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RESUMO

Esta pesquisa tem como objeto de estudo os contetudos dos registros de enfermagem com
bebés de alto risco, portadores de osteogénese imperfeita (Ol). Questbes norteadoras: as
mensagens existentes nos conteudos de enfermagem indicadoras de prescri¢des e cuidados de
enfermagem? As prescri¢cdes de cuidados e registros realizados pela equipe de enfermagem
nos bebés com osteogénese imperfeita em um Bercario de Alto Risco? Os pressupostos
partem do principio de que as enfermeiras prescrevem cuidados de enfermagem, seguindo um
processo de cuidar, e registram o que fazem quando cuidam desses bebés. Objetivou-se
caracterizar os contetidos dos registros de Enfermagem referentes aos cuidados com bebés
portadores de osteogénese imperfeita e discutir estes conteddos com as rotinas estabelecidas
no setor. Método qualitativo com andlise de conteddo. Os resultados revelam 1.490
mensagens assim distribuidas: 596 indicam observacdes tecnoldgicas, 553 mostram relacéo
com sinais e sintomas e 341 envolvem procedimentos e nenhum registro de cuidado de
Enfermagem. Emergiram trés categorias: registrar sobre o corpo, registrar sobre as
tecnologias e registrar procedimentos. Concluiu-se que inexistem registros de cuidados e
prescricdes de enfermagem. Portanto, os Registros de Enfermagem “nido” dio conta da
complexidade dos cuidados que sdo realizados para esses bebés; do ambiente como
restaurador da saude ou desencadeador de novos agravos e do vinculo entre pais, filhos e a
equipe de enfermagem.

Descritores: Registros de Enfermagem. Enfermagem neonatal. Cuidados de
enfermagem. Osteogénese imperfeita. Anormalidades congénitas.
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ABSTRACT

This research aims to study the high risk babies, carriers of Osteognesis Imperfect (Ol). It’s
asked: the messages indicate in the prescriptions and caring? The prescriptions of caring and
registers that were done by the nursing team on the babies that carry the Ol in a high risk baby
nursery? It is assume that nurses prescribe nursing care, following a caring process and
register what they do when taking care of those babies. The objective was to characterize the
contents of the nursing registers of the taking care of those babies who carry the Osteognesis
Imperfect and discuss those contents with the routine established in the sector. The method to
analyze the content was a qualitative one. The results show 1490 messages distributed in 596
messages from technological observations, 553 showing the relation between the signals and
symptoms and 341 are about procedures and none nursing caring. Three categories emerged:
Register about the body, register about the technologies and register procedures. So it
concluded that there were no registers of care and prescriptions of nursing. Therefore the
nursing registers do not register the complexity of cares that are realized for those babies, of
the ambient as a health restorer or trigger of new injuries in the bond between parents, babies
and the nursing team.

Descritors: Nursing records. Neonatal nursing. Nursing care. Osteognesis imperfect.
Congenital abnormalities.
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RESUMEN

Esta investigacion tiene como objetivo estudiar el contenido de los registros de enfermeria
con bebés de alto riesgo, portadores de la osteogenesis imperfecta (Ol). Preguntas que
orientan: los mensajes indicadores, existentes en los contenidos de enfermeria, de las
prescripciones y los cuidados de enfermeria? Las prescripciones de la atencion y registros
realizados por el equipo de enfermeria en los bebés que llevan el Ol en un nido de alto riesgo
para bebé? Se supone que las enfermeras prescriben los cuidados de enfermeria siguiendo un
proceso de cuidar y registrar lo que hacen cuando cuidan a esos bebés. El objetivo fue
caracterizar el contenido de los registros de los cuidados de enfermeria junto a los bebés que
llevan la Osteogénesis Imperfecta y discutir estos contenidos con la rutina establecida en el
sector. EI método para analizar el contenido fue cualitativo. Los resultados revelan 1490
mensajes distribuidos en: 596 mensajes que indican observaciones tecnoldgicas, 553 que
muestran la relacion entre los sintomas y signos y 341 que envuelven procedimientos y
ningun registro de cuidado de enfermeria. Surgieron tres categorias: Registro sobre el cuerpo,
registro de informacién sobre las tecnologias y los procedimientos de registro. Fue concluido
que no existen registros de atencion y recetas de enfermeria. Asi que, los registros de
enfermeria no son suficientes para mostrar la complejidad de la atencion que es realizada
para esos bebés, del ambiente como un restaurador de la salud o el desencadenante de nuevas
lesiones y del vinculo entre los padres, los bebés y el equipo de enfermeria.

Descriptores: Registros de enfermeria. Enfermeria Neonatal. Atencion de enfermeria.
Osteogénesis imperfecta. Anomalias congénitas.
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1. INTRODUCAO

1.1 CONSIDERAGCOES INICIAIS

Este estudo integra a linha de pesquisa “ENFERMAGEM: O COTIDIANO DA
PRATICA DE CUIDAR E SER CUIDADO, DE GERENCIAR, PESQUISAR E ENSINAR”,
do Curso de Mestrado em Enfermagem da Escola de Enfermagem Alfredo Pinto (EEAP), da
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro.

Atuando ha seis anos como enfermeira em um hospital publico de atencdo terciéria,
minha atencdo debrugou-se sobre a clientela que estava diariamente presente na minha rotina
de cuidar: os bebés portadores de malformacdes congénitas, entre elas gastrosquise® e
onfalocele?. Eu j& havia cuidado de algumas delas em outros cenarios hospitalares, conhecido
outras apenas por meio de leituras e sequer tinha conhecimento de um outro leque de
malformacdes.

Desde logo percebi que o ato de cuidar de bebés com malformacgdes e ou defeitos
congénitos é uma situacdo singular, desafiadora e que pode se resumir da seguinte maneira:
uma busca permanente de como fazer melhor. Foi assim, entdo, no cotidiano de trabalhar com
bebés de alto risco e com malformacdes congénitas, que surgiu o interesse de investigar e
saber 0 que efetivamente fazemos para cuidar destes bebés.

Hoje em dia, ndo ¢ mais possivel “ser enfermeira” sem pensar em investigagdo. O
profissional, atualmente, deve pensar ndo s6 o que faz, mas como, para quem e como esta
registrando esse fazer.

E & luz deste principio, entdo, que venho procurar respostas cientificas para os
problemas que vivenciamos na chamada pratica de cuidar. Contribuiu naturalmente com esta
inclinacdo o fato de ser funcionaria de uma instituicdo que é referéncia de Ensino, Pesquisa e
Assisténcia.

A delimitacdo do objeto desta pesquisa — qual seja a malformacdo escolhida - surgiu
por ocasido de meu ingresso na instituicdo. A época, tive que “cuidar” de um bebé com uma
patologia que desconhecia e/ou optar por outros de complexidades diferentes. Essas tarefas
demandavam assisténcia de enfermagem especializada, associada a uma delicadeza de

cuidado no tocar/pegar. E eu ndo fazia ideia da complexidade desta Gltima tarefa. Neste

! Gastrosquise caracterizada por defeito de fechamento na parede abdominal anterior, para-umbilical com
evisceracdo dos 6rgdos abdominais. Ndo ha nenhuma membrana de revestimento protegendo os
6rgdos.(BOECHAT, 2004 p. 382)

’ Onfalocele defeito na parede abdominal, na inser¢do do corddo umbilical, com presenca de saco herniario
com contetido visceral. (BOECHAT, 2004, p.385)
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momento floresceu a inquietagcdo que me levaria a investigar os registros de enfermagem e
saber como cuidamos desses bebés portadores de osteogénese imperfeita.

Essa investigacdo envolveu tambeém aspectos legais da profissdo, a nossa legislacéo
impede a realizacdo de uma pratica laboral sem ciéncia, pois isso implicaria em impericia
(SILVA, D., 2009). A disposicdo estd baseada na Sistematizacdo da Assisténcia de
Enfermagem (SAE), instituida pela lei n°® 7498, de 25 de junho de 1986. Esse instituto
legitima, com cientificidade, a préatica profissional da enfermeira, através de um método
estratégico de identificacdo das situacdes de saude e doenca de um cliente. Neste processo, 0
registro do que fazemos é fundamental.

A investigacdo dos registros desta pratica de cuidar perpassa ndo apenas pelos
registros das enfermeiras, mas pelo estudo dos registros da equipe de enfermagem que cuida
destes bebés portadores de osteogénese imperfeita.

Durante minha trajetéria profissional, percebi que os registros de enfermagem néo sé
ndo contemplam o cuidado de forma adequada, mas néo trazem informacdes claras e concisas
sobre qualquer cliente, inclusive sobre os bebés. Machado (2010), por exemplo, investigou
registros de enfermagem e constatou evidente “auséncia de informacgdes importantes sobre o
cliente”.

Essa falta de dados apontava para varios problemas: o que registrar, quem registrar,
como registrar, por que registrar. De acordo com o levantamento, os contelidos dos registros
eram confusos, resumidos, sem ordenacdo, sem clareza e, as vezes, registrados com muitos
erros.

Se o prontudrio é o documento principal da permanéncia de alguém no hospital, como
“ndo registrar” adequadamente situagBes como a de um bebé com osteogénese imperfeita. Até
porgue o que se registra é esclarecido quando € investigado.

Vale destacar que o interesse pelos registros tem sido um tema que pode indicar uma
informacdo adequada ou ndo sobre o cuidado de enfermagem prestado. Sua importancia é
armazenar a memoria do cuidado e a historia de sua pratica e dos bebé&s que sdo cuidados.
Sem registro nos perdemos no tempo e no espago onde vivemos, perdemos a referéncia, nossa
propria histdria e a da prépria Instituicéo.

Na busca da delimitacdo do objeto deste estudo, entdo, fundamentamos nossa escolha
a partir dos problemas aqui destacados sobre bebés com osteogénese imperfeita.
Alinhavamos, aqui, 0s registros que nos supriram nesta tarefa:

O processo de concepcdo da vida caracteriza-se por vérias transformagdes que, na

maioria das vezes, ndo percebemos como somaticas e psiquicas na formagédo desse novo ser.
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Contudo, quando esta nova vida é acometida de malformacbes congénitas que provocam
alteragBes no seu desenvolvimento embrionario e comprometem a vida de forma varidvel, os
pais, em sua maioria, ndo compreendem como isto ocorre, principalmente quando o
prognostico é reservado.

Autores afirmam que os riscos sdo aumentados no inicio da gestagdo, uma barreira
importante, no periodo pré-concepcinal seria as gestagcdes planejadas, que ainda sdo uma
minoria hoje em dia (SANTOS; DIAS, 2005).

e Segundo o Fundo das Nac¢des Unidas (2008), o Brasil € o pais das Américas
que possui a maior populacdo infantil até seis anos. A primeira infancia €
representada por 11% da populagdo nacional, onde 56% vivem em situacéo de
pobreza. Apesar das taxas de desigualdade social, segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (2007) as taxas de mortalidade tém
diminuido a cada ano.

e A taxa de mortalidade em 1990 era de 46,9 para cada mil nascidos vivos. Em
2006 diminuiu para 24,9. Alguns fatores contribuiram para a melhoria desses
indices. Entre eles figuram o aumento da cobertura vacinal, melhoria do
saneamento bésico, maior acesso ao pré-natal e ao SUS (Sistema Unico de
Saude). Paralelamente, no entanto, o impacto dos defeitos congénitos no Brasil
evoluiu, passando da quinta para a segunda causa de 6bitos na infancia, ndo
esquecendo sua maior morbidade (HOROVITZ; LLERENA; MATOS, 2005).

A falta destes dados pesquisados e registrados, por si sO, é suficiente para justificar a
escolha do objeto deste estudo, qual seja saber sobre criancas sadias ou doentes, sobre seus
pais e sobre os desafios técnicos cientificos para cuidar de bebés com osteogénese imperfeita.

Os registros de enfermagem devem ou deveriam considerar tudo que diz respeito a
esses bebés, principalmente o que os pais dos bebés percebem, compreendem ou néo, sobre
estes defeitos congénitos, suas necessidades e as de seus filhos. Os registros constituem,
portanto, instrumentos de comunicagdo que identificam institucionalmente ndo apenas o
executor do cuidado, mas o cliente e como sua execuc¢éo foi ou ndo realizada.

Nesse sentido, 0s registros podem indicar novos cuidados e um novo olhar para a
familia, ja que caberad a ela a tarefa futura de cuidar de filhos tdo frageis. O registro das

reacOes dos pais pode induzir as enfermeiras a investigarem o que acontece com o vinculo
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pais/filho quando a expectativa era a de um bebé saudavel e a realidade é outra: a de um
recém-nascido com malformac&o ou defeito.

Além disso, os registros qualificam e caracterizam as transformacdes que os cuidados
de enfermagem revelam em diversos cenarios da assisténcia: educativo, preventivo, curativo
ou reabilitador. Esses relatos trazem a tona ainda as transformacgfes socioecondmicas,
politicas, geogréaficas e culturais sofridas por uma populagdo. Os usuérios do sistema de
salde, desta forma, necessitam de um profissional integrante desta sociedade e inserido em
um contexto temporal.

Os registros, € bom assinalar, estdo presentes em todas as situagfes: um bilhete, uma
carta, anotagdes pessoais profissionais ou gerais. Esses documentos, assim, oferecem uma
historiografia entre o presente, passado e futuro.

Os registros de enfermagem subdividem-se da seguinte forma: diagnostico de
enfermagem, prescri¢do de enfermagem e evolucdo de enfermagem.

Sem essa ordem o processo de cuidar ndo acontece, ele é efémero, embora esteja no
préprio movimento do tempo. No entanto, se for documentado, o cuidado torna-se perene e
permanece indicando o que é feito. O registro traz uma marca propria de quem registrou, do
cuidado que tem com o registro, da competéncia técnica e do saber sobre aqueles que cuidam.

O relato do que faz a enfermagem quando cuida de bebés com osteogénese imperfeita
(Ol) deve ser encontrado em seus registros. Eles sdo fontes importantes de investigagdo que
resultam em documentos / memoria do que é feito pelos profissionais de enfermagem a partir
do conteudo das informacBes. Segundo Machado (2010), o resgate e a preservacdo da
memoria do cuidado de enfermagem estdo nas mensagens transmitidas através dos registros
desta linguagem de comunicagao.

A condicdo dos recém-nascidos portadores de osteogénese imperfeita nos obriga a
acreditar que precisamos aprender/saber/fazer para dar conta de suas necessidades e cuidados
diversos. Nos casos aqui abordados os riscos sdo grandes quando 0s pequenos pacientes sao
manipulados. Dependendo do tipo da classificacdo da osteogénese imperfeita, ha fraturas que
ocorrem intra-Utero, durante o nascimento ou ao longo da vida, além do proprio risco da
letalidade.

Os registros, assim, sdo fundamentais para a construcdo de uma pratica de
enfermagem. Como o cuidado prestado nesses casos é marcado por riscos, 0s registros das
vivéncias experimentadas pelos profissionais sao vitais.

Essa situagdo de risco, alids, ndo é vivenciada comumente por profissionais de

enfermagem neonatal ou alunos de enfermagem. E nem deve ser. Alguns riscos, no entanto,
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podem ser evitados. Para tanto, deve-se investigar, elaborar solugdes a partir de levantamentos
e divulgar estas préaticas visando sua aplicacao.

1.1 OBJETO DE ESTUDO, QUESTOES NORTEADORAS E OBJETIVOS

Define-se 0 objeto de estudo nos contetidos dos registros de enfermagem para bebés
de alto risco, portadores de osteogénese imperfeita (Ol). As questdes que norteiam esta
investigacdo sdo as seguintes: Que mensagens existem nos conteldos de enfermagem que
podem indicar prescricbes e cuidados de enfermagem? Que prescricdes de cuidados e
registros séo realizadas pela equipe de enfermagem para bebés com osteogénese imperfeita
em um Bercéario de Alto Risco?

Essas questdes nos remetem aos seguintes pressupostos: as enfermeiras prescrevem
cuidados de enfermagem, seguindo um processo de cuidar. E a equipe de enfermagem registra
0 que faz ao cuidar desses bebés.

Os objetivos propostos, entdo, sao:

e Identificar e caracterizar os contetdos dos registros de enfermagem nos prontuarios de
bebés portadores de osteogénese imperfeita;
e Discutir os contetdos registrados como cuidados de enfermagem comparando-0s com

as rotinas estabelecidas no Bercario de Alto Risco.

1.2 JUSTIFICATIVA:

O estudo se fortalece nos seguintes registros obtidos:

e O Brasil apresenta uma diversidade nas taxas de mortalidade infantil nas suas
diferentes regides, as Ultimas estatisticas revelam que as anomalias congénitas na
regido sudeste ocupa o primeiro lugar (LUQUET], 2009).

e Na busca de producdo cientifica sobre os cuidados de enfermagem com bebés
portadores de osteogénese, nas bases de dados como a Biblioteca Virtual de Salde,
identifiquei uma lacuna. Mesmo sabendo que a prevaléncia na populacéo € de um caso
para cada 20.000 a 25.000 nascidos vivos nos Estados Unidos, estimativa ainda nao

mensurada no Brasil (R&G, 2004). Mas, 0 numero de nascimentos que ocorre na
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instituicdo pesquisada, justifica a preocupacdo no desafio de buscar subsidios que

proporcionem melhorar o cuidado de enfermagem com o minimo de risco de agravo a

salde desses bebés.

Desenvolver este estudo representou assumir um desafio: o de investigar a questdo do
registro trocando o olhar empirico pela busca de um olhar cientifico sobre 0s registros
durante o cuidado prestado pela equipe de enfermagem. E, assim, criar uma fonte de dados a
ser disponibilizada para futuras pesquisas na area.

Acredita-se que investigar os cuidados prestados as criangas com osteogénese
imperfeita significa ampliar o conhecimento diante da baixa producéo cientifica na area de
enfermagem. Trabalhos como este promovem também a saudavel avaliacdo e discussdo de
situacbes vividas em um ambiente hospitalar. Finalmente, 0 embasamento cientifico aqui
usado fortalece o conhecimento da enfermagem e os valores éticos profissionais.

Esta investigacdo poderd, a partir do registro, orientar a enfermagem a:

e Colocar em EVIDENCIA aquilo que faz;

e Estabelecer um TIPO de registro especifico e particular;

e Mensurar a IMPLICACAO politica no contexto do cuidado quando registra sua
pratica;

e Mostrar um determinado tipo de COMUNICAGCAO (formal) sobre as condigbes dos
bebés e assim criar uma rede de informacéo para toda a equipe de salde;

e Sinalizar a importancia do REGISTRO como indutor de novas orientacdes de
cuidados ou de intervencdes por outros profissionais;

e Criar BANCO de DADOS sobre cuidados de enfermagem;

e Por em DESTAQUE a prética de cuidar em enfermagem ao caracterizar o que
interessa a profissdo quando registra;

e Fazer um levantamento do que é REGISTRADO e de que repertdrio o registro é capaz
de produzir;

e Compreender o PAPEL do registro nas praticas de enfermagem e como construgéo da
memoria do cuidado;

e Mostrar como estamos CONSTRUINDO uma linguagem para o cuidado.

Este trabalho pode vir a ser usado ainda como uma ferramenta para identificar os
avangos ou retrocessos contidos nos contetdos dos registros. Essa pratica desencadeard, entre
as equipes de enfermagem, a reflexdo critica dos profissionais sobre o que estamos

registrando. Afinal de contas, existem muito poucos estudos de enfermagem sobre cuidados
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prestados a criangcas com osteogénese imperfeita e sobre o registro dos contelidos desta

situacao.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 CONSIDERACOES SOBRE DEFEITOS CONGENITOS

Investigar os cuidados prestados e registrados a criangas com osteogénese imperfeita
(Ol) passa necessariamente pela abordagem do tema malformacgdes congénitas, anomalias

estruturais eventualmente presentes no nascimento.

O fato de saber sobre e ter que cuidar de bebés com Ol revela uma realidade dolorosa,
ndo sO6 naquilo que diz respeito a necessidade de tratamento intensivo, mas na incerteza
quanto a manutencdo da vida do recém-nascido. E esses desafios, sabemos, sdo enfrentados

diariamente pelas equipes de enfermagem lotadas nestes espacos de cuidar.

A literatura existente sobre o assunto descreve que qualquer tipo de deformidade
provocava um estigma social em cada época e em cada sociedade (SILVA, R., 2009).
Goffman (1988) assinala que o termo estigma foi criado pelos gregos para referir sinais
corporais, que evidenciavam algo de extraordinario ou sobre o status moral de quem o

apresentava.

Afirma-se que a osteogénese imperfeita (Ol) cria dois estigmas. O primeiro deles
penaliza os pais, que ndo conseguiram ter beb&s normais. O segundo se abate sobre a
enfermagem, que ao cuidar lida com algo incomum. Vamos nos ater, aqui, a este Gltimo. A
enfermeira lida com algo que exige saber e habilidade. Mas o ato de cuidar, neste caso,
provoca um sentimento de impoténcia porque seu trabalho, costumeiramente voltado para a
manutencdo da vida do bebé, ndo é bem sucedido, ainda que alguns deles sobrevivam um
pouco mais do que os outros. Outro agravante é que o cuidado pode tornar-se invasivo e
doloroso ao menor gesto, ja que eles sdo excessivamente frageis. A metafora mais clara que
nos ocorre é a de que tratamos de individuos tdo delicados quanto um cristal ou uma

porcelana rara, que podem se quebrar ao simples manuseio.

Na Antiguidade, Antes de Cristo, 0s gregos e/ou romanos tinham uma cultura de
beleza, lutas e dominagio sobre outros povos. A época, o fisico e a saude da populagio eram
um objetivo perseguido, uma questéo de sobrevivéncia. As criangas deviam nascer saudaveis

e crescer fortes, caso contrario eram alijadas da sociedade.
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Neste contexto, ndo interessava a estas sociedades um individuo que nascesse com
deficiéncia fisica, de modo que era comum sacrificar o bebé malformado. O que representava
um julgamento de razdo, baseado em “é preciso separar o que ¢ bom do que ndo vai servir
para nada” (VEYNE,1989, p.23), (SILVA, R., 2009). O infanticidio era pratica usual, e
somente em 374 d.C. foi considerado assassinato (SILVA, R., 2009; RANKE-HEINEMANN,
1996).

Atualmente, ha abordagens diferentes. Em paises como Dinamarca, Grécia e Portugal,
na ocorréncia de defeitos ou malformagdes congénitas, o aborto é assegurado por lei. Em
outros, a interrupcdo é baseada em alguns critérios, que variam de pais para pais. Com o
advento tecnoldgico de monitorizacdo do desenvolvimento fetal, o diagndstico no pré-natal de
malformacBes graves se tornou relativamente comum, criando-se uma demanda de

solicitacOes para interrupcéo da gravidez.

No Brasil, acompanhou-se a sobrecarga emocional de alguns pais que lutavam pelo
aborto para gestantes portadoras de bebés com anencefalia. Muitos também sofrem com o
impacto da chegada do bebé com defeito congénito que ndo recebe um afago e ndo pode ser
levado para casa como 0s outros bebés. Aqui, as autorizagdes para o aborto ocorriam apds
algumas decisdes judiciais favoraveis a interrup¢do da gestacdo. Isso acontecia quando a
malformacdo tinha comprovacao cientifica de incompatibilidade com a vida extra uterina,
como na anencefalia. Estes casos de abortos eugénicos excepcionais dependiam da
instauracdo de processo e deciséo judicial que poderia ser favoravel ou ndo, implicando em
tempo e desgaste emocional. Mas, a partir de 12 de abril de 2012, por oito votos a dois, foi
legalizado o “aborto para gravidas com fetos anencéfalos, que decidam pela interrupcdo da
gestacdo” (BRIGIDO, 2012, p.3). A decisdo acrescentou mais uma clausula as duas ja
existentes: ndo se pune o aborto quando é para salvar a vida da gestante e em caso de
estupro, estabelecidas no Cédigo Penal. Mas o aborto continua sendo crime pela legislacao

brasileira.

O Supremo Tribunal da Justica alegou que em 1940, quando a lei sobre o aborto foi
regulamentada, ndo havia condigdes tecnoldgicas de estabelecer o diagnostico intra uterino.
Aqui, uma interrogacdo se impde. Podemos, entdo, considerar que toda afeccdo letal
diagnosticada intra utero, hoje, crie condicbes de se pleitear o aborto? A osteogénese

imperfeita tipo 1l ndo seria um desses casos?
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Temos, no entanto, o outro lado da moeda. Fundamentado por outras linhas de
pensamentos e questionamentos sobre valores bioéticos, religiosos e culturais. Essa € outra

questdo sujeita a outras abordagens e investigacbes mais profundas.

Assinala-se que as malformacdes, defeitos e anomalias congénitas estdo culturalmente
associados, no imaginario coletivo, a culpa, ao castigo ou ao hereditario. Ainda que muitas
vezes ndo tenha relacdo com a heranca genética, a “diferenga” aumenta a angustia, o desgaste
emocional e 0 medo dos casais que carregam o0 peso de ter gerado um bebé com defeito

congénito.

Na prética de cuidar deles, no entanto, ndo ha lugar para o imaginario de culpa. H4 um
olhar e uma acdo concreta quando estamos (0s enfermeiros) diante deles. Nossa culpa
provavelmente € de ndo poder cuidar como gostariamos: colocé-los no colo, embalé-los e

conduzi-los até aos pais como se fossem normais e perfeitos.

A expressao “Defeito Congénito” (DC) refere-se a qualquer anomalia funcional ou
estrutural do desenvolvimento do feto decorrente de fator originado antes do nascimento, seja
genético, ambiental ou desconhecido, mesmo quando tal defeito ndo for aparente no recém-
nascido e s6 se manifestar mais tarde. A defini¢do é da Organizacdo Pan Americana de Salde
(1984).

De um modo geral, em 60% dos casos, eles se apresentam de forma isolada,
acometendo um Unico 6rgdo ou sistema. Tal € o caso, por exemplo, das malformacdes
cardiacas ou das fendas labio palatinas. No entanto, elas podem estar associadas a outros
defeitos. Por outro lado, malformacdo congénita é um tipo especifico de defeito congénito
decorrente de anomalias estruturais que ocorrem durante a embriogénese.

S&o inumeros os fatores que podem modificar a morfogénese e provocar alteragdes no
desenvolvimento anatdmico do embrido ou feto. Em muitos casos, as anomalias séo visiveis
ao nascimento e ocasionam um impacto emocional significativo nos pais.

Os defeitos podem ser consequéncia de um Unico problema na morfogénese, mas
podem gerar uma cascata de defeitos subsequentes. Sendo assim, uma anomalia Unica
localizada na morfogénese inicial levaria a anomalias secundarias traduzindo-se num padréo
de anomalias multiplas na morfogénese tardia. Outras vezes, elas decorrem de defeitos

estruturais maltiplos de um ou mais tecidos gerando as Sindromes de Malformacdes. Na
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figura 1, temos a representacdo esquematica dos tipos de conceitos sobre defeitos congénitos

que podem acontecer na morfogénese durante o desenvolvimento intrauterino.

Figura 1 — Representacdo esquematica dos conceitos sobre os defeitos congénitos.

Problemas na Morfogénese

Formac&o inadequada Forgcas mecanicas Ruptura do tecido Organizagao
dos tecidos incomuns sobre os normal celular anormal
tecidos do tecido
Multiplos Unicos
Sindrome de Sequéncia de Sequéncia de Sequéncia de Sequéncia de
Malformacao Malformacao Deformacao Disrupgao Displasia

Fonte: Adaptado de Smith, 2006.

Durante o desenvolvimento embrionério, o periodo da organogénese é considerado o
mais critico porque é nesta fase que ocorre a formagdo e a diferenciacdo dos 6rgaos.

Jones (1998 apud SMITH 2006) classifica estes defeitos em cinco categorias
etiopatogénicas, segundo o ponto de vista do desenvolvimento anatdémico (Figura 1) e as

descreve:

1. Malformacéo ou sequéncia de malformacdo se da quando um unico problema da
morfogénese inicial gera uma formacéo inadequada de tecidos, gerando uma malformacéo
isolada. O tecido estruturalmente malformado pode ter seu desenvolvimento alterado,

interrompido e/ou retardado ocasionando uma sequéncia de malformacéo, por interferir no
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programa morfogenético de estruturas contiguas. Resultam em anormalidades persistentes e
tem etiologia variada, genética e / ou ambiental. S8o exemplos: a fenda palatina isolada
(malformacéo isolada) ou a sequéncia de Pierre-Rubin que inclui a triade micrognatia,

glossoptose e fenda palatina (sequéncia de malformacéo).

2. Sindrome de Malformacéo: decorrem de defeitos estruturais mdaltiplos de um ou
mais tecidos. Nesta categoria surgem com mais frequéncia diversas sindromes genéticas,
como por exemplo, as anomalias cromossdmicas e 0s teratdgenos, as multiplas malformacdes
ocasionadas por agentes infecciosos, entre elas a sindrome da rubéola.

3. Deformacdo ou sequéncia de deformacdo: produzidas por forgcas mecéanicas que
distorcem a estrutura do feto, ndo havendo anormalidade intrinseca dos tecidos envolvidos.
H& tendéncia para a correcdo espontanea. Um exemplo classico é o pé torto congénito
ocasionado pela oligodramnia, que dificulta a mobilidade fetal, gerando posic¢des viciosas
intra-Gtero.

4. Disrupcdo ou sequencia de disrupcdo: ocorre pela destruicdo de estruturas
previamente formadas e normais. Sua etiologia geralmente ¢ ambiental (origem vascular —
isquemia, hemorragia — infecciosa ou até mecénica). Podemos citar como exemplo as
amputacdes, mais ou menos graves, de porcdes distais dos membros ocasionadas por bandas
amnioticas.

5. Displasia ou sequencia de displasia: falta de organizacéo das células nos tecidos. E
este 0 caso, por exemplo, da Osteogénese Imperfeita, uma displasia esquelética na qual a
matriz éssea defeituosa acarreta erro na modelagem do 0sso, alterando a sua forma.

Esta classificacdo € muito Util na abordagem dos defeitos congénitos visiveis ao
nascimento, porque orienta a investigacdo diagnostica e, consequentemente, a conduta
terapéutica, o prognostico e a orientacdo aos familiares. Contudo, embora o termo de
malformacdes congénitas se refira a anomalias estruturais, ele costuma ser empregado para
todas as outras situacdes em que uma alteracdo na forma esta visivel ao nascimento. Seja ela
uma malformacao estrito senso, uma deformacao, uma disrup¢do ou uma displasia.

Muitos artigos cientificos também utilizam o termo malformacéo congénita no sentido
mais amplo, principalmente se o objetivo € o estudo epidemioldgico, a incidéncia e/ou a
prevaléncia dos defeitos congénitos.

Com o intuito de melhorar os registros dos defeitos congénitos no Brasil, foi
acrescentado, na Declaragdo de Nascido Vivo (DNV), o campo 34, destinado a descri¢do de

malformacdo presente ao nascimento, em conformidade com a listagem que compdem o
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capitulo XVII — Malformacgdes congénitas, deformidades e anomalias cromossémicas — da
classificacdo estatistica internacional de doencas e problemas relacionados a saude CID — 10
(OMS, 2008).

Neste documento, o termo congénito engloba todas as categorias descritas por Jones
(1998). Ao ser preenchido, o campo 34 torna-se fonte priméria para os estudos
epidemioldgicos, além de importante ferramenta para orientar politicas publicas. Os defeitos
congénitos sdo muito heterogéneos no que tange sua etiologia. Até a década de 40, acreditava-
se que o embrido e o feto em desenvolvimento eram protegidos de agentes ambientais pelas
membranas fetais, além da parede uterina e abdominal. Georg, a partir de 1941, mostrou que 0
virus da rubéola provocava malformaces se a gestante fosse infectada no inicio da gestacéo.
Até entdo, as Unicas malformacbes congénitas reconhecidas eram aquelas de etiologia

genética, com alta incidéncia familiar.

Ja na década de 60, como consequéncia da tragédia provocada pela talidomida, tomou-

se consciéncia de gue os agentes ambientais podiam causar malformacdes congénitas.

Ainda hoje ha muitas lacunas no conhecimento sobre Defeitos Congénitos, de modo
que a maior parte deles ainda tem etiologia desconhecida. Atualmente, o conceito de
deficiéncia esta relacionado as limitagcdes sociais sofridas por pessoas que possuem diferentes

habilidades corporais inseridas em ambientes adversos a suas habilidades fisicas.

No que diz respeito aos defeitos que ndo tém alta mortalidade, seus portadores, ao se
tornarem adultos, continuam necessitando de cuidados, de educacao, clinicas reabilitadoras e
do esforco familiar. Essa assisténcia ndo deve se restringir apenas aos cuidados fisicos, como
0 devido acompanhamento das diversas areas da salde, mas abranger a questdo de seus
direitos enquanto cidaddo. Estas uUltimas iniciativas podem e devem ser informadas pelos

profissionais, mas sdo deveres intransferiveis do Estado.

A Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU, 1981) reconheceu que 0S governos
membros tinham a responsabilidade de garantir direitos iguais as pessoas com deficiéncia,
trazendo, assim, o tema para a esfera dos direitos humanos. No Brasil, as mudancas surgiram
na Constituicdo de 1988, que assegurou ao portador de deficiéncia, por meio de leis federais,

estaduais e municipais, seus direitos e deveres.
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Essa preocupacdo com os deficientes, alids, faz parte da construcdo do texto
metodologico enquanto elo tedrico para nossa reflexéo, uma vez que nossa preocupacéo, aqui,

¢ o cuidar de bebés com malformacéo.

A Politica Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia (2010) tem como objetivo a
inclusdo social, através da promocao, reabilitacdo da capacidade funcional e do desempenho
humano. Muito embora o texto nem sempre indique que este deficiente pode ser aquele que
nasceu com osteogénese imperfeita, ndo podemos esquecer que a manifestacdo da anomalia se

da de varias maneiras e as vezes acontece nas fases juvenil ou adulta.

Para dar conta da assisténcia devida a eles e a outros individuos com malformacéo, o
decreto n° 5.296/04 regulamenta a pessoa portadora de deficiéncia em cinco categorias (fisica,
auditiva, visual, mental e multipla). Segundo o manual de legislacdo em saude da pessoa com
deficiéncia (2006), essas pessoas, usuarias do sistema, deveriam ser atendidas por uma equipe

multidisciplinar da rede basica, préximo de suas residéncias.

No entanto, o estado ainda ndo consegue atender como deveria as criangas, jovens ou
adultos deficientes. Na falta de assisténcia, os pais, em alguns casos, se deslocam para 0s
centros urbanos com base no Passe Livre Intermunicipal (Sectran n°557, 25/05/1992); o Passe
Livre Municipal (2383, 06/11/1995) e os Passes livres Interestaduais (Portaria n® 1,
09/01/2001). Esses direitos foram institucionalizados, ao longo do tempo, muito embora a
maioria dos transportes coletivos ainda ndo tenha sido adaptada, além da falta de sensibilidade
dos motoristas. (ARAUJO, 2010)

Apbs essas breves consideracdes estruturais sobre o deficiente e sua insercdo na
sociedade voltaram ao objeto central de nossas preocupacdes: as criangas com osteogénese
imperfeita.

2.2 OSTEOGENESE IMPERFEITA

A primeira descricdo médica de osteogénese imperfeita remonta ao distante ano de
1715. O Museu Britanico guarda uma mumia egipcia, do ano 1.000 AC, que mostra alteracdes
no esqueleto, nos dentes e nos 0ssos longos. Esses vestigios, sabemos, sdo tipicos dos

portadores da doenga.



26

Castro et al ( 2000) revela que Willem Vrolik, em 1849, identificou, pela primeira
vez, a doencga nos recém-nascidos. Antes disso, em 1831, Edmund Axmann j& havia declarado
que ele e os irmdos eram portadores desta doenca, mencionando a presenca de esclerotica
azulada.

A partir de uma apresentagcdo clinica, Sillence e cols.(1979) descreveu uma
classificacdo da anomalia subdividida em tipos de | a IV. Recentemente, foram incluidos
outros tipos, do V ao VIII, embora nestes ltimos o defeito ndo esteja no gene do colageno,

mas na fragilidade 6ssea. Observe o quadro 1.

Quadro 1- Classificacdo da osteogénese imperfeita

EXPRESSAO
TIPO CLINICA ASPECTOS CLINICOS TIPOS
| Leve Altura normal ou baixa estatura leve, esclera azulada, sem
alteracdes dentarias.
I Letal Mdltiplas e vérias_fraturas em costelas e 0ssos longos ao
nascerem, deformidades graves.
i Grave Baixa estatura acentuada,_ facg triangular, es_coliose grave,
esclera acinzentada, dentinogénese imperfeita.
IV Moderada Baixa estatura acentuada,_ face triangular, es_coliose grave,
esclera acinzentada, dentinogénese imperfeita.
v Moderada Baixa estatura acentuada, face triangular, escoliose grave,
esclera acinzentada, dentinogénese imperfeita.
Moderada a Baixa estatura moderada, escoliose, esclera normal, sem
VI | Grave dentinogénese imperfeita, excesso de ostedide e lamelas
Osseas como escamas de peixe.
VIl Moderada Baixa estatura leve, Umeros e fémures curtos, coxa vara,
esclera e dentes normais.
VI Grave/Letal Baixa estatura grave, fragilidade Gssea extrema, rp_uito _
semelhante aos tipos Il e 111, mas com causa genetica diversa.

Fonte: Protocolo clinico e diretriz terapéutica. Portaria SAS/MS N° 714,7/12/2010.

Estudos recentes de diferentes técnicas, como: a analise do DNA demonstrou que
clientes clinicamente diagnosticados como portadores de Ol, ndo apresentavam mutacfes nos
genes que codificam a producao de coldgeno (ROWE, 1989 apud ASSIS, 2002). Enquanto, a
técnica de linkage identificou alteragdo genética no brago curto do cromossoma 3, que ndo
possui genes que produzam colageno.(GLORIEUX, 2000 apud ASSIS, 2002).

Mas ha literatura, como um defeito congénito, de causa genética, que apresenta uma
sequéncia displasica no tecido 0sseo, isto €, mutacdes em um dos dois genes por defeito

gualitativo ou quantitativo que codificam as cadeias alfa-COL1Al e COL1A2, do colageno
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tipo 1. E a presenca desta proteina determine a fragilidade Ossea, correspondente a uma
alteracdo autossdbmica dominante, mas ocorre também a forma recessiva. Caracterizando-se
pela diminuicdo de massa 0ssea (osteopenia) e consequente formacdo de ossos frageis e
alteracdes em outros tecidos do tipo conjuntivo, como os dentes, a pele, tendGes e esclera.
Podem ocorrer ainda dentinogénese imperfeita, escleras azuis e frouxidao de ligamentos.

O risco esta nas fraturas causadas por traumas minimos e sua gravidade é varidvel:
pode ser letal quando as fraturas sdo intrauterinas ou fraturas que s6 acontecerdo na fase

juvenil ou adulta.

O diagndstico geralmente é baseado em critérios clinicos. De acordo com Prokp (1998
apud CASTRO et al, 2000), a histéria familiar da doenca, a presenca de fraturas, escleras
azuis e dentinogénese imperfeita sdo suficientes para o diagnostico, destacando-se outras

causas de fraturas patoldgicas.

Como os raios-X nao deve ser usado em gestantes, a ultrassonografia, entdo, € o
recurso capaz de detectar fetos com baixa ecogenicidade de todos 0s 0sso0s. O exame também
identifica, entre outras coisas, a forma anormal do cranio, arcos costais em forma de sino,
metafises largas e diafises finas. As técnicas de analise direta do colageno obtido da bidpsia
das vilosidades coridnicas deve ser o método de escolha para as desordens do colageno,
permitindo o diagndstico precoce.

Quando os fetos sdo diagnosticados, durante o pré-natal, como portadores de Ol,
impde-se a escolha por um parto menos traumatico, a cesariana, procedimento que reduz
traumas eventuais durante a extragdo do bebé.

O bebé com osteogénese imperfeita deve ser manipulado com precau¢do, embora a
posicao do recém-nascido deva ser alterada frequentemente para evitar deformidade da cabeca
e problemas respiratérios (CASTRO et al, 2000) . Na infancia, essas criangcas serdo
submetidas a tratamentos cirurgicos ortopédicos e utilizardo aparelhos gessados, valendo-se
ainda de fisioterapia e terapias medicamentosas.

Em 2002, o municipio do Rio de Janeiro passou a ter um centro de referéncia em
osteogénese imperfeita no Instituto Fernandes Figueira (CROIFF). O nucleo é responsavel por
coordenar as informacdes clinicas geradas pelos centros de referéncia de todo o pais. Sabemos
que é preciso investir para cuidar de maneira adequada. Na maioria esmagadora dos casos,
tratar desses bebés e diminuir os impactos da Ol sobre o individuo, exige um tipo de

tratamento continuo. E o cuidado de enfermagem neste processo € imprescindivel.
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Com essa descrigdo é possivel criar uma imagem para a enfermagem sobre o cuidado
que o profissional deve oferecer ao bebé e sua familia. E o que passamos a descrever na parte

seguinte deste estudo.

2.3 CUIDADO DE ENFERMAGEM

O cuidado faz parte da historia da civilizacdo e nos reporta a Eva, a primeira mulher,
a primeira mde que iniciou os cuidados dos filhos, do marido, da familia, da alimentacéo,

moradia, vestuario e dos pequenos acidentes cotidianos.

Ao longo dos tempos, as mulheres foram acumulando saberes e préaticas sobre
cuidados gque passavam de mulher para mulher. Essa transmissdo de conhecimentos abrange
até hoje a gestacdo, o parto e a espera pelos filhos. Umas acabavam cuidando das outras,
ajudando-as durante o trabalho de parto. Num passado ndo tdo longinquo tudo acontecia em
casa. InformacBGes sobre esse rico histérico estdo devidamente registradas, desenhadas,

fotografadas nos livros de histdria e/ou em documentos cientificos.

Ao manipular esses prontuarios, repletos de pequenas vidas, ndo podemos deixar de
refletir sobre elas — o0s bebés ndo esperados. Essa pesquisa nos fez voltar no tempo, mesmo
que rapidamente, e pensar na histéria destas criancas. Até o seculo XVII, quando comeca, de
fato, o interesse por elas, os recém-nascidos com anomalias eram vistos como “estorvo,
desgraca, um fardo insuportavel para a familia; os cuidados dispensados ao bebé ndo era uma
tarefa agradavel aos pais” (BANDITER, 1985).

Talvez por isso 0s registros sobre bebés com malformacéo ndo sejam muito claros. O
que é possivel saber, e que permanece até os dias de hoje, € que a mée é responsavel pelo
cuidado do bebé. Essa evidéncia fica clara em documentos datados de 1762, na obra de Emille
publicada por Rousseau (BADINTER,1985, p.54) que escreveu inimeras recomendacfes as

mées para que cuidassem de seus filhos.
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A espera de um bebé, nos dias de hoje, ainda é marcada por grandes expectativas de
felicidade para os pais, a familia e amigos, ainda que as mdes sofram alteracdes fisicas e

emocionais durante a gestacao.

Nessa espera, nem sempre se considera a possibilidade de um bebé com defeito
congénito e, quando isto acontece, a noticia se torna um desastre. De um modo geral, as mées
ndo superam a dor, o sofrimento e a decepc¢do. Até porque 0 que elas mais ouvem, e ndo raro
explicitam, durante a gestacdo é a seguinte frase feita: “ndo importa o sexo, a cor, 0 que

queremos ¢ que seja saudavel”!

Ler os prontuarios dos bebés com Ol, portanto, nos remeteu a inimeras e inevitaveis

reflexdes sobre eles e seus pais.

Pensa-se nesses pais e mdes que ndo conseguem usufruir o que estd na
DECLARACAO dos DIREITOS da CRIANCA, aprovada em 20 de novembro de 1959.
Aprovada em Assembleia Geral das Nag¢des Unidas (ONU). Destacamos aqui alguns de seus
principios:

As Criangas tém direitos:
Direito a igualdade, sem distincdo de raga, religido ou nacionalidade.
Principio |

- A crianca desfrutara de todos os direitos enunciados nesta Declaragéo.
Estes direitos serdo outorgados a todas as criangas, sem qualquer excec¢ao,
distincdo ou discriminagcdo por motivos de racga, cor, sexo, idioma, religido,
opiniBes politicas ou de outra natureza, nacionalidade ou origem social,
posicdo econdmica, nascimento ou outra condigdo, seja inerente & propria
crianca ou a sua familia.

Direito a especial prote¢do para o seu desenvolvimento fisico, mental e
social.

Principio Il

- A crianca gozara de protecdo especial e dispora de oportunidade e
servicos, a serem estabelecidos em lei por outros meios, de modo que
possa desenvolver-se fisica, mental, moral, espiritual e socialmente de
forma saudavel e normal, assim como em condicbes de liberdade e
dignidade. Ao promulgar leis com este fim, a consideracdo fundamental a
gue se atendera serd o interesse superior da crianca.

Direito a alimentacdo, moradia e assisténcia médica adequada para a
crianca e a mae.

Principio IV
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- A crianca deve gozar dos beneficios da previdéncia social. Tera direito a
crescer e desenvolver-se em boa saulde; para essa finalidade deverdo ser
proporcionados, tanto a ela, quanto a sua méae, cuidados especiais,
incluindo-se a alimentacao pré e pos-natal. A crianca terd direito a desfrutar
de alimentacao, moradia, lazer e servigcos médicos adequados.

Direito a educacdo e a cuidados especiais para a crianca fisica ou
mentalmente deficiente.

Principio V

- A crianca fisica ou mentalmente deficiente ou aquela que sofre da algum
impedimento social deve receber o tratamento, a educacao e os cuidados
especiais que requeira o seu caso particular..

Direito a crescer dentro de um espirito de solidariedade, compreenséao,
amizade e justica entre os povos.

Principio X

- A crianca deve ser protegida contra as praticas que possam fomentar a
discriminacdo racial, religiosa, ou de qualquer outra indole. Deve ser
educada dentro de um espirito de compreenséo, tolerancia, amizade entre
0s povos, paz e fraternidade universais e com plena consciéncia de que
deve consagrar suas energias e aptidées ao servico de seus semelhantes.

Em 1988, a declaracdo dos Direitos da crianga passou a integrar a Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil. Além desses direitos universais, ainda temos, através da Lei
Federal n° 8069, que criou o Estatuto da Crianca e do Adolescente, em seu art. 12, que “os
estabelecimentos de atencdo a Salde deverdo proporcionar condi¢bes para permanéncia
integral de um dos pais ou responsavel” e a resolugao 41, de 17 de outubro de 1995, relativos
ao direito da crianga e adolescentes hospitalizados, nos itens 3 e 4 respectivamente, “Direito
de ser acompanhado por sua mae, pai ou responsavel, durante todo o periodo de sua
hospitalizagdo, bem como receber visitas” e “Direito de ndo ser separo de sua mae ao nascer”.
Citamos e transcrevemos aqui esses preceitos legais por um motivo muito simples. Além do
cuidar fisico, o profissional de enfermagem também tem a responsabilidade social de orientar
0s pais que seus bebés, com osteogénese imperfeita, podem e devem se beneficiar destes

direitos.

Muito embora sejam garantidos por lei, nem sempre esses direitos da familia séo
conhecidos e/ou informados aos pais. Trata-se, portanto, de um desrespeito a cidadania
negligenciado pela falta de estrutura do servigo, filosofia institucional equivocada ou pela

propria falta de fiscalizagdo. Isso tanto ocorre no sistema de satde publico como no privado.
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Ainda durante a hospitalizacdo os pais devem receber, de forma simplificada, as
orientagdes dos cuidados requeridos por seu filho. Para que no ato da alta, encontrem-se

suficientemente treinados para dispensar os cuidados necessarios a ele (a).

Por isso, precisamos pensar 0 que existe institucionalizado sobre esses cuidados.
Inclusive aquele cuidado dispensado por profissionais vinculados a instituicbes em ambito
domiciliar. Percebemos que pensar e fazer o cuidado, que deixou de ser domiciliar para ser
organizacional, € uma questdo de mudanca de espaco, de tempo e de entendimento sobre o
que estamos fazendo no cuidado de uma forma geral. E ndo apenas com bebés tdo especiais.
Todavia, percebemos um movimento ciclico, pois a cronicidade de algumas doencas promove
projetos de atendimento domiciliar que refletem uma institucionalizacdo inversa daquela

existente no passado.

Precisamos repensar o que propomos as familias, quando tudo no Brasil ainda €é tdo
difici. Como fazer uma familia, ja traumatizada com o0 nascimento de uma crianga
fragilizada, fazer valer seus direitos quando a maior parte dos usuarios do sistema publico de

salde carece de bens essenciais que a sociedade insiste em negar a grande maioria:

e CondicGes adequadas de moradia;

e CondicBes de acesso ao atendimento de salde;
e Acessode irevir;

e Direito a educacéo;

e Direito a familia;

e Direito a lazer;

e Direito a cidadania.

Lembramos também que os pais de criangas com osteogénese ainda correm o risco de
serem acusados de maus tratos. E que, ndo raro, as fraturas encontradas nas criancas s&o
inadvertidamente a eles atribuidas. Existem, inclusive, registros de pais indiciados e depois
inocentados pelo diagnéstico da osteogénese imperfeita.

Na verdade, estes bebés e criangas precisam ter assegurados os seus direitos. Todos 0s
protagonistas devem ter assegurados que seu crescimento e desenvolvimento dependem de
acOes continuas que o servigo de saude precisa oferecer a eles. E o envolvimento e a

participacdo do profissional de enfermagem passam necessariamente pela abordagem



32

cientifica que a disciplina comegou a adquirir ainda no século XIX, quando Florence
Nightingale (1820-1910) langou as sementes da enfermagem contemporanea,
institucionalizou a atividade e deu origem a formacdo de uma profissdo feminina. Na nova
conceituacdo do cuidado, dali advinda, a enfermagem deixa de ser domiciliar e familiar para
tornar-se hospitalar. De acordo com Santos (2008), “uma pratica com influéncia aristocrética,
ladies (poder e saber), disciplinada, baseada em evidéncias, com cientificidade sobre as
nurses (fazer)”. (SANTOS, 2011, p.339).

Hoje, a enfermagem se envolve com o cuidado de bebés, seus pais, familiares e seus
proprios profissionais, cuidando e buscando praticas de cuidado, procura registrar ndo s6 o
que € feito, mas também os seus comportamentos e expectativas, na busca de novas praticas e
cientificidade. Foi na pesquisa dos registros que identificamos as necessidades de alguns
bebés, aqui no caso, bebés portadores de Ol. Conforme ja assinalamos anteriormente, o
cuidado prestado, nestes casos, exige tecnologia, equipe multidisciplinar competente, pais
amorosos e devidamente orientados para proporcionar seguranca diante da fragilidade
esquelética dos bebés. Cuidado que se inicia no periodo gestacional, perpassa pelo centro

obstétrico e se consolida e desenvolve em unidades neonatais e continua no domicilio.

Os cuidados séo de extrema importancia e devem estar centrados no conhecimento, na
velocidade da necessidade, na intensidade e, principalmente, na vulnerabilidade de uma vida
com prognostico limitado. A atencdo dispensada a estes bebés exige da enfermagem um olhar
mais rigoroso sobre seu proprio processo de cuidar. Depreende-se dai que os bebés portadores

de Ol internados necessitam de:

OBSERVACAO — um olhar clinico constante capaz de produzir a padronizacdo de

informacodes;

e REGISTRO e INTERVENCAO - de informacdes que o corpo expressa e que 0S
aparelhos registram;

e BUSCA de fendmenos indicadores de explicaces sobre os bebés e/ ou suas familias
para intervir;

e PRESENCA CONTINUA para detectar problemas (delicadamente imperceptiveis).
Esse OLHAR esta voltado para o crescimento do bebg, que consiste em:

» Amadurecimento da capacidade de adaptacao;

» Modificagdo das estruturas fisicas, quimicas e bioldgicas;
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» Aquisicdo de fungdes mais complexas. Esses bebés em seus processos de
crescer e maturar estéo atravessados pela “malformacéo”.

» Tudo que pode ser visto diz apenas ao desenvolvimento neuropsicomotor, pois
nesses bebés pesquisados poucos passam deste periodo, mas ndo podemos
abandona-los.

Segundo Marcondes (1991, p.47) “a crianca adquire o controle dos musculos oculares;
passa de um olhar vago ao nascer, ndo focalizado em nenhum ponto, a um olhar que
acompanha objetos em movimento em um arco de 180°. A boca € sua primeira zona de
experimentacao e aquisi¢do do conhecimento (fase oral), tem as primeiras no¢des em relagéo
a sabor, temperatura, consciéncia e volume”.

Tudo isso tem implicaces do olhar para antes do parto, quando alguns pais recebem a
noticia da anomalia congénita. Definida como “uma condigdo determinada por fatores causais
que atuam antes do nascimento; sua expressdo clinica inclui um ou mais 6rgdos, que podem
ser estruturais ou funcionais”. (SILVA, R., 2009), (GUILLER; DUPAS; PETTENGUIL,
2007).

Dependendo do risco fetal tragado, nesta fase intrauterina, podemos saber quais bebés
irdo para a UTI Neonatal (Unidade de Tratamento Intensivo) ap6s o nascimento e onde
receberdo tratamento e cuidados especializados, administrados por uma equipe
multiprofissional. (MOREIRA, 2003).

Tamez e Silva (2002) definem da seguinte maneira o recém-nascido de alto risco: é
aquele que possui “instabilidade fisiolégica e/ou hemodindmica como consequéncia de
disturbios congénitos, alteragdes metabodlicas, prematuridade, asfixia perinatal, problemas

durante a gravidez, necessitando de cuidados intensivos apds o nascimento”.

Enquanto, Kenner (2001) contextualiza a questdo e da mais amplitude & conceituagdo
daquilo que vem a ser um recém-nascido de alto risco. Trata-se, daquele que tem maior
probabilidade de morrer durante ou logo apds o parto ou que tem um problema congénito ou
perinatal que necessite de cuidados em unidade de terapia intensiva neonatal (UTIN); esta
unidade, além de pessoal médico e de enfermagem especializada, presente 24h/dia, possui
outros profissionais especializados, oferece completo suporte vital e equipamentos de

monitoragao e reanimacéo.

Nas UTINs existem provisdo do cuidado humano, de material e equipamentos
especializados ao recém - nascido. Essa atencdo é garantida por meio de pessoal qualificado,
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técnicas, procedimentos e equipamentos sofisticados. Esse ambiente frio, e as vezes,
barulhento, responsavel pela manutencdo da “vida” de um filho, provoca estresse nos pais
quando eles precisam ficar neste cenario repleto de equipamentos, monitores, respiradores e
ou bombas infusoras. Esse setor hospitalar pode alarmar os familiares, assim como o
comportamento apressado de alguns profissionais, que ndo percebem que as necessidades
desses pais e filhos transcendem o limite da ciéncia.

Portanto, é possivel compreender porque a maioria dos pais ndo se sente bem dentro
de uma UTIN. Atualmente, h4 unidades de tratamentos intensivos neonatais (UTINS) que
estdo abertas a visitacdo dos pais, incluindo até mesmo programas de visitacdo para irmaos e
avos, na medida do possivel (MOREIRA, 2003). A finalidade é estabelecer e impedir a
quebra do vinculo familiar com o bebé. Essa préatica de abordagem é feita com uma equipe

multiprofissional.

Precisamos, assim, fazé-los (pais) acreditar que sao os protagonistas dessa vida (bebé)
e que nds, os profissionais, somos 0s coadjuvantes, pois muitos pais sofrem ao imaginar que o
bebé sb esta vivo porque estd sendo cuidados por nos, profissionais. Mas, o dom da vida, a

responsabilidade e 0 amor sdo inerentes aos pais e intransferiveis.

Temos ainda as UTINs como ambientes que recebem influéncias micro e macro
ambientais que devem se sintonizar com o cliente do cuidado, propiciando um ambiente
confortavel. Embora desfavoraveis a formacdo do vinculo, visto que o bebé tem suas
necessidades modificadas diariamente e seus pais ndo conseguem acompanha-los nas 24h,
além de serem carregados de situacBes emocionais e sociais (FIGUEIREDO et al., 2009,
p.426).

Nestas unidades, as situagcdes emocionais, culturais e agregadas as sociais, produzem
nos pais estagios de elaboracdo de luto, descritos da seguinte maneira por Kubbler Ross
(1994, p.129): negacéo, raiva, barganha, depresséo e a aceitacdo. Dependendo de qual destes
sentimentos os pais estdo vivenciado, o cuidado, prestado ao filho, podera ser mantido ou
prestado de modo diferente. O profissional de salde, entdo, precisa dos registros destas
informacdes para otimizar o cuidado aos pais, familia e ao proprio cliente. O objetivo, o

tempo todo, é diminuir os riscos encontrados.
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Uma ciéncia que tem em seu fundamento cuidar do sujeito (bebé, crianga,
adolescente, adulto ou idoso). O cuidado como agdo racional ndo pode ser, simplesmente,
medido, explicitado e demonstrado como mero causador de efeitos. Cuidar envolve outro ser
que é unico e multidimensional. E envolve, ainda, emoc¢des e subjetividades que a ciéncia

vigente ndo considera como algo circunscrito a seu campo de acao.

A Enfermagem precisa estar atenta a recortes e a vigilancia epistemologica para
definir o que queremos e o0 que estamos investigando. Principalmente quando nossa area de
atuacdo se insere em especialidades de alta complexidade e cuidamos de pequenos sujeitos
com Ol. Nesses casos, afinal, atuamos de modo interdisciplinar. Tanto pela convivéncia
necessaria para cuidar de alguém (que os outros também cuidam) quanto por conviver com
varias profissdes e associar nossa pratica a conhecimentos histéricos, filosoficos, politicos e

socioecondmicos.

Pesquisou-se algumas definicdes de cuidado concebidas por variados autores que, de
uma certa forma, contribuiram com nossa reflexdo em torno daquilo que entendemos por
Cuidado de Enfermagem. De acordo com Frei Leonardo Boff, por exemplo, “o cuidado ha de
estar presente em tudo, cuidado significa um fendmeno ontoldgico existencial basico, um
fendmeno que € a base possibilitada da existéncia humana enquanto humana” (BOFF, 1999
p.34). Ja Waldow (1998, p.51) afirma que o “cuidado nasce de um interesse, de uma
responsabilidade, de uma preocupacdo, de um afeto, o qual, em geral e implicitamente, inclui
0 maternar e o educar que, por sua vez, implicam em ajudar a crescer”. Percebe-se que 0
cuidado, assim, envolve um ou mais atos realizados entre dois ou mais sujeitos envolvidos no
sentimento de promocdo de bem estar e protecdo. Figueiredo et al (2009, p.424) conceituam,

da seguinte forma, o cuidado que néo é especifico de enfermagem:

E fundamento, estrutura, conceito, paradigma epistemoldgico e unidade epistémica
de significado. Esse € o conceito. E, a0 mesmo tempo, a definicdo, o que impede o
vicio de agregar, ao substantivo cuidado, qualquer adjetivacdo. Do mesmo modo, ele
ndo esta agregado a qualquer area de conhecimento e nem as situagdes que sao
préprias da ciéncia da salde.

Temos também o conceito sobre o cuidado humano, segundo Waldow (2004, p176):

Cuidado humano consiste em uma forma de viver, de ser, de se expressar. E uma
postura ética e estética frente a0 mundo. E um compromisso com o estar no mundo e
contribuir com o bem-estar geral, na preservacdo da natureza, na promocao das
potencialidades e da dignidade humana e da nossa espiritualidade; é contribuir na
construgdo da historia, do conhecimento, da vida.
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Figueiredo et al (2009, p.414) afirma sobre:

Cuidado de Enfermagem é expressdo da Enfermagem aplicada e ndo restrita a
especialidade de Enfermagem hospitalar significando um conjunto de acdes (acdes e
atos do cuidado) desenvolvidas em situacdes de cuidados dirigidas a pessoa sadia ou
adoecida, as demais pessoas a ela ligadas e aos grupos populacionais com a meta de
promover e manter o conforto, bem-estar e seguranga, no maximo limite de suas
possibilidades profissionais e institucionais. Trata-se de uma ac¢do incondicional do
corpo que cuida e envolve impulsos de amor, ddio, alegria, prazer, esperanca,
desespero, energia (...), com o que esta estabelecido como cuidado. Inclui também
tornar os envolvidos sujeitos de suas proprias agoes.

Sabemos que ndo é possivel falar de cuidados de Enfermagem sem pensar o que é a

enfermagem:

“Disciplina cientifica” ou “ciéncia humana”, de pessoas ¢ de experiéncias com
campo, de conhecimento, fundamentagdes e praticas de cuidar dos seres humanos,
que abrange o estado de salde e de doenca, mediados por transagdes pessoais,
profissionais, politicas, estéticas e econdmicas (LIMA, 1994): Pratica social e
profissdo tecnicamente fundamentada em principios cientificos, diretamente das
ciéncias exatas (fisica, anatomia, biologia, quimica), ciéncias humanas
(antropologia, filosofia. sociologia, psicologia) e um conhecimento teérico-pratico
(cientifico e empirico) (FIGUEIREDO et al 2009, p.426).

Entendemos que o cuidado de enfermagem ocorre em diversos ambientes sobre
diversas situacdes e experiéncias. Numa delas o cuidar contempla gestantes com diagndésticos
diversos, entre eles situacbes de risco identificadas no pré-natal para a mée ou o bebé.
Entendendo-se risco aqui, conforme defini¢do do Centro Latino Americano de Perinatologia e
Desenvolvimento, como a probabilidade de ocorréncia de um resultado desfavoravel, de um

dano ou de um fendmeno indesejado que indique a existéncia de uma doenca.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 1996), a avaliacdo de risco da
gestante ndo é uma medida a ser utilizada uma Unica vez. Esse acompanhamento deve ser
continuo ao longo da gestacio e do trabalho de parto. E que a qualquer momento,
complicagdes precoces podem tornar-se aparentes e induzir a deciséo de encaminhar a mée a

um nivel de assisténcia mais adequado.

Em nossa instituicdo, as gestantes sdo assistidas no nivel terciario, onde existem
recursos especializados. Um deles é a equipe de enfermagem que se utiliza de conhecimento
cientifico. Essa é uma pratica institucional que conta também com recursos materiais
especializados para o atendimento a esta clientela e seus bebés com eficicia e seguranca
necessaria. Nao devemos esquecer ainda que para cada nivel do sistema de saude existe um

tipo de tecnologia a ser utilizada.
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Esses diagnosticos e encaminhamentos precisam ser bem documentados e registrados
por um motivo muito simples. Os registros refletem as necessidades prementes da cadeia de
salde de nosso pais, aqui, no caso, a qualidade da assisténcia materno infantil, especifica e
bem delimitada nas suas diferentes regifes. Sua importancia aumenta na medida em que
lidamos com populacOes heterogéneas e que, por vezes, desconhecemos. O ato de registrar,
entdo, nos permite compartilhar experiéncias de fatos observados e diagnosticados em uma
realidade temporal, cultural, socioecondmica e demograficamente delimitada que quase
sempre necessita de providéncias. O registro, assim, contribui com informacdes que,
devidamente armazenadas, geram dados. Esses ultimos, por sua vez, ddo origem a acles

capazes de modificar praticas que necessitam ser melhoradas.

2.4 ANOTACOES DE ENFERMAGEM

Falar de anotacGes de enfermagem é sinalizar uma acdo (REGISTRAR) que € de
fundamental importancia. Sua relevancia ndo é sO legal (juridica). As descricdes nelas
contidas tém a ver com a propria atualizacdo da profissdo na medida em que guardam a
memoria de suas praticas e as condi¢bes dos clientes cuidados em varios momentos
temporais, historicos. Os registros representam uma acao que € efémera, mas que se torna
permanente a partir do momento em que os episddios que descrevem sao registrados em

prontuarios.

Os prontuarios sao documentos de identificacdo pessoal sob a responsabilidade de
uma instituicdo de saude. Nessa espécie de banco de dados, diversos registros
multiprofissionais identificam um unico cliente de forma continua ou pontual, propiciando,
assim, informacgdes eticamente protegidas, legalmente disponibilizadas e refletidas de maneira
temporal e institucional. A enfermagem, nesse contexto, utiliza variados impressos

(instrumentos) para legitimar seus atos profissionais dispensados a cada cliente.

A pesquisadora afirma que o “prontuario do cliente” ¢ um documento legal, sobre a
responsabilidade de uma instituicdo de saude e profissionais que prestam ao cliente servico
pertinente e que atraves de evolucGes e/ou imagens digitalizadas ou néo (raio-x, tomografias,

ressonancias, angiografias...) tem o registro do estado de salde e/ou doenca do cliente
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assistido. A equipe multiprofissional deve registrar cronologicamente de forma escrita,
digitada ou digitalizada com clareza e objetividade os acontecimentos referentes ao estado de
salde ou doenca, baseados na ética. O registro consolida o tipo de assisténcia preventiva,
curativa e/ou reabilitadora prestada de forma continua, isolada ou compartilhada com a

finalidade diagndstica, terapéutica e curativa e assegura a importancia de cada profissional.

A classe médica na maioria das vezes nao reconhece com igual valor profissional os
demais profissionais de saude, mas as diferentes categorias através da propria valorizagdo
pessoal e profissional tornam-se essenciais, funcionais e indispensaveis a satde do cliente em

detrimento da doenca e isto pode ser comprovado através dos registros nos prontudrios.

Ainda que em muitos servigos, mais modernos, pense em prontuario do cliente, o

termo prontuario médico ainda prevalece na maioria dos érgdos publicos e privados.

O Ministério da Saude (1983), em suas normas de administracdo e controle, define da
seguinte maneira o prontudrio médico: “Conjunto de documentos padronizados, ordenados e
concisos, destinado ao registro dos cuidados médicos e paramédicos prestados ao cliente pelo

Hospital”.

Atualmente, o conselho federal de medicina (CFM), em sua resolugdo 1.638/2002,
define o prontuario médico, como: “Documento Unico constituido de um conjunto de
informac@es, sinais e imagens da registradas a partir de fatos, acontecimentos e situacdes
sobre a saude do paciente e a assisténcia a ele prestada, de carater legal, sigiloso e cientifico
que possibilita a comunicacdo entre membros da equipe multiprofissional e a continuidade da

assisténcia prestada ao individuo”.

O Ministério da Saude definiu, por meio do artigo 2, do item VIII, da lei n® 10.241, de
17/02/1999, como sendo direito dos usuarios dos servigos e das a¢oes de saude (no Estado de

Sao Paulo) “acessar” a qualquer momento seu prontuario médico.

Os pais de bebés com osteogénese imperfeita, portanto, podem consultar 0s

prontuérios para entender o que ali escrevemos!

No ambito de outras profissbes de salde ndo ha, por parte de seus conselhos,

orientacdo especifica sobre os prontuérios. Apesar da lacuna, existe uma preocupagao
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manifesta com prontuérios mal elaborados, que podem acarretar danos de grandes proporgdes

a qualquer das partes envolvidas e interessadas em seu contetdo.

Ha de se pensar, entdo, na importancia das informac@es. O que se poderia dizer de um

prontuario extraviado, escrito sem qualquer padrdo, ou com caligrafia que dificulta a leitura?

O prontuério diz respeito ao registro da vida ou finitude do cliente, dos profissionais
envolvidos e suas profissdes, da imagem da instituicdo hospitalar. Essa ferramenta também é
fonte de pesquisa para faculdades ndo s da area de salde e tem muita importancia na
pesquisa em Saude Publica.

Além disso, o prontuario médico é o Unico registro aceito como prova legal dos atos
do médico e da equipe de salde e tem valor probatério. Sua confiabilidade baseia-se,

sobretudo, no cumprimento do artigo 69 do Cédigo de Etica Médica.

No caso especifico da medicina, os Conselhos definem os seguintes itens que devem
constar no PRONTUARIO MEDICO: a identificacio do cliente, anamnese, exame fisico,
exames complementares e seus resultados, hipdteses diagnosticas, diagnostico definitivo e
tratamento efetuado. Alguns critérios sdo adotados para a confec¢do dos registros de outros

profissionais e suas especificidades.

Essa acdo de registrar tem lugar, tempo e intencdo e indica também a identidade de
guem a executa. Afinal, s6 lendo algo, alguma coisa é possivel visualizar o cuidado prestado
por meio do texto. Por isso, a aparéncia do registro, a forma, a gramatica e a ortografia, a
ordem do documento e, finalmente, a propria estética da descricdo devem ser claros, sem

rasura e de facil leitura.

O lugar deste estudo € um setor, de um Hospital, referéncia para a saude materno-
infantil. Neste cenario que se desenrolam acgdes e atos que exigem, dos seus atores,
conhecimento, pratica, competéncia, experiéncia, cuidado e registros. Local de organizagdo de
diferentes profissdes, em sua maioria da area da salde, que desenvolvem uma pratica
diferenciada para estes pequeninos clientes - personagens diferentes e complexos ndo so por

sua aparéncia fisica, mas situacéo clinica e insercdo familiar.

A Enfermagem é uma das profissdes que integram esta estrutura. Ela tem sua propria

organizacdo e, sabemos a estrutura organizacional de uma atividade, envolve a sistematizagédo
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do trabalho. Sistematizacdo que, por sua vez, implica em registro, notadamente quando as

atividades realizadas sdo de natureza técnica e/ou administrativa.

A enfermagem enquanto profissdo tem uma hierarquia prépria no plano do cuidado.
Sistematizar ¢ uma forma de organizagdo e, por conseguinte, de poder. A enfermagem vem
sistematizando suas préticas desde a década de 70. A época tiveram inicio as iniciativas
voltadas para a implantagdo do diagnostico de enfermagem. O HOSPITAL, portanto, nada

mais é do que seu laboratorio.

Para Bonet (2004, p 46)... “o hospital ndo s6 passa a ser o lugar de cura”, como

também de:

Registro, acimulo de formacdo e saber. Entdo, o saber médico, que
estava localizado nos livros, comega a ter seu lugar, ndo mais no livro,
mas sim no Hospital; ndo mais do que foi escrito ou impresso, mas
sim no que é cotidianamente registrado na tradicdo viva, ativa e atual
que é o Hospital (FOUCAULT, 1979: 100 apud BONET, 2004).

As Unidades Neonatais de Alto Risco sdo palco de cuidados prestados pelas
enfermeiras que se fundem a dramas familiares e se transformam numa espécie de rituais
permanentes. As angustias ali vivenciadas devem ser amenizadas e 0s cuidados precisam se
ater também ao enfrentamento intransferivel da situacdo a ser enfrentada pelos pais: levar um
bebé de risco para casa. Os dramas sdo de cunho cultural, emocional, social e econémico. O
cuidado domiciliar implica em acompanhar, criar meios, solucdes, buscar outras
especialidades, para promover seguranca a familia e ao cliente condicGes de cuidado, que

pode ainda precisar de aparatos tecnolégicos que podem ser caros.

Ainda que disponibilizados pela instituicdo ou por meio de doacdes, a aquisi¢do
desses aparelhos necessarios a qualidade de vida do recém-nascido pode ter custos elevados e,
frequentemente, a familia e/ou os pais ndo tém como suprir entdo se faz necessario acoes
judiciais, e a resposta leva um prazo maior do que o esperado. Entdo os enfermeiros, junto a

outros profissionais, precisam planejar a orientacdo e acompanhar o desfecho da trama.

Machado (2010) afirma que os registros seguem uma orientagéo: registros do que séo
sinais e sintomas e signos da expressdo corporal que por vezes nao € registrado,

principalmente quando este palco produz algum drama. Ao registrar a pratica de enfermagem
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seguimos 0 modelo biomédico em detrimento de caracteristicas importantes do cuidado de

enfermagem, perdendo, assim, a nossa esséncia e, naturalmente, o nosso espaco profissional.

As anotacdes de enfermagem sobre um cliente promovem a comunicagdo inter e
multidisciplinar, subsidia dados da qualificacdo da assisténcia que a enfermagem desenvolve
e serve como documento legal perante a justica. Propicia, sobretudo, a formacdo de uma
memoria histérica com mensagens que demarcam a pratica do exercicio profissional na sua
delimitacdo politica, econdmica, cultural e social. Esses aspectos florescem principalmente
ap6s o surgimento da Enfermagem Moderna, instituida por Florence Nigthigale. Mais
precisamente, em 1856, cla publica o texto “Notas sobre Enfermagem” e dissemina a ideia de
que os fatos referentes aos doentes deveriam ser relatados. Além disso, o trabalho solicitava

gue os médicos registrassem suas prescri¢coes.

A respeito do tema, Albuquerque, Nébrega e Garcia (2006, p.339) afirmam o seguinte:

“A percepgdo da relevancia do desenvolvimento de estudos sobre a linguagem
utilizada pelos enfermeiros para exprimir sua pratica deu-se pela implementacgéo do
processo de enfermagem, pois o mesmo facilitou e organizou a realizagcdo do
cuidado, assim como a analise de seu registro, que por sua vez, impulsionou o0
desenvolvimento de sistemas relacionados com cada etapa do processo, com a

identificagdo do vocabulario utilizado para diagndsticos, intervengdes e resultados.”

Ao longo de décadas, esse vocabulario da pratica gerou indmeras classificacdes.
Percebeu-se seguramente, a partir dai, a importancia de uma linguagem unificadora, o que,

sem duvida, agregou valor a uma enfermagem cientifica.

Numa Instituicdo de ensino e pesquisa parece-nos fundamental insistir na importancia
do REGISTRO, de maneira que as informacdes ali alinhavadas integrem um sistema de

informac0des capaz de testemunhar situagdes vivenciadas em uma delimitacéo cronologica.

O registro informa e mantém viva a presenca da enfermagem no cuidado, guardando
sua memoria e criando um movimento entre tempo e espago. Ja 0s recursos tecnoldgicos que
simplificam os processos nos conduzem aos prontuarios eletronicos, que surgem atraves de
um simples tocar de tela. E possivel, assim, acessar um mosaico de informagdes, sinais,
imagens em clicks que fazem surgir a descrigdo pronta da informac&o digitada, digitalizada,

com ou sem imagens referentes ao cliente desejado, respeitando os preceitos éticos.
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Finalmente, precisa-se admitir que esta ferramenta tecnoldgica facilitara a execucao
de uma tarefa que historicamente ndo executamos com primor: o registro, com qualidade, das
mensagens e informacdes adquiridas por meio de um olhar clinico que decifra e traduz, com o
auxilio dos orgaos e sentidos, aquilo que a semiotécnica e a semiologia as vezes ndo
identificam. Esses indicios, no entanto, sdo importantes na medida em que podemos
correlacioné-los com a saude e a doenga, registrando os atos e acBes que realizamos com o

cliente e/ou sua familia.
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3. METODOLOGIA

A pesquisa aqui apresentada € de natureza qualitativa. De acordo com Gil (1996),
trabalhos como este sdo classificados com base em seus objetivos. A escolha, assim, é
importante para que se alcance os resultados desejados.

Wood e Haber (2001) afirmam que o pesquisador é o principal instrumento do
processo, conduzindo entrevistas, observando e reunindo dados. A interacdo Unica do
pesquisador no cenario (prontuarios) dos participantes indiretos (registros de enfermagem em
prontuarios de bebés portadores de osteogénese imperfeita) contribui para o sentindo nédo

revelado.

O pesquisador dara um colorido ao que se apreende pela conversdo direta dos
fendbmenos observados. Ele vai até onde os dados o conduzem e, neste caso, buscamos 0s
registros de enfermagem mediante a coleta de “pequenas quantidades de informagdes e
decodificando-as”. Construimos, assim, um quadro da experiéncia humana e profissional que

esta sendo estudada.

Para a organizacdo e analise do material encontrado nos prontuarios utilizou-se
algumas técnicas na analise de contetdo. A analise de conteddo é “um método de
investigacdo que tem por finalidade a descricdo objetiva, sistematica e quantitativa do
contetido manifesto da comunicacdo” (BARDIN, 2006, p.20)%. Neste estudo tratamos dos
conteddos dos registros da equipe de enfermagem sobre bebés portadores de osteogénese

imperfeita.

Trata-se de uma técnica que coloca em questdo um olhar para as ciéncias conexas a
andlise de contetdo, como a linguistica, a semantica, a semiologia, a documentacdo e a
informatica. Essa multidisciplinaridade nos encaminha para avancar na busca de informacdes

complementares aos contetidos da comunicagé&o.

Segundo Bardin (2006)*, esta metodologia exige rigor e objetividade. O autor destaca,

ainda, que a andlise de conteudo como “metodo que ndo possui qualidades magicas e,

3 BARDIN,L. Andlise do conteudo. 1970, p.20
4 .
Op. Cit.
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raramente, se retira mais do que se investe e algumas vezes até menos; (...) ha que substituir

as ideias brilhantes”.

A escolha de sua utilizacdo neste estudo decorre de muitas possibilidades apontadas
pelo método. Uma delas é como olhar para a comunicacdo contida no conteudo revelado, ou

seja, 0s itens léxicos (palavras) presentes. Bardin (2006, p.22) explica:

Algo que nas palavras das mensagens permite indicadores validos
sem que se considerem as circunstancias, sendo a mensagem que 0
analista observa o fundamental; ndo e aquilo que a mensagem diz a
primeira vista, mas o que ela veicula nos dados, seu contexto e as suas
circunstancias.

A funcdo de andlise do conteldo € a inferéncia “que se realiza tendo por base 0
indicador de frequéncia”, ou sua assiduidade, com a ajuda de indicadores combinados. Nesse
estadgio do processo nos conscientizamos que, a partir dos resultados da anélise, se pode

regressar ate causa, ou descer mesmo aos efeitos das caracteristicas das comunicagdes.

Neste estudo, a analise de contetdo tem como objeto a producdo de dados e 0s
registros de enfermagem retirados dos documentos — prontuarios de bebés com osteogénese
imperfeita. Ainda segundo Bardin, o cuidado que devemos ter é do que pode acontecer
quando falamos de rigor e descoberta nos contetdos manifestos da comunicacdo. Ou seja,

devemos ficar atentos a:

e llusdo da transparéncia dos fatos;

e Perigos da compreensdo espontanea;

e Tornar-se desconfiado, relativamente, dos pressupostos;

e Lutar contra e evidéncia do saber subjetivo, destruir a intuicdo em proveito do
construido;

e Projecdo da propria subjetividade. Esta atitude de “vigilancia critica” exige o
desvio metodoldgico e o0 emprego de técnicas de ruptura;

e N&o a leitura simples do real, sempre sedutora

E preciso estar atenta também & sutileza dos métodos de analise de contetido que

correspondem aos seguintes objetivos:
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e A superacdo da incerteza: o que eu julgo ver na mensagem estard la
efetivamente contido; esta “visdao” muito pessoal pode ser partilhada por outros? Sera
minha leitura valida e generalizavel?

e Enrigquecimento da leitura num olhar imediato, espontéaneo, e ja fecundo; uma
leitura atenta pode aumentar a produtividade e a pertinéncia?

O campo da analise de conteudo, portanto, € um conjunto de técnicas de analise das
comunicacdes. Ela se abre num leque de apetrechos e, usada com rigor, pode ser aplicada e
adaptada a um campo vasto como o das comunicagdes.

Bardin (2006, p.38) assinala que nao ¢ possivel “fazer andlise de contetido
desconsiderando as categorias de fragmentacdo da comunicagdo, sem o que a analise ndo sera
valida, embora estas regras sejam, de fato, raramente aplicaveis”. Elas (as regras) devem ser
entendidas como:

e Homogéneas - ndo sdo misturaveis

e Exaustiva - esgotar a totalidade do texto

e Exclusivas - um mesmo elemento do conteddo ndo pode ser classificado
aleatoriamente em duas categorias diferentes

e Objetivos — codificadores diferentes devem chegar a resultados iguais

e Adequadas ou pertinentes: isto é, adaptadas ao conteildo e ao objetivo.

Os prontudrios analisados sdo entendidos aqui como documentos que pertencem a
uma instituicdo de Salde e guardam informacGes sobre registros — comunicacbes de
enfermagem acerca de bebés com osteogénese imperfeita.

A finalidade da analise de contetdo de documentos é esclarecer a especificidade e o
campo de sua ac¢do. Quando se trata de documentos, ela é definida como “uma operag¢ao ou
um conjunto de operacdes visando representar o conteddo de um documento sob uma forma
diferente da original, a fim de facilitar um estado ulterior, a sua consulta e referencia¢do”
(BARDIN 2006, p.47).

O proposito a atingir € o armazenamento sob uma forma varidvel e a facilitagdo do
acesso do observador, de tal forma que este obtenha o maximo de informacdo (aspecto
quantitativo), com 0 maximo de pertinéncia (aspecto qualitativo).

Esses cuidados permitem ainda a passagem de um documento primario (bruto), obtido
nos prontuarios, para um documento secundario (representacdo do primeiro), agora

transformado em dados de uma dissertagéo.
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3.1 MATERIAL E METODOS

Os prontuérios utilizados s&o partes do arquivo de uma Instituicdo Publica Federal da
cidade do Rio de Janeiro, referéncia de diagnostico e tratamento de bebés com diversas

malformacdes.

Neste caso tratamos daqueles com osteogénese imperfeita. Nosso objetivo foi o de
analisar as mensagens registradas da equipe de enfermagem sobre os cuidados.

As etapas para a operacionalizacdo do estudo envolveram as seguintes fases:

. Primeira - encaminhado projeto ao Comité de Etica em Pesquisa — CEP
UNIRIO cuja autorizacédo esta no parecer n° 0059.0.313.313.11.

. Segunda - apos autoriza¢do do CEP UNIRIO, houve ratificacdo do parecer no
CEP da instituicdo investigada, o que permitiu a selecdo dos prontuarios de bebés com
diagndstico de osteogénese imperfeita, no setor de arquivo, durante 0 més de fevereiro. A
busca compreendeu o periodo de outubro de 2006 a outubro de 2011. Foram encontrados dez
prontudrios. No periodo considerado, um natimorto ndo foi admitido no Bercario de Alto
Risco. Isso reduziu o universo para nove prontudrios. Os registros revelaram que quatro bebés
faleceram no cenério da pesquisa, trés foram transferidos de setor e dois receberam alta.

o Terceira - para facilitar o manuseio dos prontudrios realizamos copias,
abolindo a identificagdo da instituicdo e dos bebés e os nomeamos seguindo a ordem
alfabética. Esse critério gerou um prontuario de A até | (o prontuario corresponde ao ano
inicial da pesquisa, 2006, e o | ao final de 2011).

. Quarta - o trabalho de producdo de dados contidos no texto da comunicacéo da
equipe de enfermagem. Nesta fase retirou-se a caracterizacdo dos bebés e promoveu-se o
tratamento dos registros das anotacoes, apés a realizacao de cortes e colagens desse material.

o Quinta — a discussao dos casos apds a categorizacdo dos registros, segundo a

rotina da instituicao.
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3.2 CENARIO

Trata-se de um hospital publico federal, de nivel tercidrio, de médio porte e que
dispde de 114 leitos. Destina-se ao atendimento materno-infantil. Disponibiliza 12 leitos para
0 Bercario de Alto Risco, no terceiro andar do prédio principal. Localizado na zona sul do Rio

de Janeiro.

O Bercario de Alto Risco dispde de uma equipe de enfermagem composta por
funcionarios concursados e contratados. Os primeiros seguem uma escala de 12 x 60
(distribuidas em 12 horas de trabalho e 60 de repouso) e dos contratados sdo exigidos trés
complementos por més (cada um de 12 horas). Normalmente, a equipe é composta por duas
enfermeiras plantonistas e quatro técnicos de enfermagem. Aos plantes diurnos somam-se
quatro enfermeiras diaristas que se subdividem em servi¢os burocraticos e de ensino, além de
no minimo um (01) residente de enfermagem. O servi¢co noturno tem 0 mesmo quantitativo

dos plantdes diurnos.

3.3 COLETA E PRODUCAO DE DADOS

Iniciou com a organizacdo da analise dos nove prontuarios como se apresentam no

quadro 2, abaixo:

Quadro 2- Distribuicao dos prontuarios analisados (2006/2011)

PRONTUARIO PERMANENCIA SITUACAO
A OUT/2006 08 dias Obito
B NOV/2006 06 dias Obito
C JAN/2007 13 dias Alta
D OUT/2007 06 horas Obito
E OUT/2008 06 dias Alta

F JUN/2009 25 dias Transferida p/BlI

G SET/2009 08 dias Transferida p/BlI
H JAN/2010 01 dia Obito

I JUN/2011 19 dias Transferida p/Bl

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006-2011
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Analisou-se nove (09) prontuarios de bebés com osteogénese imperfeita, identificados
como prontuarios A, B, C, D, E, F, G, H, I, todos nascidos na Instituicdo Publica Federal,
conforme indica a figura (2). Aparentemente, 0 nimero de bebés portadores desta doenga, ao
longo de cinco anos, € pequeno. A malformacdo, conforme ja registramos aqui, provoca um
impacto muito grande no individuo e na familia. E, dependendo do tipo, a Ol aumenta os
indices de mortalidade neonatal.

Figura 2- Identificacdo dos prontuarios

OSTEOGENESE

IMPERFEITA

PRONTUARIOS

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006-2011

3.4 ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

Ap6s a observacdo dos prontudrios destacamos o material para a realizacdo de
fotocopias, isto €, o contetdo dos registros de enfermagem dos prontuarios. Concluimos a
pré-anélise com operacbes de decodificagdo, decomposicdo e enumeragdo para permitir a

leitura e o entendimento de outros leitores.
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Checar, olhar, registrar, numa primeira reflexdo, parece ser “confundido” (até que se
prove 0 contrario) com cuidados de enfermagem. N&o conseguimos identificar
PRESCRICOES DE ENFERMAGEM, as quais fazem parte do PROCESSO DE CUIDAR.
Todavia, Silva D. (2009, p.89) comprovou “que mesmo na auséncia da sistematizagdo da

assisténcia de enfermagem (SAE), a enfermeira cuida de seus clientes”.

Existe uma memdria sobre a condicdo dos bebés e de como a enfermagem registra o
dia a dia de cada um deles. A partir destas informacdes iniciamos a ORGANIZACAO DA
ANALISE orientada por Bardin, seguindo os trés polos cronoldgicos, sugeridos como:

e Pré-analise
e Exploracdo do material

e Tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacédo

Com os documentos disponiveis, destacaram-se as caracteristicas a partir do que
estava registrado como ac¢édo dos profissionais de Enfermagem. Lemos o material escrito nos
nove (09) prontuarios dos bebés, trabalhando item por item definidos no prontuério.
Pretendemos com isso criar um corpus do conjunto dos prontudrios, os quais foram

devidamente analisados apo6s a leitura flutuante.

Neste estudo nos utilizamos ainda da regra da exaustividade. A luz dela todos os
elementos destacados nos contetdos foram considerados. Nenhum deles ficou de fora e nem
havia motivos para tanto. Também ndo optamos por seletividade. Na verdade, tudo estava

relacionado ao que buscavamos.

O procedimento foi fechado e caracterizado por técnicas taxionémicas. De acordo com
elas, a classificacdo de elementos dos textos é feita em funcdo de critérios. S0 “métodos de
observacao” que funcionam segundo mecanismos de indugédo e servem para experimentagdo
de pressupostos. Ou seja, “as enfermeiras registram as rotinas prestadas aos bebés com
osteogénese” baseados nas rotinas da instituicdo. O que contraria nossas previsdes e/ou
suposicdes segundo as quais elas PRESCREVIAM CUIDADOQOS de Enfermagem.

Destacamos que ao manipular os prontuérios para iniciar a organizacao, identificamos
registros de mensagens e palavras incompreensiveis, siglas nem sempre faceis de decodificar,

mas que sdo compreendidas por aqueles que trabalham diretamente com bebés de alta
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complexidade. Essa linguagem cifrada, alias, vem a ser um problema para aqueles que néo

exercem atividades com esta clientela ou ndo participem deste cenério.

Problemas como esse sdo encontrados com frequéncia em outros estudos de
enfermagem. Confirmando que existem sérios problemas nesta acdo de registrar. Ao final da
pré-anélise identificou-se questdes reflexivas, durante a leitura dos registros dos bebés com

osteogénese imperfeita:

e Os registros podem criar nos profissionais sentimentos de impoténcia e desesperanca,
porque quase metade dos bebés morreram.

e Bebés sofrem lesbes a0 minimo manuseio, e inclusive quando vao para casa.

e Um cuidado de alto custo ndo s6 econdmico com a TECNOLOGIA disponibilizada em
UTIs (Unidades de tratamentos intensivos), mais pela demanda de profissionais
especialistas, pois um tempo maior de internacdo (HORAS) dispdem de mais agdes
profissionais de enfermagem e outras.

Demostramos na préxima pagina os passos da organizacdo para andlise de dados,
observe o diagrama 1:



Diagrama 1 - Organizagao da analise:

Prontuarios (9) dos
Bebés com O.I.
Reprografia de
cada prontuario
para facilitar a
leitura

EXPLORACAO
DO MATERIAL
Utilizado
regras de
RECORTE e
DESTAQUE dos
CONTEUDOS

IDENTIFICACAO
DOS
ELEMENTOS
DOS REGISTROS
(FIG.3) LEQUE
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PRE-ANALISE
LEITURA
FLUTUANTE

Destaque das
CARACTERITICAS
do CONTEUDO dos
REGISTROS

EXPLORAGCAO DOS
ELEMENTOS DOS
REGISTROS E
APLICACAO DE
OPERACOES
MATEMATICAS

RESULTADOS

ANALISE DOS
DADOS
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4. RESULTADOS

Os conteudos de enfermagem dos prontuarios permitiram a seguinte caracterizacdo, conforme
estabelecido na figura (3).

Figura 3- Caracterizacdo dos registros

DADOS DADOS DOS REGISTRO DE

MATERNOS BEBES ENFERMAGEM

Fonte: Fonte: Prontuérios Pesquisados 2006-2011

A caracterizacdo dos conteddos de Enfermagem revelou que temos os dados

(informacgdes codificadas) e registros (mensagens escritas).

Antes de buscar a analise dos conteudos dos registros de enfermagem entendemos ser
de fundamental relevancia mostrar como foi caracterizados os dados maternos e dos bebés

conhecidos como “bebés de cristal”.

O quadro (3) revela os dados maternos (idade, historico obstétrico, n° de consulta pré-
natal e sorologia). InformacGes que permitem identificar outros fatores de co-morbidade para
0s bebés.
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Quadro 3 — Caracterizagdo materna dos bebés portadores de osteogénese imperfeita

PRONTUARIO

IDADE

HISTORICO
OBSTERICO

N° CONSULTA
PRE-NATAL

SOROLOGIA

37

G =03
P=02
A=01

06

Negativas

20

03

Clamidia 1:256

16

02

Negativas

18

05

Negativas

25

03

Negativas

33

02

Negativas

34

05

Negativas

20

04

Strepto f
hemolitico

29

G=03
P =02
A=01

02

Negativas

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011 IFF

Apresentam-se no quadro (4) os dados dos bebés (sexo, idade gestacional, apgar,

medidas antropométricas e o exame fisico admissional).




Quadro 4 — Caracterizagéo dos bebés ao nascimento
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IDADE MEDIDAS .
PRONT. | SEXO GESTACIONAL APGAR ANTRO. EXAME FISICO ADMISSIONAL

“Ativo, reativo, choro forte, facies

pletérica. Extensao corporal sugestiva de
nanismo, abdome globoso e tenso,

A g Sem relato 7e8 P =2340g genitalia ndo visualizada, com bolsa
escrotal, edemaciada. Malformacéo
cardiaca, hidrocele, encurtamento de

MSMI”

“AIG, AT, Anictérica, acrocianose,
desconforto respiratorio. Coberto com
grande quantidade de vérnix e meconio

P = 20509 com odor fétido. Choro forte durante

B ? 39s 4e7 PC=33cm manuseio, fontanela anterior algo tensa,

PT=28cm mucosa oral corada. Abdome
normotenso com coto umbilical
gelatinoso com 2A e 1 V. Malformacéo
de MMSS e MMII .
“Ativo, reativo, choroso, hidratado,
anictérico, afebril, aciandtico,
normocardico, com esforgo respiratorio,
P =2490g mucosas coradas, fontanelas
© d 38s 8ed normotensas. Abdémen plano e
normotenso. MMII em posic&o viciosa.
Fraturas? Cianose importante em pé
direito”.
D g Sem relato 3,566 E ; :1324(:03 “Quadrq de displasia esqueléti’?a, com
PC=33 cm cianose de extremidade”.
P = 2660g “Ativa, reativa, chorosa, rosea
E Q Sem relato 8e9 PC=36cm . ’ ’
PA =31 cm resplrando espontaneamente .
P B 2330g “Quadro de displasia 6ssea. Ativo,
PC=33cm " T
Q Sem relato 7e9 _ choroso, corado, hidratado, hipotérmico,
3 PT=285cm taquipneico, eucardico”
PA=31cm ’ '
_ “Apresenta 0ssos do cranio amolecidos”,
P =2220g e L
E=41cm escleréticas azuladas, térax inquilhado,
G Q Sem relato 3e7 PC= 35 cm abdomem normotenso, coto clampeado.
PA = 30 cm Apresenta fratu_lras em fémur e
quadril(RX).
“Feminino, deprimido, ciandtica,
P =2330g corada, hidratada, encurtamento dos
i ? Sem relato 3,5e8 E=35cm membros, baixa implantagéo de orelhas
e pescogo curto”’.
P =2770g “Normocérdico, afebril, acianético,
| Q Sem relato 8e9 E=48cm choroso. Apresenta 0ssos longos
PC = 33,5cm encurtados”.

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011
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Essas transcri¢fes demonstram aos leitores, principalmente na area de Enfermagem
Neonatal, 0 quanto sdo necessarios 0s registros de observacdo, percepcao, palpacéao, ausculta,
mensuracdo e avaliacdo sobre bebés de alta complexidade. Os relatos sdo importantes porque
criam dados reais de salde e/ou doenca ndo sO para 0s registros, mas para a execucao dos
cuidados durante a permanéncia deles na unidade de tratamento. Sua relevéncia, alias,
transcende a internacdo e envolve o planejamento dos cuidados prestados aos que receberem

alta hospitalar.

Estes registros sdo também um testemunho vivo dos agravos ocorridos na estruturacao
fisica ainda intra-Utero desses bebés. Revelados no nascimento, eles comprometem sua

estética corporal, conforme a classificacdo da doenca.

Todos esses recém-nascidos com osteogénese imperfeita possuem deformidades
Osseas e correm riscos de novas fraturas ao simples manuseio de troca de fralda. 1sso nos
permite afirmar o seguinte: 0 SABER / FAZER destes cuidados, prestados aos bebés, exige
habilidades cognitivas e emocionais. Ainda que vivam apenas o tempo de suas curtas
existéncias, essa atencdo cumpre o nobre papel de amenizar a luta diaria pela sobrevivéncia.
Além disso, o cuidado humanizado ajuda os pais a compreender, aceitar e se preparar para
cuida-lo, proporcionando aos filhos uma vida com o minimo possivel de agravos. Em ultima

instancia, ajuda os pais a aceitarem o luto quando ele € inevitavel.

Conforme a caracterizacdo dos registros (figura 3), ttm-se os dados prescritos, que
foram aprazados, checados e administrados: dietas, hidratacdes e medicamentos (dosagens
minimas de antibidticos, analgésicos, opiaceos e outros). Esses dados estimulam nossa
reflexdo em torno de outras questfes. Que conhecimentos farmacol6gicos sdo necessarios?
Quem prepara 0os medicamentos? Quem administra? Como se avalia a prescricdo médica por
“correr” lentamente um medicamento, e/ou 0 que observar quando a proposta medicamentosa
€S.0.S8.?

Neste contexto surge, também, a preocupacdo com os RISCOS OU EVENTOS
ADVERSOS, estatisticamente tdo comuns na area infantil. Estes episodios tém preocupado,
de modo particular, os gestores de enfermagem que buscam a qualidade a luz de um principio
fundamental, qual seja a auséncia de risco. A avaliacdo da ocorréncia nao foi pesquisada, mas
observaram-se, nas prescri¢des, erros quanto a apresentacao, via de administracdo, posologia,

diluicdo e velocidade de infuséo, entre outros.
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Os registros de enfermagem (mensagens escritas) precisam assinalar a complexidade
do cuidado que, por sua vez, deve ser avaliado constantemente. Os proprios corpos dos bebés
fornecem as informacBes sobre o que esta acontecendo por meio de respostas
comportamentais e bio-fisioldgicas. Desta forma, é possivel obter o registro de uma memdria
de cuidar que seja o testemunho de tudo que acontece com estes bebés. E isso permite que
profissionais, ndo sé os de enfermagem, possam acompanhar a evolucdo do estado de satde

do bebé, construindo, a partir dai, uma base documental para outros pesquisadores.

Os registros, na verdade, sdo parte de um sistema de cuidados, e 0 que queremos €
simplificar o processo, uma coisa, portanto, diferente do simples fazer porque é uma
obrigacdo. Para Morin (2007, p. 24), a informacdo é uma noc¢do central, mas problematica.
Dai toda sua ambiguidade: ndo se pode dizer quase nada sobre ela, mas nao se pode deixar de
leva-la em conta. Ainda segundo Morin (2007), a informacdo emergiu com Habermas e,
sobretudo, com Shannon e Weawer. Esses autores destacaram seus dois aspectos: um de
cunho comunicacional (trata-se da transmissdo de mensagens devidamente integrada a uma
teoria da comunicacdo); o outro lado da moeda € o aspecto estatistico (relativo a
probabilidade, ou melhor, & improbabilidade do surgimento de uma ou outra unidade
elementar portadora de informagé&o).

Neste estadgio do estudo utilizamos essa posicdo de Morin (2007), mesmo que
estejamos pensando em bebés com Ol, a partir dos registros (informacGes em prontuérios)
cheios de unidades elementares. Gongalves (2001, p.223), “classifica as anota¢des de
enfermagem em graficos (parametros vitais), sinais graficos (checagem de prescricdes) e
anotacOes descritivas (dados numéricos que facilitam a avaliacdo de pardmetros)”. Esta
classificacdo descreve o que encontramos nos registros de Enfermagem dos prontuérios

pesquisados.

Alguns dos instrumentos de registro sofreram pelo menos trés modificagdes e outros
foram abolidos. Verifica-se que a efetivacdo de registros de qualidade ainda € um desafio,
mesmo em uma instituicdo de ensino, pesquisa e assisténcia. Surgem inclusive questdes para
serem investigadas, quando questionamos, por exemplo, como sdo 0s registros em outros

setores da instituicdo?

Todos estes bebés com osteogénese imperfeita sdo submetidos a tratamentos e as

OBSERVACOES, que indicam o rigor dele esperado, mas nio aparece nos registros, entre
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eles o tom da importancia e de sua complexidade como acdo de cuidar. Para Morin (2007,
p.79), a acdo é um desafio e, as vezes, da a impresséo de que a acdo simplifica, porque, frente
a alternativa, tomada de deciséo, corta-se, sem piedade, para melhor entender. Citamos aqui 0
“exemplo da agdo que simplifica tudo (os registros de enfermagem). Trata-se do Gladio de
Alexandre que corta o né gordio, que ninguém havia conseguido desfazer com os dedos”.

Claro, “a a¢do ¢ uma decisdo, uma escolha, mas ¢ também um desafio”.

A acdo de registrar € uma estratégia que, segundo Morin (2007), prevé, desde seu
inicio, certo nimero de cenarios para a acdo. Cenarios que podem ser modificados segundo as
informacdes que chegam ao curso da agéo.

Os registros de enfermagem contidos nos prontuarios dos bebés portadores de
osteogénese imperfeita permitiram a seguinte caracteriza¢do, conforme estabelecido na figura
4. Ao decodificar os REGISTROS de Enfermagem criamos um LEQUE DE ELEMENTOS

gue servem como orientadores dos achados e de nossas discussdes.

Figura 4 - Elementos do registro

DIETAS

ASSISTENCIA (ANOTACOES
DESCRITIVAS)

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011

A partir destes ELEMENTOS é possivel afirmar que estdo diluidos no cotidiano do
cuidar e sdo assumidos como rotinas que seguem uma orientacdo institucional, que constam

nos diversos instrumentos de registros dos bebés.
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Assim é que estes elementos, submetidos a estatistica simples, quantificam os registros
e comprovam que 0s pressupostos ndo foram confirmados, muito embora a enfermagem

registrasse as rotinas a que os bebés de osteogénese imperfeita eram submetidos.

Através dos conteudos registrados chegou-se ao periodo de internacdo de cada bebé

com osteogénese no bercéario de alto risco.

No gréafico 1, realizou-se o calculo do tempo de trabalho de enfermagem dispensado a cada
bebé&. Tomou-se por base o tempo de internagdo, encontrado no quadro (2) e a presenga da
equipe de enfermagem do setor ao longo de 24 horas. As letras do alfabeto indicam os
prontuarios. Nao consideramos aqui o sistema de classificacdo de pacientes (SCP), nem a
guantidade de horas de enfermagem dedicadas a estes clientes no periodo de 24hs. O grafico

abaixo ilustra a situagéo:

Grafico 1. Tempo de trabalho de Enfermagem

TEMPO DE TRABALHO DE ENFERMAGEM

HA mB mC mD WE mF mG mH =1

HORAS

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011

No grafico 2, enunciado como VARIACAO DO REGISTRO, encontramos as
anotacdes de enfermagem caracterizadas da seguinte maneira: evolugfes que descrevem o
estado do bebé e rotinas realizadas e intercorréncias decorrentes de qualquer alteracdo que
modifique os dados da evolucdo, em quaisquer horarios. Promoveu-se a soma dessas
anotacBes nos nove prontudrios, durante a internacdo no Bercario de Alto Risco, o que
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quantificou a presenca de 182 (cento e oitenta e dois) registros de evolugbes e 119 (cento e

dezenove) de intercorréncias, subdivididos em trabalho diurno e noturno.

Grafico 2 - Variacdo do Registro

VARIACAO DO REGISTRO

SD SN

mEVOLUGOES  ® INTERCORRENCIAS

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011

Os registros nos prontuarios seguem a variacdo do tempo através de evolugfes Unicas
diurnas e noturnas de forma sistematica. Paralelamente, as intercorréncias sao registradas
segundo uma diversidade de acontecimentos e horarios. Encontramos nos registros uma
representacdo de cores, em azul ou preto, indicando o servi¢o diurno, e o vermelho para o
noturno.

Na pagina seguinte, o grafico 3, apresenta o somatorio dos TIPOS DE
INTERCORRENCIAS registradas nos prontuarios dos bebés, isto é, da analise da afericio
total dos elementos dos registros. Revelando ndo apenas altera¢Ges clinicas, mas transporte

de cliente, como encaminhamento para exame.



Grafico 3- Tipos de Intercorréncias

TIPOS DE INTERCORRENCIAS

H EXAME
H FOTOTERAPIA

i HIGIENE

H OBITOS

M ELIMINACOES
 DOR

i TRANSFERENCIAS
i CIRCULATORIO

i ALIMENTACAO

i RESPIRATORIO

i SINAIS VITAIS

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011

Os graficos a seqguir (4, 5, 6, 7e 8) emergiram a partir do somatério total dos seguintes

elementos dos registros: sinais vitais, assisténcia ventilatéria, hidratacdo, eliminacGes e

glicemia capilar, conforme apresentados anteriormente na figura 3 — elementos do registro.

No gréafico 4 e 7 aferi¢cdes apresentadas por manifestacbes bioldgicas: sinais vitais e

eliminac@es vesicais. Nos graficos 5 e 6 os registros sdo coletados a partir dos equipamentos

conectados aos corpinhos dos bebés.

Gréfico 4. Sinais vitais

SINAIS VITAIS

HA
HmC
mD
HE
HF
MG
MH
=]

=N

Gréafico 5. Assisténcia ventilatéria

ASSISTENCIA
VENTILATORIA

mC
MD
HE
HF
MG
MH
=1

=N

Fonte: Prontuérios Pesquisados 2006 — 2011

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 —
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Grafico 6 - Hidratacdo Venosa Grafico 7 - Eliminaces
HIDRATACAO ELIMINACOES _,
VENOSA VESICAIS .
D
A HE
EC HF
ME
MH
HG
T}
)
Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011 Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011

Ainda no grafico 6 e também no grafico 8 temos registros de procedimentos nao
realizados em todos os bebés pesquisados. A luz do gréfico 8, glicemia capilar, inferimos que
0 numero reduzido de afericbes justifica-se na dor provocada pela puncdo, com o
consequente reflexo de retirada do membro pelo bebé, podendo ocorrer injirias, o que deve
causar, no profissional, a ponderacdo para executa-lo, solicitando alteracdo da prescricdo
conforme identificado nos registros.

Enquanto isso, os graficos 9 e 10 justifica-se pelo somatério de procedimentos
diferentes, realizado de maneiras distintas. O primeiro representa como a dieta € oferecida,
succdo ao seio materno, calculado como sete vezes menor que o oferecido por gavagem®, a
mde pode ou ndo fazer este procedimento apds orientagdes, e o leite pode ser o materno ou
formulas lacteas conforme prescricdo. Inferimos que a desproporcdo ocorre devido a
dificuldade na manipulacdo do bebé provocando riscos para ele. Ha “falta de dispositivos”
que auxiliem a mée a pegar ou manter este tipo de bebé no colo para amamentar, além do
proprio estado clinico. O grafico 10, representa a higiene uma agdo também de manuseio do
corpo do bebé, que devido a sua restricdo de mobilidade, justifica sua baixa execucdo, embora
0s registros revelem um valor muito pequeno, desproporcional, ao considerarmos a
quantidade de bebés, nove, e o tempo de permanéncia no setor, conforme o apresentado,

anteriormente.

> Gavagem — técnica de administracdo de dieta por sonda gastrica, utilizando a forca da gravidade. (CARMO et
al, 2004, p.85).



Grafico 8 - Glicemia capilar
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Gréafico 9 - Dietas

GLICEMIA
CAPILAR

HA
EmC
MD

HE

DIETAS

H SUCCAO

H GAVAGEM

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011

2011

Gréfico 10. Higiene

HIGIENE

H OCULAR

H ORAL

i GENITAL
H CORPORAL

Fonte: Prontuérios Pesquisados 2006 — 2011

Fonte: Prontuérios Pesquisados 2006 —
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5. DISCUSSAO

Todos esses gréaficos representam os contetidos dos registros que, apos analise,
revela a falta de prescricdes de enfermagem ou de registros mais cientificamente detalhados
sobre bebés tdo especiais. O discurso da constante “falta de tempo”, usado no cotidiano das
enfermeiras e sua equipe ou mesmo em suas reflexdes, podem denotar que os profissionais
tém um entendimento limitado da questdo: o de que como os cuidados (rotineiros) séo

comuns, 0 registro, por isso, “pode ndo ser” tdo necessario.

A anélise revelou o tempo de trabalho gasto para cuidar de cada beb&, conforme o
gréfico 1. A carga de trabalho aumenta a medida que o espaco passa a abrigar outros bebés de
complexidades diferentes. A execucdo dos cuidados e procedimentos nos plantdes, portanto,
é multiplicada pela quantidade de bebés e dividida pelo quantitativo de profissionais presentes
no setor. Os profissionais escalados sdo resultado das subtragdes ocorridas de abstengoes,
férias, licencas medicas, entre outras. 1sso acarreta uma sobrecarga de trabalho, durante um
periodo fixo de plantdo (12 horas) que esta em constante movimento de regressdo. As
consequéncias decorrentes da equacdo pouco pessoal/ cuidados prestados ndo s6 a bebés com
Ol, mas aos outros, ddo margem a riscos na pratica profissional, conforme expbe Ferreira
(2007, p.16):

“Os eventos adversos aumentam a permanéncia da crianca na UTI
Neonatal, elevando os custos de internagédo e reduzindo a quantidade
de vagas disponiveis para outros pacientes que necessitam do mesmo
tipo de assisténcia. Além dos problemas financeiros imediatos, tem-se
em longo prazo a demanda reprimida pela reducdo do fluxo das
internacGes. Como 0s eventos adversos podem causar sequelas, muitas
vezes irreversiveis, isso pode causar frustracdo nos pais, que
esperavam uma crianca saudavel e se deparam com uma crianga com
necessidades especiais, muitas vezes, ndo tendo condigdes
socioeconOmicas e emocionais”.

Trata-se de um registro (ou auséncia dele), que nos faz pensar sobre a seguranca
desses bebés que sdo tratados com dosagens minimas de medicamentos, equipamentos e
materiais que podem causar danos, e que foram encontrados durante a analise nos dados

prescritivos.
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Além disso, com a sobrecarga, o tempo fica mais escasso e 0 servico mais trabalhoso.
Principalmente quando as tarefas rotineiras sdo acrescidas pelo ato de registrar as evolugdes e
intercorréncias. E essas ultimas, dependendo de suas caracteristicas e observacfes, demandam

mais tempo para que a anotacao seja feita.

Os gréficos de 4 a 10 revelam em seus contetudos que a ENFERMAGEM, através de
seus profissionais, trabalha “muito” num exercicio de constante movimentacao. Na préatica, 0s
enfermeiros se aproximam do bebé para observar, cuidar e registrar. Mas 0s registros sobre o
seu fazer especifico ndo traduzem a importancia contida nos seus atos. Verificou-se que 0s
profissionais, o tempo todo, executam PROCEDIMENTOS (cuidado técnico), OBSERVAM
(olhar clinico) o funcionamento do corpo dos bebés, checando e tendo que anotar o que
acontece com eles. 1sso ndo justifica, no entanto, a auséncia do registro de um processo de
Enfermagem em uma instituicho de ENSINO, PESQUISA, ASSISTENCIA e
DESENVOLVIMENTO TECNOLOGICO. Sera que o ato de registrar, entdo, ndo é tdo

importante como acreditamos que seja?

E necessario, portanto, dizer o 6bvio: os registros ndo sdo feitos apenas e tio somente
para a enfermagem. Eles também sdo importantes para outros profissionais que fazem

diagnosticos e intervencgdes, para o cliente e seus familiares.

A natureza dos bebés exige registros mais complexos. Se estas anota¢des ndo sao
feitas, é possivel inferir que ndo ha nada mais a dizer sobre eles (0s bebés). Um bom exemplo
se da guando a situacdo de um deles se complica e é sinalizada pelo aparato tecnolégico —
que, ao registrar sinais de risco (valores pré — estabelecidos individualmente), emite alarmes

sonoros e visuais que indicam gravidade ou néo.

Estes alarmes chamam a atencdo da enfermagem e levam o profissional a se aproximar
do bebé e olha-lo. As impressbes percebidas nestes momentos também deveriam ser
registradas, pois no caso dos monitores multiparaméticos, estes equipamentos possuem
dispositivos de memoria dos alarmes emitidos e dos dados aferidos. O confronto destes dados
— técnicos — com o registro da percepgdo profissional, permitiria uma saudavel comparacao ou
avaliacdo da acdo realizada pela equipe diante do alarme emitido. E isso auxiliaria ndo s6 na

construcdo de registros de cuidados, mas na propria proposicao da prescricao.
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A pergunta que se impde, entdo, é a seguinte: prescrever o que, se todos da equipe
sabem que os bebés tém sempre 0os mesmos sintomas, as orientagdes e propostas de cuidados
sdo as mesmas e, dependendo do tipo de osteogénese imperfeita eles morrem em um pequeno
prazo de tempo? Entdo para que servem o0s registros? Essa pode ser uma hipotese em estudos

futuros.

Sabe-se que o uso de tecnologia dura para bebés de alta complexidade sao
fundamentais. Esses equipamentos Sdo inestimaveis na sobrevivéncia deles e auxiliam a
equipe controlando permanentemente suas condigdes clinicas e/ou chamando a atengdo dos
profissionais quando surge um problema, porém o registro desses aparatos tecnoldgicos

conectados aos bebés é inespecifico.

No entanto, quando pensamos nessa tecnologia que € dura (equipamentos
tecnoldgicos), surgem outras questdes que envolvem a tecnologia, outros tipos, leve-dura
(rotinas, saberes bem estruturados no processo de saude) e leve (tecnologias de relaces, de
producdo de comunicacdo, de acolhimento de vinculo e de autonomizacao). Verifica-se que a
ultima reune a delicadeza e a estética do cuidado como modo de se comunicar com os bebés e
seus pais. Envolve mais, o cuidado interpessoal de como toca-lo, o que conversar com bebés

tdo pequeninos, sua familia e profissionalmente.

As trés tecnologias se inter-relacionam. Mas, 0 ser humano precisa mais da tecnologia
leve (MERHY, 1997 apud SILVA D.; ALVIM; FIGUEIREDO, P., 2008 ). Afinal de contas,
ela proporciona o acolhimento de que o cliente e o profissional necessitam para desenvolver a
assisténcia. Ndo devemos esquecer também que quando falamos sobre tecnologia isso
também implica em “saber fazer” e 0 “ir fazendo” (SILVA D.; ALVIM; FIGUEIREDO,
2008). E essa relagdo indica cuidados muito especificos de enfermagem baseados na relacéo

humana.

Sabemos que ¢é dificil teorizar sobre os registros, pois 0 que temos sobre malformagao
diz respeito & producdo de conhecimento na area da genética e da medicina. No entanto, essa
nossa omissdo, do “ndo dito, registrado” pode ser compreendida da seguinte maneira: a
tecnologia leve encontra justificativas mais tedricas e complexas, mais dificeis, portanto, de
serem explicitadas, do que a pratica. A falta dos registros também elimina sua

representatividade na pratica. Além disso, a falta dos registros das execugdes praticas ou
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registros incompletos tém implicagdes legais para os profissionais, e compromete a
assisténcia prestada ao bebé e sua familia.

Hoje em dia encontramos pessoas mais conscientes de seus direitos e deveres. Por
iss0, 0s usuarios procuram com mais frequéncia o aparelho judiciario quando identificam
“erros” cometidos nas praticas de atendimento do profissional de salde. Costa (2012)
descreve o0 seguinte episodio, ocorrido em hospital municipal, no Rio de Janeiro, que nos
ajuda a refletir sobre a questdo. Profissionais ali lotados trocaram e-mails a respeito do
atendimento prestado a um cineasta francés que faleceu na instituicdo vitima de coronhadas
sofridas durante assalto. Sua filha entrou no ministério publico para investigar o que
aconteceu durante a internacdo e a midia descobriu que as mensagens trocadas entre 0s
profissionais que o atenderam podiam gerar punicdo ética e legal - ja que estavam repletas de

contetidos inadequados e antiéticos.

Os dados usados nos graficos deste trabalho indicam dois tipos de registros nos quais
a situacdo do bebé demanda CUIDADOS TECNICOS e CUIDADOS EXPRESSIVOS. Para
cada um deles aconteceu um movimento de ir e vir do cuidar e é possivel acreditar que
tratamos aqui de duas dimensdes: semiotécnica (todos os procedimentos e tecnologias) e
semiotica (todos 0s signos nos procedimentos estéticos-expressivos). Ambas dizem respeito a
um olhar clinico que amplia o ato de observar (sempre no sentido de olhar o que é real, o que
é possivel de ver). Assim, captar no SIGNO é QUEBRAR o que €é possivel dizer, fazer e

cuidar de bebés com osteogénese imperfeita.

Para construir argumentos a partir do que encontramos sobre registros, apresentamos,
aqui, como os contetdos dos nove prontuarios foram trabalhados e os anexamos a este texto.
Para tanto, digitalizamos a cOpia da evolucdo de alguns prontudrios em sua integra, sem
identificar a instituicdo, o bebé e o profissional responsavel pelo registro, entendidos aqui

como conteudo.

e Digitalizamos a copia de algumas evolucGes dos prontuarios e a colocamos na
integra sem identificarmos a instituicdo, o bebé e o profissional responsavel

pelo registro, entendido como conteudo.
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Em seguida, apds leituras exaustivas, escolnemos quatro cores aleatoriamente para

destacar nos contetidos os seguintes registros: vermelho, para sinais e sintomas; verde,
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para sinais tecnoldgicos (registros dos equipamentos); azul, para 0 registro de
procedimentos e rosa para a prescri¢cdo de enfermagem e /ou o registro de cuidados de

enfermagem.
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e Todos os registros de enfermagem receberam este tratamento e criamos,

assim, o quadro total de registros decodificados, conforme o quadro 5, abaixo:

Quadro 5- Quadro dos registros decodificados
Identificador de cor | Registro das mensagens dos contetidos das evolugdes | Total

REGISTRO DE SINAIS E SINTOMAS 553
REGISTRO DE SINAIS TECNOLOGICOS 596
REGISTRO DE PROCEDIMENTOS 341

REGISTRO DE PRESC. ENFERMAGEM E/OU CUIDADO (%]

Somatorio das decodificacGes dos registros de enfermagem 1490

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011
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A decodificagdo por meio das cores possibilitou a formacdo do que chamamos de
indicadores de unidades de registros. A estratégia, desta forma, propiciou a origem das

categorias do estudo.

A andlise exaustiva dos prontuarios apontou que existem REGISTROS que ndo
mudam e sdo sempre oS mesmos, centrada nas caracteristicas da doenca osteogénese

imperfeita. Mesmo que ndo exista neles uma ordem para registrar, todos apresentam:

» Minimo manuseio — devido ao risco de fraturas, alterando a rotina de troca de
fraldas.

» Sao admitidas em unidades de calor radiante e depois transferidas para
incubadoras.

» S&@o monitorizados através de oximetria de pulso ou monitor multiparamétrico,
individualizados.

» Controle e registro de sinais vitais e assisténcia ventilatoria.

A\

Controle e registro de ingesta e eliminacgdes.
» Fazem uso de analgésicos, inclusive opidceos, o que implica em

conhecimentos farmacoldgicos e administracdo de medicamentos.

e Na sequéncia comparamos as cores dos indicadores das unidades de registros as
rotinas estabelecidas por enfermeiras do IFF/FIOCRUZ, no livro “Procedimentos de
Enfermagem em Neonatologia — Rotinas do (IFF/FIOCRUZ) para bebés admitidos no
Bercéario de Alto Risco”. O livro em questdo estabelece rotinas para esta clientela
altamente complexa. Elaborando, entdo, um novo quadro 6, reproduzido na pagina

seguinte:
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Quadro 6- Rotinas gerais e especificas para bebés portadores de Ol

GERAIS CORES ESPECIFICOS CORES

a) Admissao/alta/transferéncia/obito ) Coletar wurina e
registrar

b) Tipo de leito m) Quantidade de acessos

para medicacao

¢) Monitorizacao n) Localizacdo de acesso

Venoso

d) Medidas antropomeétricas e peso 0) Controle de infuséo de
calcio e permeabilidade

do acesso

e) Assisténcia ventilatoria p) Registro de sinais de

distlrbios eletrolitico

f) Puncéo venosa

g) Administracdo de dieta

h) Verificacdo de glicemia capilar

1) Higiene

J) Registro

Fonte: Adaptado Procedimentos de Enfermagem em neonatologia (CARMO et al, 2011).

Comparada as cores dos indicadores das unidades de registros encontradas nos
contetidos das evolugBes dos bebés as rotinas gerais e especificas contidas na orientacdo do
livro identificou-se que nédo existe preocupacdo com a “efetivacdo da tecnologia leve”. Merhy

e Franco (2009), a respeito, esclarecem tratar-se de:

Um ‘trabalho vivo em ato’, isto €, o trabalho humano no exato
momento em que é executado e que determina a produc¢do do cuidado.
Mas o trabalho vivo interage todo o tempo com instrumentos, normas,
maquinas, formando assim um processo de trabalho, no qual
interagem diversos tipos de tecnologias.

Estas formas de interagdo configuram, na verdade, o sentido no modo de produzir o

cuidado. No entanto, ndo encontramos os devidos registros.

As rotinas elaboradas foram feitas por enfermeiras tecnicamente qualificadas
(especialistas) - como sdo enfermeiras do IFF/FIOCRUZ — conclui-se que ainda precisamos
ordenar o que € cuidado de Enfermagem: uma acdo técnica (que envolve semiotécnicas),
outra acdo de observacdo tecnoldgica (que ajuda na identificacdo de sinais emitidos pelo

corpo de forma continua) e, finalmente, uma acao expressiva (para captar e intervir no corpo);
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A anélise do contetdo dos registros revelou ainda que as rotinas foram registradas,
conforme o quadro 7. Concluimos, assim, que os cuidados s&o entendidos como

procedimentos e ndo cuidados desenvolvidos antes, durante e depois de cada rotina.

Quadro 7- Rotinas conforme andlise do contetdo dos registros

Prontuario Cuidados gerais Cuidados especificos
A a); b); c); d); e); f); 9); h); 1); ) 1); n); 0),
C a); b); c); d); e); f); 9); h); 1); ) n)
D a); b); ¢); d); €); 1); 9); h); i); J) 1); m); n); o)
E a); b); ¢); d); e); 1); 9); h); i); J) m); n)
F a); b); ¢); d); e); 1); 9); h); i); J) m); n); o)
G a); b); ¢); d); e); 1); 9); h); i); J) m); n)
H a); b); ¢); d); e); 1); 9); h); i); J) m); n)
l a); b); ¢); d); €); 1); 9); h); i); J) m); n)
J a); b); ¢); d); €); 1); 9); h); i); J) m); n); 0)

Fonte: Prontuarios Pesquisados 2006 — 2011

A partir dessas informacdes, decodificadas em unidades de registros, depreendemos
que os “Registros” sinalizam a presenca PERMANENTE da ENFERMAGEM na execucao
dos “procedimentos de rotina” aos bebés. Indicam também que os profissionais que registram

(enfermeiras e técnicos) tém uma habilidade clinica para OLHAR e REGISTRAR tudo que

diz respeito ao cuidado técnico. Eles, no entanto, ndo mostram gue existe um PROCESSO
DE CUIDAR baseado na sistematizacdo da assisténcia de Enfermagem. Os profissionais

apenas registram procedimentos que constam nas rotinas.

O saber OLHAR, pelo ponto de vista do cuidado de enfermagem, é saber encontrar
evidéncias de problemas, fendbmenos no corpo, no espaco e na familia do bebé. O saber
OLHAR, entdo, s6 acontece quando o saber sobre o cuidado cria modos e maneiras de fazer
um diagnostico acurado que inclui o processo de diagnosticar o corpo e 0o ambiente do

cuidado. Neste caso especifico, para cada bebé e sua familia, principalmente a mae.
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As categorias de andlise e discussdo foram definidas, entdo, a partir da decodificacdo
das unidades de registros encontradas no quadro (5). Definidas como: REGISTRAR é
INFORMAR sobre 0 CORPO, a TECNOLOGIA e 0s PROCEDIMENTOS realizados.

Ao chegar a essas categorias do estudo foi necessario tomar cuidado para ndo perder o
foco no objeto e nas questdes norteadoras que estdo centradas nos CONTEUDOS dos
REGISTROS e perpassam temas fundamentais como corpo, cuidado de Enfermagem e

ambiente.

Inicialmente, é necessario informar que os pressupostos definidos no estudo foram
nulos. Essa nulidade, no entanto, apontou um norte: o desafio de pensar o que

REGISTRAMOS, o que fazemos quando cuidamos dos bebés com osteogénese imperfeita.

Muito embora REGISTRAR néo seja PRESCREVER, o resultado final de nossa busca
é nortear uma discussdo que diga respeito 8 INFORMAGCAO e a CONSTRUCAO de uma
MEMORIA sobre o cuidado de Enfermagem para criangas com Ol. Ja a falta de prescri¢io

de enfermagem também é uma questdo a ser refletida.

A enfermagem se orienta pela SISTEMATIZACAO de CUIDADOS e essa
sistematizacéo refere-se aos dados que ela (a enfermagem) utiliza como informacédo. Silva et

al (2008, p.51) esclarecem a questéo:

Tanto o dado quanto a informagdo podem ser considerados como representacdo
simbélica de fatos ou ideias, mas é importante destacar que seguem uma hierarquia
predeterminada, de forma a nédo se sobrepor. Enquanto o dado simboliza o_registro
de um fato ou uma ideia, podendo ser quantificada ou ndo, a informacdo pode ser
entendida como o resultado do processamento de dados e a descricdo de um
determinado aspecto da realidade ou de algum fenémeno em especifico.

Para Horta (1979) e Paim (1973), registrar faz parte do processo de cuidar que também
tem ideias, fatos, conceitos e formulacbes teoricas. Horta (1979) definiu o processo de
Enfermagem como a “dindmica das ac¢des sistematizadas e inter-relacionadas que visam a
assisténcia ao individuo, familia e comunidade.” Ainda segundo ela, a pratica é composta e

organizada da seguinte maneira:

1. HISTORICO DE ENFERMAGEM - HE
2. DIAGNOSTICO DE ENFERMAGEM - DE
3. PLANO ASSISTENCIAL DE ENFERMAGEM - PAE
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4. PLANO DIAGNOSTICO E CUIDADO - PDE
5. EVOLUCAO DE ENFERMAGEM - EE
6. PROGNOSTICO DE ENFERMAGEM- PE

No ano de 2002, o COFEN publicou a resolugdo nimero 272, que “dispde sobre a
Sistematizagdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE) nas Institui¢des de Saiude Brasileiras”.
A criacdo da SAE teve como base o processo de enfermagem criado por Horta na década de
70. A época. Foram estabelecidas as respectivas fases para sua aplicacdo: execucdo do
histérico de enfermagem, exame fisico, diagnostico de enfermagem, prescricdo de
enfermagem, evolucdo de enfermagem e relatério de enfermagem. Em vigor, temos a
resolucdo 358/2009 que “dispde sobre a Sistematizagdo da Assisténcia de Enfermagem e a
implementacdo do Processo de Enfermagem em ambientes publicos e privados”, e organiza o
Processo de Enfermagem em cinco etapas inter-relacionadas, interdependentes e recorrentes:
coleta de dados de enfermagem, diagndstico de enfermagem, planejamento de enfermagem,
implementacao e avaliacdo de enfermagem.

Mas, um numero elevado de profissionais ainda considera este modelo muito longo.
Essa critica gerou a criagdo de outros modelos de SAE que adotam apenas alguns itens
estabelecidos por Horta. E bom assinalar, no entanto, que o enfermeiro que adota apenas dois
ou trés passos descritos na SAE ndo executa a sistematizacdo de forma completa.

Vemos na SAE uma organizacdo capaz de orientar os caminhos trilhados na acédo de
cuidar e dar conta de uma ou mais questfes detectadas no corpo dos clientes de enfermagem,
na pesquisa, os bebés com osteogénense imperfeita.

Registrar a HISTORIA do bebé, sua vida intra-uterina, nascimento e os dados
maternos estdo presentes em todos os contetdos, com um maior ou menor primor. Isso pode
ser observado na descri¢do dos quadros 3, 4 e 5. Historias como as encontradas contém dados
que, segundo Silva et al (2008 p. 60), “sdo fatos isolados , ao passo que a informagao (contida
nos quadros) pode ser considerada como agregado de fatos organizados a serem utilizados
para a constru¢do de um conhecimento”.

Se o processo de enfermagem pode ser considerado um sistema de informacao, ja que,
segundo mesmo autor, “ele ¢ entendido como um conjunto de partes integrantes e
interdependentes que, conjuntamente, formam um todo unitario acerca da vida do sujeito com
determinado objetivo”, entdo, acertamos ao insistir que registrar também é cuidado com a

memoria (historia) da criancga, dos profissionais e da profissao.
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Registrar sobre 0 DIAGNOSTICO de Enfermagem de bebés com O.l. é, portanto,
encontrar e mostrar um conjunto de informac6es sobre ele que indicam intervengdo. Neste
momento que entra a dimensdo SEMIOTECNICA, onde sédo identificadas as demandas de
cuidados técnicos que envolvem procedimentos e tecnologias. Sdo o0s cuidados
fundamentados nas ciéncias humanas e da satde. Essas disciplinas dizem respeito as reacdes
de corpos bioquimicos e fisiologicos, corpos sinais, espirituais e emocionais, que respondem
quando séo estimulados atraves dos sentidos ndo sé de quem cuida, mas de quem é cuidado.

No classico de Hiller (1973, p. viii) a técnica designa “objetivamente o conjunto de
instrumentos, aparelhos e processos usados na atividade humana, mas também no conjunto
dos produtos dessa atividade e, por ultimo, a forma em geral sob 0 que se apresenta 0 mundo

modelado pela técnica”.

O registro, desta forma, envolve dados de monitor multiparamétrico (frequéncia
cardiaca, saturacdo de oxigénio, respiracdo, pressdo arterial ndo invasiva e invasiva), dos
respiradores (pressdo inspiratoria, pressao positiva final da expiracdo, frequéncia respiratoria,
fluxo de oxigénio, modo de ventilagdo), do termémetro (verificagdo de temperatura corporal e
do ambiente). O processo de registrar trata ainda de aferir o ajuste dos alarmes nos aparelhos
individualmente e de supervisionar as bombas infusoras (verificando o controle da velocidade
de infusdo, volume administrado e possiveis oclusdes) de forma horéaria. A luz destes
indicadores, a equipe de enfermagem deve debrucar um olhar OBSERVADOR, que néo se
limita simplesmente a checar os parametros. Nesta checagem podemos e devemos criar agdes
de tocar os bebés, de falar com eles e/ou com seus pais, de criar ambientes tranquilizadores e
lancar um olhar cuidadoso sobre o uso de tecnologias ndo invasivas de cuidados de
enfermagem. A utilizacdo da tecnologia leve, na concepcdo de Menhy , é essencial para a
sobrevida e desenvolvimento destes bebés, além de, conforme Guiller, Dupas e Petteguill
(2009) afirmam os profissionais vém estimulando as familias a interagirem com seus filhos
portadores de malformacdes e que associado a outros fatores, tornam os pais mais seguros e
com maior vinculo. Essa abordagem implica também na discussao de registrar essa tecnologia
leve, assim como sdo registrados os sinais e sintomas, 0s procedimentos e as tecnologias
duras.

A partir dai iniciamos as discussdes sobre as seguintes categorias:
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5.1 REGISTRAR SOBRE O CORPO

N&o encontrar diagnostico e prescri¢cdo de cuidado de enfermagem sdo, no minimo,
preocupantes. Ndo é impossivel, no entanto, achar REGISTROS sobre situacdes clinicas e
informacdes tecnoldgicas sobre os bebés. Esse quadro nos remete, entdo, a outras descricdes
existentes sobre o tema - que mostram resultados muito semelhantes. Além disso,
identificamos, com uma frequéncia cada vez maior, enfermeiras que ‘“confundem”

procedimentos com cuidados.

Este registro deve ser olhado como um saber fundamental que, na verdade, ainda esta
ausente no ato de admitir o bebé no Bercario de Alto Risco, ressalvando-se, aqui, 0
conhecimento sobre anatomia, fisiologia, bioquimica, 6rgédos e sistemas (FIGUEIREDO et al,
2009, p.27) acrescentam novos interesses sobre o corpo do cuidado, destacando-os como
sistema historico, com tipologia, textura e cor. Uma estrutura, portanto, que usa todos os

orificios para se comunicar, expressando-se por meio da linguagem verbal ou de signos.

N&o importa o tamanho e consisténcia desses corpos que falam. Trata-se de um corpo
gue tem expressao, representacdo e, além disso, usam os sentidos da audi¢do, visdo, olfato,
paladar e do toque para se comunicar. Como ainda ndo verbalizam palavras, os bebés se
EXPRESSAM por meio de movimento, som e face. Ndo € possivel cuidar sem pensar o
corpo, sem filosofar sobre ele, sem interagir com ele, sem pensar em sua identidade como

corpo-real-subjetivo.

O ponto de partida do registro sobre o corpo, assim, comega com 0O Pproprio
conhecimento inicial que temos da célula que traz uma memdria genética e que, dependendo
da crenca de cada um, pode ser sua marca espiritual passada. Ele é aquilo que dele (o bebé)
decodificamos. Desta forma delimitamos seu espaco no mundo, o limite entre seu corpo
interior e exterior. Nosso sujeito, aqui no caso, € portador de uma estética, emite sinais,

sintomas e signos.

Ha autores que afirmam ser necessario saber sobre o corpo se queremos dar a devida
cientificidade a nossas praticas de cuidar. E esse rigor s6 acontece quando o objetivo é colher
elementos para tracar uma conduta clinica capaz de definir a base de nossas intervencdes.

Esses mesmos autores vao adiante e advertem o seguinte: “¢ bom lembrar sempre que ndo
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podemos tudo e que a pessoa que cuida como interventor ou observador traz limitagcbes no
modo como seu corpo pensa, conhece, age e foi orientado na formagdo familiar e
profissional”. Cuidar do outro (bebés tdo especiais), acrescentam cles, “€ tecer um projeto de

saber fazer e isso exige busca de critérios para classificar e resolver problemas”.

Se o corpo do bebé é nosso referente, quando registramos seu estar e o por vir, é nele

gue vamos encontrar as indicacdes do que saber e fazer, do decidir e como cuidar.

Ampliando esse conhecer sobre o corpo Figueiredo et al. (2009, p. 32 e 33) em sua
obra da ao tema “conhecer o corpo” sua devida amplitude. Em acles de cuidar é essencial
transcender o conceito de corpo fisico — emocional. Devemos, na verdade, exercitar o olhar
clinico a partir de tudo que aprendemos e fazemos com ele. Nos, profissionais de salde,
prosseguimos a autora, devemos dar conta de sua espiritualidade. Isso significa saber que
estamos diante de um portal que se abre a frente daqueles que cuidam e se deixam invadir
pela comunicacdo e pelos procedimentos técnicos. Figueiredo conclui que, na pratica,
invadimos com 0 nosso toque e somos, portanto, campos magnéticos de energia que se

misturam e envolvem o outro quando nele tocamos.

A Enfermagem precisa, ao registrar suas acdes de cuidar, entender que o corpo tem
maltiplas caracteristicas e que suas condutas de cuidar sdo asseguradas pelas suas
especificidades (o que toca). As bases fundamentais e teéricas que devem nortear o registro se
desdobram a luz dos seguintes topicos aqui alinhavados:

Corpo anatomia e fisiologia
Corpo quimico

Corpo expressao e comunicacdo
Corpo sentidos e sentir

Corpo emocéo

Corpo sentimentos

Corpo reacdes e efeitos

Corpo alimento e nutri¢do

© 0o N o gk~ wDh -

Corpo politico
10. Corpo histéria
11. Corpo ambiente e natureza

12. Corpo arte
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Ao TOCAR o corpo do bebé, assim, é preciso considerar que ele é total, singular,
complexo, estético, tem necessidades e expressa 0 que sente. Uma primeira dificuldade surge
diante do cuidador: ao mesmo tempo em que se sabe que os bebés necessitam do TOQUE,
muitas vezes ndo se faz o procedimento porque eles sdo sensiveis a dor decorrente de fraturas
ja existentes. Os bebés necessitam:

de estimulacdo periférica da pele e de contato para se manter a vida
toda, mas o togque parece intenso e crucial na fase inicial da ligagédo
afetiva. Segundo o mesmo autor, o sistema nervoso do bebé exige
certo tipo de provimento estimulador, neste periodo inicial [...] a
crianga muito pequena necessita de um periodo Otimo para a
gratificacdo de suas necessidades sensuais; que sdo tanto orais quanto
tateis; a pele é o 6rgdo sensorial primério para o ser humano; durante a
ligacdo afetiva reflexa, a experiéncia tatil € o elemento critico para o
prosseguimento do crescimento e desenvolvimento (MONTAGU,
1988,p. 234).

A questdo seguinte que se impBe € o qué e como deve-se fazer para manter uma
atividade de tocar, que é fundamental para esses bebé&s? Fazer o procedimento com as méaos,
suave e seguro. Essa técnica nos parece viavel se levarmos em conta que tocar é observar, ou
seja, sentir como se fossemos um radar. E possivel afirmar, entdo, que a equipe de
enfermagem toca no bebé quando dele se aproxima e efetivamente registra as informacées
que estdo contidas nos graficos de 4 a 10.

Quanto aos bebés com osteogénese, a base de uma enfermagem cientifica nos parece
mais complexa devido a idade, condicdo clinica e fragilidade. Apesar das dificuldades, o
atendido ndo deixa de ser um bebé que precisa ser tocado e acariciado. Montagu (1988, p.13)
afirma, a respeito, que “ndo pode haver satde, nem funcionamento pleno, se os sistemas vivos
néo estiverem ou ndo mantiverem contatos frequentes (...)”.

Ainda segundo Montagu (1988, p.23), “a pele é o 6rgdo mais antigo e extenso do
corpo, permite ao organismo a aprendizagem sobre o que é seu ambiente e é por meio deste
ultimo (o corpo) que o mundo externo é percebido”. O corpo e a mao, enquanto 0rgaos dos
sentidos, ndo so transmitem ao cérebro informacgdes sobre 0 meio ambiente como também lhe
passam determinadas informagdes relativas ao “sistema nervoso interior”.

Montagu (1988, p. 24) afirma ainda que:

a pele tem um namero enorme de receptores sensoriais captando
estimulos de calor, frio, toque, pressdo e dor; um pedaco de pele de
trés centimetros de didmetro contém mais de trés milhdes de células,
entre 100 e 340 glandulas sudoriparas, 50 terminac6es nervosas e 90
cm de vasos sanguineos. Estima-se, acrescenta Montagu, que existam
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em torno de 50 receptores por 100mm? num total de 640.000
receptores sensoriais [...].

Saber sobre a pele, portanto, é dar ao cuidado e aos registros a cientificidade merecida.
Prescrever cuidados é uma acdo de intervencdo num diagndstico que deve ser detalhado e
delicadamente investigado. Por meio dessa técnica aprendemos como pode ser 0 nossoO
impulso tatil em corpos tdo frageis, os chamados “corpos de cristal”. E verdade que eles
podem se quebrar se ndo soubermos toca-los, mas podemos identificar a maneira mais
adequada de proceder atraves dos sinais e sintomas das fraturas.

Montagu (1988, p.43) refere também a estimulacdo cutanea para os mamiferos que, de
um modo geral, tem importancia em todos os estagios de desenvolvimento. De acordo com
ele, este estimulo, em particular, é crucial durante os primeiros anos de vida do recém-—
nascido, durante a gestacdo, o trabalho de parto e o periodo de aleitamento. Neste ultimo
estagio, os bebés dependem, primeiramente, do tipo da doenca, e depois das condicdes
clinicas. Além disso, a estimulacdo cutdnea em bebés também beneficia o sistema
imunologico.

E possivel inferir dai o quanto é maléfica a auséncia da mée nos primeiros contatos
com esses bebés e o que é possivel fazer para amenizar esta auséncia no primeiro cuidado. A
propria mae, ja fragilizada pela situacdo, também é penalizada por essa auséncia de estimulo.
E que a falta de sucgdo do bebé inibe a glandula hipdfise a secretar a prolactina, hormdnio
responsavel pela lactacéo.

E verdade que as enfermeiras e técnicas de enfermagem, ainda que sob as restricdes do
tocar, decodificam e registram o que veem. E que os profissionais podem toca-los (os bebés)
com os olhos se souberem exercitar sua memoria visual e auditiva. 1sso requer a capacidade
de olhar e tentar decifrar o que é aparentemente visivel. Trata-se, na verdade, de um desafio
cheio de questdes complexas e ainda sem respostas. Entre elas sublinhamos o talento de ouvir
0s sons do corpo, sem confundi-los com a anatomia e fisiologia do trabalho corporal. Tarefas
como essa implicam na readequacdo de nossa orientacdo auditiva e aprender a reproduzir
posicdes diagndsticas para estimular o sistema neurologico. Isto €, “cuidar melhor e de
maneira cientificamente correta”.

No entanto, s6 aprendemos isso, enquanto enfermeiras que cuidam de bebés, na
experiéncia pratica e cotidiana de cuidar deles. Nesse momento que tentamos construir
codigos ou convencgdes capazes de traduzir o que vemos em Seus pequeninos corpos e ler

neles apelos corporais, indicadores de cuidados e intervengdes que ndo podem deixar de
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receber registros e futuras investigacdes. E preciso criar, assim, um sistema de cuidados e
registros para armazenar o que é diagnosticado sobre as intervencdes e a evolugdo dos casos.
De forma sistematica, infelizmente, a equipe de enfermagem deixa de registrar 0s
dados identificados por meio do toque e aqueles obtidos pela utilizacdo dos sentidos. Os
profissionais acabam limitando sua atuacdo ao registro das informacgdes fornecidas pelos

equipamentos.

5.2 REGISTRAR SOBRE A TECNOLOGIA

O registro dos dados provenientes dos equipamentos ndo nos permite identificar
aquilo que a equipe de enfermagem pensa ou sente quando esta diante destes frageis bebés.
Isso vem a ser um exemplo claro que “a técnica modifica o trabalho humano em sua esséncia,
e que a mecanizacdo do trabalho modifica os processos, deslocando o homem para a
méquina” (HILLER, 1968, p.17,18).

Esse cuidado técnico, de certa forma, delimita uma encruzilhada entre o racional e o
sensivel. E necessario criar, a partir desse impasse, um paradigma ambicioso. Esse talvez seja
0 maior objetivo deste trabalho: trazer a tona a dramaticidade em torno do encontro da equipe
de enfermagem com seus pequenos clientes e provocar um sentimento de esperanca, de que é
possivel fazer algo mais além dos procedimentos atuais registrados.

Provavelmente, a esperanca esta na dimensido SEMIOTICA de quem deve saber fazer
um diagndstico. Saber fazer um REGISTRO inclui admitir a expressdo ndo s6 como um dado,
mas fundamento de um cuidado que envolve ARTE — CIENCIA- IDEAL.

Registrar sobre o DIAGNOSTICO obriga que enfermeiras se utilizem de
procedimentos basicos como:

- Observacéo

- Registros

-Criatividade

-Habilidade e destreza

-Metodologia cientifica

-Comunicagéo

-Principios cientificos
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Fala-se agora das tecnologias ligada aos bebés e que servem de apoio a enfermagem.
Os equipamentos comunicam (num primeiro momento) e simbolizam, através de sons ou
sinais, algo que pode ndo estar bem — € 0 momento do alarme que, por sua vez, chama a
atencdo da enfermagem e a leva a olhar o bebé. Na verdade, trata-se de um pequeno “sinal
bioldgico” que aciona a tecnologia dura por meio de seus processos quimicos e redes de
informagéo.

As maquinas ligadas aos bebés sdo desafios complicadores para a pratica profissional,
pois demandam um constante saber — fazer sobre elas. E este saber frequentemente necessita
ser atualizado porque a cada momento surgem novas tecnologias.

Para Villaca ( 1999) apud Silva (2008, p.453), a utilizacdo de tecnologias de ponta tem
proporcionado uma metamorfose e a desestabilizacdo do corpo. Esse processo metafdrico do
corpo tem origem ja na Idade Média, quando ele (o corpo) foi comparado com a maquina a
partir da concepgdo cartesiana proposta por Reneé Descartes — a maquina biolégica, maquina
alma.

Se, por um lado a maquina, a0 comunicar seus registros descritivos ou sonoros, ndo
possui sentimentos, ela (0 equipamento) provoca reacdes emocionais nos profissionais, nas
familias e nos proprios clientes com diferentes intensidades. Entdo, dependendo da méaquina
guando conectada a um corpo, ela expressa mecanicamente o que identifica no corpo
bioldgico. E preciso, entdo, olha-la como extensdo de um corpo que ndo € virtual e, muito
menos, falso.

O corpo é possibilidade e sentidos que interessam e que devem privilegiar aspectos
importantes como a racionalidade, a emocao, além da subjetividade contida no ambiente, nas
préticas e nos corpo.

Guatarri (1992) tratou da questdo da subjetividade em relacdo as maquinas ligadas ao
corpo. De acordo com ele, essa relacdo ndo se apresenta, hoje, como uma coisa em si, ou
ainda, como de sua esséncia, mas passa a depender de outros componentes de ordem
bioldgica, social, gnosioldgica ou imaginaria. Ela esta conectada ao uso de tecnologias por
grupos que a usam (0s bebés) e a outro que cuida deles (a enfermagem). Isso provoca
reflexdes sobre suas condutas e as obrigam a olhar para o corpo e para a maquina que se “faz
humana”, quando substitui o funcionamento de uma parte do corpo com desvio de saude:
respirador para os pulmdes, maquina de didlise para os rins, maquina extracorpdrea para o
coragdo e outros como proteses e cateteres.

Assim, ao registrar sobre as tecnologias é importante saber se conectar com as

dimensGes do humano ora submetido ao uso desta tecnologia. A finalidade é dar conta daquilo
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que se chama corpo-maquina-humano. Para Silva et al (2008, p.454), a questdo diz respeito “a
um olhar maquina-extensdo do corpo-humano”, que ndo é capaz de se auto regular como tal e
exige dos profissionais de saude, e da enfermagem em particular, nova competéncias que
estdo alem da biologia humana. Na verdade, segundo o autor, trata-se de saber entender e
fazer leituras de como ela funciona e qual é o seu mecanismo racional. Ou seja, saber como
controlar os alarmes e sinais na tela e interpretar a expressdao do que pode ser emogéo,
sofrimento e dor. Significa ainda cuidar das maquinas que se ligam aos bebés e nos ajudam a
observa-los naquilo que é bioldgico.

O avango da tecnologia é inquestionavel e, na area da salde, tem contribuido para
ajudar aos profissionais de salde no tratamento de situacdes graves. A enfermagem esta no
meio deste processo de avanco da tecnologia e tem consciéncia de que precisa ter
conhecimentos e habilidades para manusea-la, sobretudo quando o assunto é assisténcia a
saude.

A enfermagem, portanto, estd no meio das inovagdes tecnoldgicas que sdo exigéncias
deste século. Sabe que seus impactos, na pratica de cuidar, sdo grandes e, muitas vezes, nos
damos conta de nossa postura diante da questdo: ativa ou passiva frente a tanta tecnologia
dura. Um embate permanente € tentar sair do paradigma exclusivamente biomeédico para
fortalecer o paradigma “cuidado de Enfermagem” ndo cartesiano, mais centrado no corpo
inteiro do cliente e acompanhado por familiares que recebem também através da aplicacdo da
tecnologia leve e leve-dura e registro um cuidado integral, verdadeiro e prescrito pela
enfermagem. Olhar para o bebé na incubadora é acreditar que as enfermeiras pensam sobre
eles, seus pais e sua doenca. Antes de tudo, refletem sobre o destino incerto deles e o que
podem fazer para aliviar sua dor e a de seus pais. Na verdade, a enfermagem aqui, lida com
clientes distintos: o recém-nascido e os pais, que tem poucas chances de tocar, amamentar,
ninar, segurar seu esperado bebé.

Olhar clinicamente para ele (o bebé) e para a maquina sugere, portanto, um
envolvimento racional-emocional. Silva et al (2008, p.464/5) sugerem a seguinte orientacdo
de observacéo para cliente adulto. Reproduzimos aqui a adaptacdo que dela fizemos para ser

aplicada a bebé&s com Osteogénese imperfeita:

a. Para o bebé na maquina:
1. Controle de sinais e sintomas (biologia na maquina)
2. Signos do corpo (comunicagao)

3. Posicdo e expressdo corporal (anatomia e cuidado)
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4. Habilidades e conhecimentos para intervir ao: cuidar do corpo
—> administrar medicamentos —>  oferecer dieta —> ava-
liar eliminagdes —> compreender o tipo de assisténcia ——
neuroldgica, respiratoria, cardiaca, renal ~——=acolher os pais
—> reconhecer 0 ambiente que est4 o bebé.
b. Para a méquina no bebé:
» Conhecer sua funcionalidade
» Saber sobre sua manutencéo
» Entender seu modo de uso
» Observar sua limpeza, conexdes, voltagens.
c. REGISTRAR tudo que for identificado no corpo do bebé e da sua
extensdo, a maquina.

Um aspecto inevitavel nos ocorreu durante a producdo dos dados sobre os contetidos
dos registros: refletir sobre os profissionais de enfermagem que cuidam de bebés e méaquinas,
que se capacitam para manipula-las, e que se apoderam e agarram a tecnologia e a usam como
sua principal arma no processo de cuidar. Esses profissionais, na verdade, acham que estdo
cuidando e, sem querer, correm o risco de anular a importancia do verdadeiro cuidado de
enfermagem. Eles, na verdade, desvalorizam a esséncia de sua relagdo com o corpo do bebé e
de seus pais para superestimar o recurso tecnolégico. Os motivos que 0s levam a se afastar da
esséncia da enfermagem sédo diversos: unidades cheias de bebés de alta complexidade, pouco
pessoal para cuidar deles, dupla jornada de trabalho. Tudo isso pode leva-los a transferir para
a maquina aquilo que deveriam fazer.

N&do sabemos e nem é objeto deste estudo produzir dados sobre os sentimentos,
desafios, angustias e vinculos desenvolvidos por enfermeiras e técnicos de enfermagem que
cuidam desses bebés. N&o se encontrou registros de nenhum tipo de emocéo, mas, ao Ié-los,
analisa-los, experimentaram-se alguns desses sentimentos. E possivel afirmar entfo, sem
sombra de duvidas, que os profissionais envolvidos neste tipo de cuidado devem reprimir suas

emocdes e/ou ignora-las.
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5.3 REGISTRAR PROCEDIMENTOS

Tudo que decodificamos dos conteidos dos registros feitos pela enfermagem trata de
PROCEDIMENTOS que seguem uma rotina intermindvel: REGISTRAR ag0es repetitivas
que induzem a elaboragdo de registros igualmente reproduzidos a respeito das rotinas

prestadas aos bebés.

Invariavelmente, os relatos citam: a puncdo venosa, a instalacdo da dieta, e a presenca
do oximetro. Ndo mencionam, no entanto, a troca do local do sensor, que pode ocasionar
lesdo na pele se permanecer por muito tempo, em um mesmo local, sobre efeito de presséo e
calor. Assinalam também a afericdo da concentracdo de oxigénio oferecida aos bebés em

assisténcia ventilatoria, para prevenir o risco e retinopatia da prematuridade.®

Alguns procedimentos de enfermagem em neonatologia se diferem de outros para
idades diferentes, mas todos seguem o0s seguintes propositos: como fazer, porque fazer, onde
fazer, quem faz, quando fizer. Viana assinala um dos cuidados que devem ser adotados:

Um exemplo que pode facilitar o que estamos falando, ¢ a indica¢do da “LAVAGEM
DAS MAOS que é uma técnica de higiene das mais recomendadas para diminuir o risco de
infeccdo, transmissdo de doencas e a auto contaminacdo, feita através de varias etapas”.
(Viana et. al.al., 2010)

Assim é que os procedimentos realizados e registrados por quem cuida ndo sao
prescricdes e nem cuidados de enfermagem. Por exemplo, o processo de lavar as méos, o
conhecimento para quem e porque lava, é que traz embutido o cuidado por que envolve ndo
colocar em risco a vida do outro, evitar acidentes, evitar desconfortos, cuidar através do

procedimento. Os procedimentos podem ser listados da seguinte maneira:

- Administragdo de dietas por via oral e enteral

- Aspiracéo de vias aéreas superiores e inferiores
- Avaliacdo antropométrica

- Avaliacéo de dor

- Coleta de exames

6Retinopatia da prematuridade ou Fibroplasia retrolenticular — a primeira adotada a partir de 1984; ocasiona
cegueira e perda visual. Doenca fibrovascular, vasoproliferativa, bilateral da retina periférica em bebés
prematuros de extremo baixo peso. (ZIN, Andrea et.al, 2004, p.421)
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- Controle de balango hidrico

- Curativos

- Extubacéo

- Higiene corporal

- Instalacé&o de fototerapia

- Intubagéo

- Medidas de precaucdo universais

- Monitorizacao

- Preparo de dispositivos respiratérios (cpap nasal, oxyhood,)

- Preparo de unidade de internagéo

- Preparo e administracdo de medicamentos

- Prevencéo de fraturas

- Pung&o venosa

- Sistematizagéo da assisténcia de Enfermagem

- Sondagem gastrica

- Sondagem ou cateterizacdo vesical

- Transporte do bebé

- Verificar glicemia capilar

- Verificar sinais vitais

Todos esses procedimentos estdo na pratica de cuidar de bebés com osteogénese
imperfeita. Ao procedé-los e registrar o que foi realizado, eles vém acompanhados de
cuidados que estdo no inicio, no meio ou final do procedimento que se inicia com a lavagem
das méos.

Ao fazé-los, as enfermeiras e as técnicas devem partir da premissa de que o bebé é o
maior e mais importante objeto-sujeito do cuidado. O recém-nascido deve ser visto como um
todo e ndo como o pedaco de seu corpo ora investigado pelo equipamento. O corpo do bebé,
na verdade, € indicador de cuidados que se expressam para além da técnica.

Reafirmamos, assim, que registrar é informar e isso nos remete, de volta, a
preocupacdo que nos orientou ao longo desta pesquisa:

OBSERVAR e OLHAR os sinais expressos no corpo do bebé com O.l. Conforme
alerta NANDA, trata-se de “fazer o julgamento clinico sobre suas respostas e proporcionar
base para selecdo das intervengdes de enfermagem visando o alcance de resultados pelos

quais a enfermagem ¢ responsavel” (NANDA, 1980).
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OBSERVAR A EXPRESSAO DO BEBE para registrar sugere que a enfermeira saiba
interpretar a “linguagem de seu pequeno corpo”. Mas, para fazer um diagndstico, ndo cabe
apenas observar. E necessario “olhar e escutar”, e encontrar, na sua expressio, a linguagem de
um corpo que ndo fala. Julgar clinicamente, na enfermagem, ndo envolve apenas doencas,
seus sinais e sintomas, mas identificar o que Ellenberg (1981, p.32) define da seguinte
maneira: “é através do olhar clinico que se sistematiza um conjunto de discursos, sobretudo
edifica-se uma linguagem de aprendizagem sobre o corpo descoberto estruturado, repetivel,
codificado das doencas”.

Para este autor, os olhos tornam-se depositario e fonte de clareza. Eles tém o poder de
trazer a luz a verdade que vem a tona no mesmo tempo em que lhe da luz. O olhar clinico
busca desvelar o que esta escondido no doente, por isso ele precisa reconhecer para conhecer.

Depois de olhar e identificar quem ¢é o bebé, identificamos seus pais € promovemos a
interacdo entre o profissional e a familia para iniciar o diagndéstico e prescrever os cuidados de
Enfermagem. Este contato é imprescindivel para avaliar e promover o vinculo entre pais e
filho - ameacado ndo apenas pelo impacto do defeito congénito, mas, também, pelo
distanciamento provocado pela internacdo hospitalar e outros fatores que podem ser
identificados.

Ao concluir a observacdo do bebé naquilo que ele apresenta e do que ele necessita,
concluimos que REGISTRAR é o primeiro passo para estabelecer o plano e o diagnostico
para, em seguida, PRESCREVER os cuidados nos prontuarios dos bebés.

Vale destacar que ndo encontramos nos registros nenhum sinal que nos leve ao
Processo de Enfermagem, bem como nada sobre uma posi¢do semioldgica que indicasse a
prescricdo de cuidados.

Se o0s registros nao revelam ac6es de cuidados, o que esta registrado é parte do trabalho
realizado pelos profissionais de enfermagem que ndo tem dado importancia ao que tem sido
constatado em outros estudos. Machado (2010, p.90) clarifica a questdo: “Os enfermeiros
parecem estar alheios ou até mesmo desinteressados na forma de registro de enfermagem que
ndo privilegie apenas dados clinicos dos clientes”. O autor acrescenta que “0S registros
encontrados valorizam o corpo doente, com sinais e sintomas que traduzem a presenca de
vida, mas sdo incompletos, reduzidos e cifrados, deixando de lado situacdes fundamentais que
envolvem condutas de cuidar”.

Quando analisamos os registros da enfermagem neste estudo percebemos que eles
estdo centrados nas Necessidades Humanas Basicas e vdo ao encontro das preocupacdes de

Henderson (1981). Para a autora, os principios basicos sobre Cuidados de Enfermagem
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envolvem o controle dos sinais vitais, da alimentacdo, hidratacdo, oxigenacao e eliminagoes
que fazem parte da funcdo da enfermeira. Assim com, a maioria dos procedimentos
encontrados nesta pesquisa esta relacionada as fungdes bioldgicas do corpo do bebé e esta
registrada nos gréaficos de 3 a 10.

A preocupagdo com os REGISTROS datam de longo tempo e tém seus aspectos legais.
A nossa pratica profissional (a enfermagem) é uma forma de documentar sobre as condigdes
dos clientes e, quando fazemos isso com os registros de enfermagem, estabelecemos um modo
de ser, uma marca profissional, construimos uma memoria. E o espaco fundamental da
memoria do fazer esta no prontuario do cliente.

Documentar foi inclusive uma das preocupacdes de NIGHTINGALE (1859). Ela
sugere que as enfermeiras devem relatar/registrar tudo que observam como fatos, situacdes,
fendmenos. Os relatos sobre qualquer um destes fendmenos devem ser feitos adequadamente,
com preciséo e corretamente.

Estudos recentes sobre registros de enfermagem nem sempre os descrevem de forma
correta, objetiva e completa. A situacdo se agrava quando o responsavel pela tarefa nao se
preocupa, no registro, com a caligrafia e, assim, dificulta a leitura do interessado. E comum
também encontrar rasuras, mas isso talvez possa ser corrigido com prontuarios eletrnicos.

E imprescindivel que os PRONTUARIOS dos bebés com osteogénese imperfeita
recebam tratamento igual ao dedicado a um documento, o que, na verdade eles sdo. Franca e
Chicanel (2009,) assinalam que é da maior importancia a necessidade de preservar, restaurar e
conservar. Por um motivo muito simples: lidamos com documentos histéricos da saude ou
doenca. O registro é, na verdade, uma “TESTEMUNHA”. Além disso, vem a ser também o
elo de comunicacéo profissional e que pode tornar-se objeto de investigacéo.

Oguisso (1975) destaca em sua Tese de Livre Docéncia uma visdo de diversos tedricos
sobre REGISTRO e PRONTUARIO. Nossa intencdo foi a de informar outros profissionais

interessados nestes valiosos fundamentos:

Quadro 8 - Fundamentacéao sobre Registro e Prontuério

NU AUTOR ANO FUNDAMENTO

“¢ essencial que os fatos observados pelas enfermeiras
01 | NIGHTINGALE | 1859 _ )
fossem relatados ao medico de forma precisa e correta”.
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02

MONTARG

1959

“as anotagdes de enfermagem devem ser corretas, objetivas,
descritivas, completas, evitando qualquer afirmacdo ou
interpretacéo de seus achados”.

03

AWON-KHAM

1962

“recomenda que as anotagdes sobre observagdes, resultados
de testes de rotina e o progresso feito no decorrer do
tratamento prescrito devem ser registrados pelo menos de 4

em 4 horas”.

04

BARRET

1963

“o prontuario do paciente tem valor tanto cientifico como
legal, construindo inclusive, um documento que protege

legalmente o hospital, 0 médico, a enfermeira e o cliente”.

05

FUERST E
WOLFF

1964

“ensinam que o prontuario do paciente constitui um dos
instrumentos bésicos utilizados pela enfermeira para
auxiliar no plano de cuidados e no registro desses cuidados.
As anotacdes nos prontuérios refletem a contribuicdo da

enfer-meira para o cuidado e observagdo do paciente”.

06

PRICE

1966

“nunca se insistiu tanto na importancia de anotar de forma
precisa 0s medicamentos e tratamentos, as mudancas do
estado geral do paciente, cuidados de enfermagem

prestados”.

07

WESTBROOK

1967

“evitar os jargdes e outro palavreado ndo condizente com o
nivel de formacdo profissional que deve ter a enfermeira,
bem como termos subjetivos , cuja significacdo € variavel,
tais como: “efeito bom” apds a aplicagdo de um

determinado tratamento ou medicamento novo”.

08

MC NABB

1971

“recomenda que a anotagdo de enfermagem seja feita de
maneira a contribuir com informacdes para a equipe de
salde; que seja feita a tempo e corretamente, trazendo a luz

0 que ndo esta escrito e ndo aconteceu”.

09

GREIGHTON

1971

“a parte vital do prontuario” para a enfermeira ¢ aquele
conjunto de impressos onde estdo registrados, pelo pessoal

de enfermagem, a descrigdo dos sintomas fisicos e
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condicbes mentais, as necessidades dos pacientes e o0
registro dos tratamentos aplicados com suas respectivas

reacoes.

“teoricamente todas as enfermeiras concordam com o valor
do prontuario e a necessidade das anotagdes de
10 RIBEIRO 1972 | enfermagem, mas na pratica, observa-se que 0s prontuarios
continuam a ndo merecer a devido atencdo do pessoal de

enfermagem”.

“cita regras gerais para fazer anotagdes, recomendando que
11 SOUZA 1972 | elas sejam dadas, inteligentemente formuladas, com letra de

imprensa, com exce¢ao da assinatura”.

“em seu livro servico de arquivo médico, afirma que o
prontudrio como documento legal é de valor
12 CARVALHO |1973 | ) _ _
incomensuravel, tanto para o paciente como para o Hospital

e para a propria comunidade”.

“as escritas dos antigos sdo documentos importantes, que
13 MALTESE 1987 | nos permitem construir com exatidao a histdria dos povos

que viviam ha milhares de anos”.

Fonte: Os aspectos legais da anotacdo de enfermagem no prontuario do paciente. (OGUISSO, 1975).

Estas definicdes, independentemente da época em que foram concebidas, ilustram o
gue encontramos ao longo de nossa investigacdo e vem ao encontro do que estamos
discutindo neste estudo. Reforcam ainda o quanto é importante registrar os cuidados de
enfermagem prestados, as observacOes e deducdes a respeito dos problemas de enfermagem
com que nos defrontamos. Todas as fundamentacdes alinhavadas, ao longo da linha do tempo
que tracamos, reforcam o que encontramos nas EVOLUCOES dos bebés com osteogénese
imperfeita.

Entende-se que os registros de enfermagem transcendem a simples condicdo de
documentos legais. Eles também sdo responsaveis pela fixacdo de uma realidade e tem o
status de testemunhos. Sdo fragmentos de uma memoria a0 mesmo tempo pessoal,
profissional e institucional, que deve ser guardada por meio dos registros no prontuario do
cliente. Armazenados de forma segura de maneira a ser restaurados quando necessario.
Redigidos de modo formal ou eletronicamente (prontuérios eletrénicos), 0s registros

permitem a formacdo de uma cadeia de informagdes sdo compartilhados com outros
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profissionais. Precisam e devem ser claros e conter as informagdes semidticas e semiotécnicas
relacionadas ao cliente no cenério do atendimento. Pois € ali que nosso protagonista - o0 bebé
com Ol — interage com os demais atores (pais, familiares, profissionais) que interferem no seu
estado de saude ou doenca.

O acesso aos registros deve ser assegurado respeitando-se a privacidade do cliente,
segundo o principio contido na resolucdo 196/96. Além disso, os registros devem ser
elaborados seguindo uma ordem temporal (hora e data). No final do documento deve constar
0 nome e o registro profissional do responsavel. A falta desta identificacdo pode indicar
auséncia de responsabilidade ética e profissional ou a auséncia de compromisso.

No prontuério encontramos ainda uma gama ilimitada de informag@es. De acordo com
Franca e Chicanel (2009, p.162):

a informagdo documental alimenta a atividade cultural como um
ingrediente a mais dos processos criadores. Por um lado, seu carater
de testemunho histérico, de memoria da comunidade e do Estado, a
estabelece  como um elemento insubstituivel, ndo sé para o
desenvolvimento das histérias e ciéncias do homem, mas também
como consciéncia historica da nacao.

O outro lado da moeda é o cumprimento do aspecto legal. Se os Registros de
Enfermagem também contribuem para a historia da profissdo, o primeiro passo é tomar
consciéncia de sua importancia. A segunda providéncia é criar critérios de como e do que
registrar. Se acreditarmos que os REGISTROS estdo implicitos no PROCESSO de CUIDAR,
eles devem, necessariamente, seguir uma ordem que considere:

- 0 ambiente onde o bebé est3;

- 0 COrpo e suas expressoes;

- 0 corpo e suas variaveis fisiobioldgicas;

- € 0 corpo e o uso de tecnologias.

Quando se fala do AMBIENTE refere-se ao espaco fisico, de higiene, de ruidos, de
iluminacdo, de ventilacdo. Estas condi¢cBes podem confortar ou desconfortar pacientes téo
complexos. Os bebés precisam que estes elementos estejam em sintonia com suas
necessidades e com as dos profissionais a cargo dos quais estd a estimulacdo, o0s
procedimentos e cuidados de que necessitam. Um ambiente que, no final das contas,
proporcione 0s elementos essenciais estabelecidos por Florence Nightingale.

A autora afirma, um espaco dotado das condi¢Bes necessarias para que a familia, os
pais, 0s bebés e a equipe multiprofissional interajam de forma harménica, proporcionando,

higiene, seguranca, atencdo, interacdo na busca de atender as necessidades de todos.
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Ao falar de REGISTRAR o CORPO e suas expressdes refere-se & comunica¢do nao
verbal, de linguagem corporal dos bebés que cuidamos. Fendmeno cujas especificidades
exigem o exercicio de transpor, para a realidade, 0 que podemos captar nessas expressoes de
COMUNICACAO, e em que contexto ela acontece. Utilizamos aqui a analogia da CAIXA
ESCURA, um esquema, na teoria da comunicacéo, onde tudo acontece e s6 temos controle
das informacgdes que entram e das que saem — que sdo decodificadas.

Na caixa escura estd um bebé (esqueleto infantil feito de prata), que se mostra nos
aspectos técnicos, biologicos e expressivos. Ele libera para a equipe de enfermagem
informacdes concretas e subjetivas, que ela (a equipe) decodifica a partir de sua experiéncia,
de seu conhecimento e de sua atengé&o.

CAIXA ESCURA

PLANEJA UMA

REACAO

Fr=o — REGISTRA
ENFERMAGEM ] DECODIFICA

OBSERVA INCUBADORA

OBSERVAR 0 bebé é saber fazer a comunicacdo “nio verbal”. Decodificada através
dos sentidos da Enfermagem, ela nos permite perceber, com precisdo, o tipo do choro, 0s
movimentos do corpinho, a identificacdo dos dados tecnologicos, a interacdo familiar,
profissional e institucional.

N&o verbalizar para conversar com um bebé de alto risco, ndo é 0 mesmo que ndo
saber observar. A equipe de enfermagem se comunica com 0s sentidos e registra o que capta
nos bebés transmissores de mensagens. Todas as informacBes sdo construidas a partir de seus
pequenos corpos através da postura, expressdes faciais e corporais, e dados tecnoldgicos.

E interessante citar aqui a analogia feita por SILVA (2002, p.46). A autora diz que a
comunicacdo € um iceberg, onde a por¢do superior € a verbal. O comunicador eficaz deve
reconhecer que debaixo das palavras pronunciadas, ou das expressdes, existe um vasto mundo
de simbolos e sinais humanos.

A equipe de enfermagem, de um modo geral, trabalha intensamente sua linguagem nao

verbal, muito embora ndo se dé conta e/ou ndo tenha consciéncia que se utiliza dela. Salvo

" FONTE:< http://aletp.com/2007/06/15/damien-hirst-expoe-cranio-de-diamante-em-londres/> Acesso em: 25
mai. 2012.
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melhor juizo, a equipe, provavelmente, ndo se utiliza das classifica¢des dos sinais ndo verbais

ou quais deles usam na relagdo com o outro. Como, por exemplo, a para-linguagem — uso do

aparelho fonador que nédo parte do sistema sonoro da lingua usada; cinéticas — a linguagem do
corpo expressada por meio de movimentos das pernas, bracos, manejos de cabeca, expressdes
sutis, como as faciais; proxémicas — mediante 0 uso do espaco enquanto produto cultural
especifico, distancia mantida entre pessoas na interacdo, tipo de relacdo; tacésica- tudo que
envolve a comunicacdo tatil (pressdo exercida, local onde se toca), e, também, as que estdo
relacionadas com o espaco pessoal, a cultura dos comunicadores e as expectativas do
relacionamento.

De modo explicitamente detalhado, esses sinais estdo na relacdo da enfermeira com os
bebés. Essa interacdo acontece, por exemplo, na incubadora, que € um espaco do bebé, e em
torno dela, territorio da enfermagem e também dos pais, que podem ali habitar
momentaneamente. Pai e mée, nessas ocasides, podem se comunicar, de forma verbal ou ndo,
ndo s6 com eles (os bebés com osteogénese imperfeita), mas com aqueles que cuidam de seus
filhos.

Contudo, ndo encontramos nenhum registro sobre eles. Naquilo que diz respeito as
expectativas quanto a seus filhos, ou sobre os pais, quando sdo orientados e preparados para
algumas situagdes: enfrentar o 6bito ocorrido ou levar um bebé altamente complexo para casa.
Como, entdo, a enfermagem alivia a dor e o sofrimento? Mas este é apenas um alerta sobre o
registro de cuidados que deveriam ser tomados.

Provavelmente a habilidade de olhar e ver um sinal ndo verbal é decorrente de “muita
pratica” e “experiéncia”. Presume-se que a enfermagem deva saber que qualquer sinal
“identificado” deve ser analisado dentro do contexto em que ocorre. O profissional deve
validar o sinal para deixar claro o que percebeu. Afinal de contas, o registro sera lido por
outros da equipe de saude. Assim procedendo, fica explicita a observagéo: “olhos arregalados;
sobrancelhas erguidas; abertura da boca, com ou sem emissdo de som; posicionamento de
lingua” que pode expressar desconforto fisico ou néo.

Por outro lado, a enfermeira, dali de seu territério, também observa os pais dos bebés e
pode fazer suas leituras diante das expressdes corporais deles. E assim perceber o que eles
sentem a respeito do bebé e de uma situacdo que eles ndo escolheram — um bebé com
malformacao.

Assim, ha de se considerar que, ao fazer REGISTROS, a equipe de enfermagem, e

principalmente a enfermeira, ndo necessita s6 de conhecimentos sobre anatomia, fisiologia,



92

bioquimica, farmacologia. Os profissionais precisam dominar também a linguagem verbal e a
ndo verbal.

Os registros de enfermagem que analisamos nos prontuarios dos bebés mostram
“signos” que nos indicam um determinado tipo de cuidado. Portanto, os Registros de
Enfermagem viram signos-texto. As descri¢gdes neles contidas produzem imagens de uma
prética, entendida por aqueles que a exercem. Portanto, pode- mostrar, afirmar, chamar

atencdo, indicar, sugerir, encaminhar, resolver e cuidar.
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6. CONCLUSAO “IMPERFEITA”

Conclui-se que é possivel acreditar que REGISTRAR sobre 0 CORPO, REGISTRAR
sobre a TECNOLOGIA E REGISTRAR sobre PROCEDIMENTOS constituem documentos
elaborados pela enfermagem ha muito tempo. A luz daquilo que apuramos, no entanto, N0Ssos
registros sdo “imperfeitos” e ndo contribuem com a construcdo de uma enfermagem que
deveria trabalhar com o DIAGNOSTICO DE ENFERMAGEM e o PROCESSO DE
CUIDAR. Assim é que ndo utilizamos a SISTEMATIZACAO da ASSISTENCIA de
ENFERMAGEM como dever ético e legal do exercicio profissional. O ato de registrar
executado pelas enfermeiras ndo confirma os pressupostos desta pratica e dd margem a
sequinte indagacdo: existem outras especulagfes escondidas e camufladas em nossas
reflexdes sobre cuidados e registros.

Podemos inferir que ndo é habitual de nossa parte fazer diagnostico e prescri¢do de
enfermagem — ainda que o discurso oficial dos interessados em uma préatica cientifica
considere como importante 0 DIAGNOSTICO e a PRESCRICAO de Enfermagem dentro do
processo de cuidar. Esses procedimentos na verdade, ainda ndo séo realidades no ambito
geral do exercicio da profissdo. Assim como ndo é palpavel a abordagem, da parte dos
profissionais de enfermagem, aos pais e a consequente preocupacdo com a formacdo e
manutencdo de um vinculo afetivo. E a lista de omissdes ndo para por ai. A julgar pelos
registros, as equipes de enfermagem pecam também por ndo relatar problemas relacionados a
salde, notadamente a sobrecarga emocional que envolve o cenario do cuidado prestado a
bebés portadores de defeitos congénitos. Outro ponto diz respeito a falta de registro da
utilizacdo da tecnologia leve ou ndo invasiva, empregada pela enfermagem, mas que nédo é
valorizada e percebida como eficaz no seu processo de trabalho.

A pesquisa, que guardada as devidas proporcfes, vem a ser um retrato do que vem
sendo feito, indica que 0s registros permanecem com seu interesse centrado nas
NECESSIDADES HUMANAS BASICAS. Estas ultimas, alids, estdo no centro das
preocupacOes de Virginia Henderson(1981), a definicdo do que vem a ser a funcdo da
enfermeira pelo cuidado aqui reproduzida: “é assistir o individuo, doente ou ndo, na
realizacdo daquelas atividades que contribuem para a salde ou a sua recuperagdo (ou para a
morte tranquila), que ele (cliente adulto) realizaria sem auxilio se para tal tivesse a forga a

vontade e o conhecimento perfeito”.
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O ato de observar os sinais e sintomas biofisioldgicos do corpo do bebé dentro da
“CAIXA ESCURA”, isto ¢, da incubadora, nos permite concluir que os registros sobre os
bebés, seus pais e os profissionais tém tensdes que merecem intervencdo por parte da
enfermagem. Até porque essa constatacdo emerge de registros provenientes de uma
Instituicdo de Pesquisa, que trata o cuidado pelo viés cientifico. Na medida em que essa
tensdo ndo é registrada, entdo, perde-se a memoria e a oportunidade de futuras investigacdes.

Os resultados mostram ainda que os registros tratam de uma EVOLUCAO que precisa
ter uma linguagem clara, orientada, sem rasuras e cientifica, entre o que é EVOLUCAO e o
que é PRESCRICAO de Cuidados.

N&o ha, no entanto, uma ordem para registrar. Os registros seguem o0s itens dos
instrumentos, a EVOLUCAO permanece igual em dias diferentes, salvo excecdes e, por isso,
ndo é possivel, ao olhar um registro, identificar o que era como esta e para onde a situa¢éo do
bebé se encaminha. Na evolugdo, os dados permanentes devem estar ordenados de maneira
qgue os dados mais recentes sejam pontuados e encaminhados como informacbes de um
sistema do processo de cuidar.

Julgamos apropriado alertar que existe uma ordem para OBSERVAR, que podemos
traduzir como OLHAR E VER. Ela se aplica ndo sé a estes bebés, mas a qualquer outro
cliente. O método ideal prevé que eles sejam “fotografados” pelos nossos sentidos durante o
processo de cuidar e objetivados através dos REGISTROS do que foi feito.

Os registros, portanto, ndo podem ser captados fora dos objetivos propostos pela
enfermagem, que tem, a luz de seus principios, a permanente intencgdo de:

e PROMOVER a Saude e/ou manter as condi¢fes destes bebés sem agravos
maiores e sem novos riscos. Por isso, “NAO TOCAR” ¢ um principio
norteador e temporario quando a situacdo do bebé é critica. Ha um momento
em que o bebé precisa ser higienizado, sua fralda trocada e um sensor
modificado de posi¢éo, quando realizamos os procedimentos.

e PREVENIR riscos, situacOes desencadeadoras de piora, de seus quadros
clinicos, dados maternos, riscos dentro e fora de incubadoras como os
biologicos, fisicos e quimicos.

e DETECTAR sintomas, signos desencadeadores de agravo a situacdo do bebé;
esses sinais podem esta dentro e fora de seus pequenos corpos, na forma de
expressdes, cor, consisténcia de eliminagdes, signos de dor, dificuldade para se

alimentar, respirar e outros; podem também estar fora do ambiente, como o
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controle de ruidos, circulacdo de ar (controle de temperatura, contaminagéo),
uso de tecnologias.

e RESTAURAR a saude de bebés com Ol é um desafio e a intencdo da
enfermagem é sempre manter a vida da melhor forma possivel.

e PROMOVER a saude ou condigdes que possam contribuir evitando mais
riscos.

e IMPLEMENTAR terapéutica diversa, onde sua atuacdo é de parceria com
outros profissionais. Atencdo redobrada as dosagens, preparo e infusGes de
medicamentos. Lembrando que sdo dosagens minimas e que qualquer erro pode
causar um dano, bem como procedimentos e registros.

e TRANSCEDER - N&o encontramos registros sobre crencas, da parte dos pais,
mas sabemos que elas existem e, dependendo da percepgdo familiar, os bebés
recebem esses reflexos; os profissionais de enfermagem devem respeitar cada
religido e promové-la conforme a solicitacdo da familia. Na verdade, ndo fara
mal nenhum ao bebé. Quando normalmente durante os estagios de aceitacao da
doenca, ou piora, solicitam ajuda religiosa, a saber a dificu.

Os resultados da pesquisa trouxeram a tona lacunas no processo de comunicacdo
escamoteadas na parte do iceberg que ndo aparece na superficie. Entre elas as orientacdes
institucionais e as propostas da enfermagem que ndo aparecem em seus REGISTROS. O
diagrama 2, que se segue, na proxima pagina, contém sugestdes em torno daquilo que as

enfermeiras(os) devem registrar:
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Diagrama 2 - Orientacéo de registro:

BEBE COM
OSTEOGENESE
IMPERFEITA

A ENFERMAGEM CIENTIFICA
DEVE CUIDAR r

RELIGIAO .
SUPORTE FAMILIA
ORIENTACAO REGISTRAR COMO
APOIO REGISTRAR
TREINAMENTO
ESCLARECIMENTO

O QUE OBSERVAR NO BEBE NO
SENTIDO CEFALO CAUDAL.
NO EXAME ADMISSIONAL DEVE
COnE Rl SEGUNDO — utilizo todos os
DADOS MATERNOS, DE NASCIMENTO,  gentidos:
EXAME FiSICO BASEADO NA
INSPECAO, AUSCULTA, PERCUSSAO E
PALPACAO.

e Inspecado, palpagdo, ausculta,
percussao, mensuragao
Avaliar aspectos das
eliminacgdes (cor, cheiro,
textura e frequéncia).
Checagem e mensuragao
(sinais vitais) e troca de

PRIMEIRO - 0 que observo sem tocar: dispositivos tecnologicos

e A expresséo facial e corporal (signos)
e O posicionamento
e A coloracao
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O estudo aqui apresentado tem o intuito de aperfeicoar o exercicio da enfermagem e,
para tanto, se debrucou sobre um tema que ganha uma certa relevancia pelo simples fato de
ser pouco abordado — o registro do cuidado. Parece-nos desnecessario assinalar a importancia
do registro do saber-fazer do profissional — notadamente quando o paciente em questdo requer
uma atencdo mais cuidadosa. Assim é que o ato de registrar - da forma mais clara possivel —
ndo deve se restringir apenas e tdo somente aos dados fornecidos pela tecnologia disponivel. E
tarefa de o profissional fazer também uma leitura mais humanizada ndo s6 do bebé com Ol,
mas ampliar sua abordagem e incluir os sentimentos dos pais e de si préprio durante a
prestacdo do cuidado. Tudo isso € relevante e deve ser registrado. Pois armazenar estas
informacdes transcende o cuidado que estd sendo prestado naquele momento. Ao registrar,
fazemos historia, armazenamos a memdria institucional de uma disciplina — aqui no caso a
enfermagem - e contribuimos com seus avancgos.

Sabe-se que o que a Enfermagem faz é fundamental, social, cultural e cientifico como
profissdo, torna-se essencial 0 avango sempre que necessario para manter a atuacdo
profissional no futuro. Convivemos hoje em dia com constantes inovacgdes tecnologicas, das
quais a INTERNET € a mais abrangente e maior disseminadora de ideias e transformacdes.
Suas pesquisas sdo multiespaciais e estdo em rede e, assim, surgem novos tipos de
relacionamentos e de comunicacdo sobre o que sabemos e fazemos. A operacionaliza¢do dos
processos de decisdo, no entanto, fica a cargo dos profissionais — em nosso caso com as
enfermeiras. E o exercicio desta funcdo envolve propésitos e necessidades. E de nossa
competéncia, entdo, as mudancas e nortea-las para melhorar tanto as condic@es dos clientes
quanto as profissionais. Para que isso acontec¢a, o primeiro passo é identificar o obstaculo. O
segundo, um dos temas desta pesquisa, € explicita-lo e trazé-lo 4 tona. Essa divagacdo tem
razdo de ser. Pois, durante a organizacdo dos conteudos deste trabalho, pensou-se também,
nos profissionais de enfermagem que lidam diariamente com bebés malformados, dificeis de
serem olhados, cuidados e que podem n&o sobreviver. Deve doer muito cuidar desses bebés,
mas ninguém se preocupa com esses profissionais. E claro que nosso oficio é cuidar. E cuidar
da melhor maneira possivel. Mas, o cuidar bem passa também pelo bem estar do cuidador.
Por isso, desvelar essa realidade e clarifica-la nos registros, em nossa opinido, é um passo.
Afinal de contas, a enfermeira é a protagonista da cadeia da salde que passa mais tempo na
companhia do cliente e de seus familiares. Temos esperanca de que este tema venha a ser

objeto de novos estudos cientificos.
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