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A interacao entre humanos e ndao humanos
nas relagdes de cuidado em uma unidade
de terapia intensiva pediatrica

Interaction between humans and non-humans in
a pediatric intensive care unit

La interaccidon entre humanos y no-humanos en
las relaciones de cuidado en una unidad
de cuidados intensivos pediatrico

Resumo

A tecnologia é um elemento instrumental central no cuidado dos pacientes na
terapia intensiva. O objetivo do artigo foi explorar as interpretacdes das inte-
racdes entre os atores humanos e ndo humanos na producdo do cuidado das
criancas com condicoes cronicas complexas na unidade de terapia intensiva
(UTI). Secundariamente foi discutido o segredo como uma das dimensdes das
interacoes ligadas ao ambiente intensivo. De base etnogrdfica, com observacdo
participante e registros em didrio de campo, a pesquisa dialoga com a Teoria
Ator-Rede para discutir o papel da tecnologia nas interagdes sociais no con-
texto de cuidado complexo em UTI pedidtrica. Criancas, familiares e profis-
sionais atribuiram novos sentidos e funcionalidades a tecnologia no curso da
internagao prolongada na UTI, ressignificando o seu papel no cuidado e assu-
mindo-a como uma importante mediadora das interacdes sociais entre a vida
dentro e fora do hospital. A incorporagdo tecnoldgica reconfigurou os limites
da vida, os espagos fisicos e simbdlicos envolvendo o cuidado, e tensionou os
limites entre o que € puiblico e privado durante a internacao. O segredo nes-
se ambiente foi atravessado pela mediacdo tecnologica que acrescentou novos
ingredientes as relacoes de sociabilidade. Essa nova ordem que se instala, vin-
culada a interacdo entre humanos e ndo humanos, desafia as instituicoes de
saude e seus profissionais a repensarem seus valores, procedimentos e forma
de interacao para a qualificacdo do cuidado, que tem na incorporacdo tecno-
logica uma realidade definitiva e inovadora, nisto que podemos denominar
digitalizacdo da vida e do cuidado.
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Introducdo

O aparato tecnoldgico dos insumos, maquinas e técnicas mobilizados para o cuidado em terapia
intensiva coloca em intera¢do humanos e ndo humanos, promotores de uma teia de significados que
podemos compreender pelas lentes da antropologia interpretativa 1. O argumento deste artigo é que
a mediacdo tecnolédgica no cuidado produz repercussdes que transcendem o aspecto clinico, remo-
delando a cultura do cuidado, o que inclui as subjetividades e as rela¢des de sociabilidade durante a
hospitalizacdo prolongada na unidade de terapia intensiva (UTI).

A terapia intensiva nasceu da necessidade de sistematizacao e organizacao dos cuidados nas situa-
¢des criticas de saide, vinculada de forma definitiva ao desenvolvimento e incorporacdo das ferra-
mentas tecnoldgicas 2. A organizacado espacial e dos processos de trabalho buscam otimizar recursos
humanos na vigilancia clinica permanente necessaria ao cuidado intensivo. Com regras estritas de
entrada e circulacdo, estabelece-se um espaco de convivéncia coletiva que tensiona a demarcac¢io do
que é publico e privado nos controles justificados sobre corpos dependentes do cuidado.

O objetivo do artigo é iluminar a dependéncia tecnoldgica, aspecto central na terapia intensiva,
pelas lentes das interagdes entre os atores humanos e nao humanos na producio do cuidado. Destaca-
mos que, por estar focalizada aqui a terapia intensiva de criancas com condi¢des cronicas complexas
em internac¢do prolongada, o cuidado faz emergir légicas de negociacdo com segredos constitutivos
das interacdes sociais, que sdo exponenciados na UTL

Nas condig¢des cronicas complexas a dependéncia tecnoldgica de suporte a vida visa a compensar
as limitagodes funcionais, demandando cuidado continuo, complexo e hospitalizagdes frequentes e
prolongadas 3. Criancas com condi¢do crénica complexa representam um publico crescente nas inter-
nacdes hospitalares nos ambitos nacional e internacional 45, ocupando progressivamente mais leitos
de terapia intensiva. As criancas e seus cuidadores vivem uma experiéncia duradoura e limitadora
na hospitalizacdo. A garantia do acompanhante familiar nas internacdes pediatricas inseriu novos
olhares e atores no ambiente de cuidado, influenciando processos e dindmicas relacionais. Outro
remodelador das interagdes sociais na UTI foi a inclusido dos smartphones, tablets e outros equipamen-
tos de navegacio na Internet, em um processo que podemos denominar de digitalizacao da vida, que
repercute no cuidado. Os atores da cena clinica se apropriaram da tecnologia renovando seus usos
e finalidades no ajustamento as necessidades praticas cotidianas. No ambito hospitalar, a mediacido
tecnoldgica é revelada como produtora de intercambios entre dentro/fora, mundo da satide/doenca
nos agenciamentos dos diferentes setores da vida.

A organizacdo dos espagos hospitalares e de suas regras de funcionamento demarca zonas de
confinamento e exclusdo, acionando hierarquias de poder 6. O segredo, elemento estruturante e
necessario na construcao das relagdes 7, integra as dimensdes fisicas e simbdlicas do cuidado em UTI
por ser este um espaco caracterizado por: (a) regras rigidas de frequéncia, circula¢do e vigilancia; (b)
presenca de uma autoridade moral e técnica sobre o corpo, com conhecimento especializado sobre
a vida em situacdes limite; (c) um cuidado fundamentado pela urgéncia de intervir e de dominar as
ferramentas tecnoldgicas de uso clinico. Diante da confluéncia dos fatores enumerados aliados a
conectividade possibilitada pelo uso de smartphones, se estabelece o cenario da UTI contemporanea,
com novos desafios praticos do cuidado.

A Teoria Ator-Rede (TAR) de Latour 8 e as referéncias sobre o cuidado permeado pela tecnologia
de Mol 9 constituem os suportes tedricos deste artigo. A dimensdo simbdlica do segredo, elemento
adicional na discussao, foi abordada segundo a perspectiva socioldgica de Simmel 7 e explorada na sua
conexao com as diferentes modalidades de tecnologia na UTIL.

Metodologia

Metodologicamente nos localizamos no campo das etnografias em saude 10,11,12, em que a observac¢do
e a escrita ocupam um lugar central. A escrita etnogréfica é situacional 1, sendo os didrios de campo
uma ferramenta que incorpora a reflexividade do autor na situacdo e implica quem faz parte dos
contextos observados como coautores, com a clareza de que “damos ouvidos a algumas vozes e ignoramos
outras” 1 (p. 17). A etnografia foi conduzida por uma pesquisadora no ambiente direto da observacao
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e escrita etnografica, contando com outra pesquisadora na orientacdo, discussédo e estimulo a reflexi-
vidade, sendo ambas autoras deste artigo.

O diario de campo traduz para quem nio estd nas cenas de pesquisa as interpretagdes e a reflexivi-
dade necessarias para o labor etnografico, nao reduzindo-se a um mero registro técnico ou descritivo
de um campo. A interacdo direta no campo, a presenca intensa, as conversas e solicitacdes dirigidas a
quem pesquisa oferecem material para a interpretacio desse “estar 14” 1.

A etnografia foi construida a partir do retorno da etnégrafa — médica de carreira — ao hospital
onde fez sua forma¢do como pediatra 20 anos antes. Para tanto, acionou redes de familiaridade profis-
sional atuantes na terapia intensiva desse hospital, que a reconheceram e autorizaram a realiza¢do da
pesquisa. Com a apresentagao da proposta da pesquisa — aos coordenadores das unidades de interna-
¢do e aos profissionais, em diferentes encontros antes do inicio do trabalho de campo - foi consentida
a entrada e a participa¢io da pesquisadora nos diferentes espacos.

A identidade da etndgrafa em alguns momentos foi confrontada com a da médica ao ser acionada
como profissional para informacdes técnicas. Precisou relembrar a si mesma e aos outros a posicao
que ocupava naquele espaco, esclarecendo aos participantes que sua convivéncia no ambiente nio
tinha um cunho técnico e nem avaliativo. Ao perceber algum constrangimento com a sua presenca,
retirava-se da cena. O tempo todo estava em contato com algo familiar, mas que se mostrava diferente
nesse novo olhar proporcionado pelo lugar de pesquisadora em construcdo. Era como se estivesse
diante de um jogo de espelhos 13, no qual se revisitava como profissional, se reconhecendo e se estra-
nhando por meio dos gestos e comportamentos que observava.

A etnografia foi conduzida entre marco e agosto de 2018 em uma UTI pediatrica publica de 8
leitos, no Municipio do Rio de Janeiro, Brasil. O hospital universitario de médio porte, envolvido com
a formacdo de diferentes categorias profissionais, conta com emergéncia, unidades de internacio e
ambulatdrio de especialidades clinico-cirurgicas. Atende prioritariamente a pacientes de maior com-
plexidade clinica, constituidos por um publico majoritario de baixa renda e escolaridade. Muitos sdo
moradores de comunidades que fazem parte da periferia do Rio de Janeiro ou de municipios vizinhos.

Em 31 visitas ao campo em diferentes dias da semana e turnos, foi possivel encontrar profissio-
nais com quem ja havia trabalhado e estudar um ambiente familiar. Essa familiaridade exigiu um
movimento constante de estranhamento, com o apoio e supervisao da segunda pesquisadora que nao
estava em campo. A inten¢do era estar atenta ao que habitualmente passaria despercebido por meio do
exercicio da reflexividade, com base na ideia de que “o conhecimento pode estar seriamente comprometido
pela rotina, hdbitos e esteredtipos” 14 (p. 41), dificultando ou inviabilizando o questionamento, o exame
sistematico e a critica.

Os locais de observacéo incluiram: os diferentes espacos dentro da UTI, o patio, o corredor exter-
no e a antessala da UTT (locais de intera¢do entre os familiares), sala de reunido entre a equipe e a
familia e o refeitério do hospital. Foram observadas as rotinas das familias e profissionais no cuidado
com as criancas, as discussoes dos casos pela equipe, a interacao entre as maes e entre os profissionais
em espacos dentro e fora da UTI, além das diversas reunides entre familias e equipe clinica conduzidas
pela Psicologia. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do hospital onde ocorreu
a pesquisa. Os nomes apresentados sao ficticios.

Resultados e discussao

A anilise do diario de campo foi feita com base na articulacdo do conceito de ator e actante da TAR
de Latour 8, que abarca os ndo humanos e define que “qualquer coisa que modifique uma situacao fazendo
diferenca é um ator ou, caso ainda nao tenha figuracao, um actante” 8 (p. 108); do cuidado de Mol 9 e de
segredo de Simmel 7.

As interacoes entre humanos e nao humanos no cuidado de criancas com condi¢do cronica com-
plexa configuram um promotor e organizador das conexdes de significados no hospital. Assumindo
a perspectiva da TAR 8, a rastreabilidade das associacdes baseando-se no uso de tecnologia na UTI
revelou inovacdes na forma de lidar com os limites impostos pela doenca e pela hospitalizacdo. A
incorporacdo tecnoldgica trouxe modifica¢des ao corpo infantil, ao ambiente e as relacdes sociais,
borrando as fronteiras fisicas e simboélicas entre humanos e nao humanos e entre o publico e o priva-
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do. Identificou-se uma (re)apropriacdo simbédlica e funcional dos distintos equipamentos tecnoldgicos
por criancas, familiares e profissionais, em um movimento de reinvencido da vida e das modalidades
de subjetivacdo e sociabilidade nesse ambiente de indmeras restri¢oes.

Organizamos as interpretacdes sobre as interacdes com a tecnologia em trés eixos nesta discussado:
(a) segredos e relacionamentos sociais na UTT; (b) expressdes da tecnologia na interpretacdo do cuida-
do e na producao do corpo ciborgue; (c) tecnologia produzindo a digitalizacdo do cuidado.

Segredos e relacionamentos sociais na UTI

Segundo Simmel 7, nos relacionamentos sociais ha sempre algo que nao se sabe. E é o que fica nas
sombras que mobiliza, mantém e modifica as interacdes. Cada um possui a sua zona segura de manejo
as intromissoes, e a tentativa de invasdo deste espago nunca acontece sem tensdes e com diferentes
graus de resisténcia. Circunscreve-se uma zona de seguranca e privacidade, demarcando o limite de
interacao com o outro.

Penetrar o corpo e sua intimidade pode gerar situacdes desconfortaveis e delicadas no cuidado em
saude. Quando o corpo alvo do cuidado é o da crianca, seus acompanhantes, no caso majoritariamente
as maes, assumem uma interacdo que busca o entendimento sobre o que acontece no cuidado critico
conduzido no limite da fragilidade da vida. As maes buscam atribuir sentido aos desconfortos asso-
ciados aos dispositivos e procedimentos invasivos repetitivos que visam a garantir a vida e a nudez
trajada em fraldas que facilita a vigilancia clinica. E comum ver mies chegarem ao leito levantando
os lencdis na busca de checar o corpo dos filhos, é comum também que comecem a se apropriar dos
parametros e a falar tecnicamente como os profissionais. Nesse caso, a estrutura da terapia intensiva
¢ sustentada sob zonas de segredos, que ao serem penetradas pelas maes provocam resisténcias e
conflitos. Da mesma forma, algumas maes reagem quando a equipe, por sua prerrogativa profissional,
ultrapassa as fronteiras daquilo que pode ser da esfera privada e intima: detalhes da vida familiar,
avaliacdo da adequacdo e adesdo aos cuidados conforme prescritos.

A tentativa de manter a “discricdo nada mais [é] do que o senso de justica com respeito a esfera dos con-
teidos intimos da vida” 7 (p. 229). Entretanto, sob as regras de uma terapia intensiva essa discri¢ao pode
ser questionada quando o profissional, por prerrogativas de sua func¢do, tem acesso ao que o paciente
ou familiar ndo revela voluntariamente. Assim, tomar parte do perimetro privado de cada um exige
negociacdes e barganhas nas relagdes que precisariam ser pautadas pelo respeito. As rotinas e proto-
colos adotados na UTI relacionados a informacio/comunicacio, processo de trabalho e tomada de
decisdo podem ferir a autonomia como um valor do cuidado, tanto de criancas e adolescentes como
de seus responsaveis 10. Nos encontros clinicos em que a negociacdo, a autonomia de escolha e de acdo
sdo limitadas, esse espaco é invadido com o consentimento em nome do restabelecimento da satde e
da preservacao da vida 10.

A privacidade é “um equilibrio confortdvel entre intimidade e publicidade” 15 (p. 2). Na UTI, o espaco
da intimidade fica borrado quando a estrutura fisica e os processos de trabalho e de cuidado compar-
tilham de forma intensiva a convivéncia e a experiéncia da dor alheia através do olhar, da escuta e do
espaco comum. A sensacdo de ter a vida monitorada e exposta em publico foi assim traduzida:

“Bdrbara tinha acabado de chegar de casa e entrava no hospital quando foi acionada por uma mae que lhe
contou o que tinha acontecido com Clévis. Disse ter se sentido no Big Brother” (diario de campo, 08/agos-
to/2018 - Clévis era um adolescente internado h& mais de 2 meses por doenca oncoldgica e infeccio
sistémica descontroladas).

Perceber-se no Big Brother foi a analogia precisa da invasdo de privacidade e da dificuldade de
resguardar experiéncias individuais em espacos coletivos. As experiéncias se tornam publicas e sdo
divulgadas a despeito do consentimento dos envolvidos. Nessa l6gica, Simmel 7 (p. 230) aponta:

“Se bem que 0 homem honrado se abstenha de escarafunchar as coisas que outro oculta e ndo costume apro-
veitar-se das suas fragilidades e momentos de desamparo, o processo de conhecimento nesta esfera se dd de modo
geralmente tao automdtico e o seu resultado surge tao inopinadamente, que nada se lhe pode contrapor, nem
mesmo a boa vontade. E se aquilo que, sem divida, nao € permitido termina por ser inevitdvel, fica dificil assim
perceber-se a delimitacao entre o permitido e o ndo-permitido”.

A fronteira delicada entre permitido e ndo permitido acaba por ser dissolvida pelo inevitavel
conhecimento sobre os aspectos da vida do outro. Esse conhecimento é tornado possivel e mesmo
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justificado pela autoridade de que se investe o profissional e pela proximidade estreita entre os mem-
bros do grupo, o que gera o compartilhamento de informa¢oes em um processo de identificacdo com
experiéncias que se aproximam. Dessa maneira, em circulos reduzidos, a formac¢do e manutencdo
de segredos se torna mais dificil também pela tentacao de revelacdo 7. Essa é uma circunstancia que
abarca a comunidade de maes confinadas ao hospital no acompanhamento de seus filhos durante
estadias prolongadas. Quando os horizontes parecem restritos e os projetos e desejos estdo suspensos,
o dominio das informacdes da vida alheia parece uma alternativa de exercicio de poder ou fruicdo
de prazer. Nessa dire¢ao, pode-se dizer que “o prazer da revelacdo pode acobertar uma forma perversa e
negativa de sensacdo de poder” 7 (p. 239).

Barbara se ressentia porque as outras maes, de posse de informacdes médicas sobre o seu filho,
poderiam compartilhd-las em conversas entre pares. Seu desconforto era enderecado a convivéncia
involuntaria em um espaco coletivo que turvava os limites entre territério privado e puiblico. van der
Geest 15 (p. 9) reconhece que “o desejo por algum tipo de privacidade é universal, embora as condi¢des fisicas
e sociais que tornam essa privacidade possivel ou quase impossivel variem amplamente”. Pode-se assumir que
a UTI seja um territério de invasdo da privacidade pelas demandas de cuidado ao corpo no limite da
vida e pela intimidade forcada caracteristica deste 16cus de convivéncia, sobretudo nos contextos de
internacdo prolongada.

Expressdes da tecnologia na interpretacdo do cuidado e na producdo do corpo ciborgue

Na UT]I, a tecnologia atua como um instrumento de revelacido de segredos ou como uma fonte de
segredos. A tecnologia desvela o que é inalcancavel ao olhar, vasculhando a intimidade dos corpos e
os apresentando sob novos cddigos alheios aos leigos. Uma gramatica de exclusio pode ser experi-
mentada quando os familiares sdo confrontados com as informacdes técnicas dos profissionais e dos
cédigos e barulhos dos equipamentos biomédicos, ampliando o estresse e a angustia. A demarcacao de
um territério desconhecido acontece pela incompreensdo dos cdédigos dominantes.

“Regina [mae] estava muito nervosa porque o monitor de Gilberto [filho] mostrava zero na frequéncia
cardiaca e apitava sem parar. Clotilde [enfermeira] lhe informou que o registro ndo era real, que ela precisava
olhar para a onda de pulso” (diario de campo, 02/maio/2018).

Como é impossivel dispensar os alarmes na UTI, resta ao familiar adaptar-se e conhecé-los.
Um novo relacionamento é estabelecido com a tecnologia de suporte, em que “por meio de niimeros e
formas de onda, os pais podem ver seu filho no monitor como um ser medido — um ser que estd em um estado
estdvel ou instdvel” 16 (p. 998). A diade crianca/maquina forma uma unidade indissociavel com quem
os cuidadores se relacionam, tornando-a uma referéncia conhecida para lidar com o imponderavel da
experiéncia e penetrar seus segredos.

O dominio do “segredo outorga uma posicao excepcional a personalidade” 7 (p. 237) e isto é traduzido
em autoridade. Ao estabelecer uma relacdo de desigualdade de poderes e saberes, desvaloriza o ponto
de vista e conhecimento daqueles que ndo detém status técnico-cientifico. O relacionamento dos
familiares com os equipamentos biomédicos inicialmente é marcado pelo desconhecimento, contri-
buindo para o medo e a inseguranca em um ambiente tenso. Com o prolongamento da hospitalizacao,
gradativamente pode vir a ser alvo de dominio e entendimento, contudo, ndo implica necessariamente
menos tensdo. Os alarmes parecem a todo instante anunciar uma ameaca a vida do préprio filho,
mesmo que ndo venham de seus equipamentos de suporte.

“Estd ouvindo isso? Acho que todos os alarmes que tocam sdo daqui [se referindo aos equipamentos
do seu filho]. Sempre acho que estd acontecendo alguma coisa grave. A enfermeira da noite veio me acalmar
dizendo que ndo era nada com Francisco” (diério de campo, 16/maio/2018 - didlogo com Oswaldo, pai
de Francisco — dependente de multiplos equipamentos, apds uma noite mal dormida acompanhando
o filho).

Os equipamentos se expressam pelos alarmes, despertando a atencdo de todos e provocando
outros mediadores a atuarem prontamente nas situa¢cdes imprevistas, como no atendimento de emer-
géncias médicas.

“A visita clinica foi interrompida pelo alarme do monitor cardiaco que anunciava uma bradicardia impor-
tante. A equipe logo correu para beira do leito” (diério de campo, 09/abril/2018).
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“O deslocamento da canula de traqueostomia foi denunciado pelo alarme do ventilador. Era noite e a vigilia
humana estava menos intensa” (diario de campo, 16/maio/2018 - relato de Cristina (mae) sobre a inter-
corréncia da véspera com Nestor — dependente definitivamente de ventilacio mecanica).

Nas cenas descritas, os alarmes conformam actantes deflagrando acdes coordenadas entre dife-
rentes atores. Os monitores traduzem as criancas nas suas condi¢oes de saide por meio dos dados
fisioldgicos registrados em pardmetros digitais. Cada um — profissional, crianca ou acompanhante - se
relaciona com os alarmes de forma particular, segundo seu status, poder de atuacao e grau de conheci-
mento técnico a respeito das informacoes. Na relacio com os equipamentos biomédicos é estabelecida
uma interacdo assimétrica, pautada na posi¢io e conhecimento privilegiados que autorizam alguns
a agir com base na mediacdo tecnoldgica e instrumentalizados tecnicamente por ela, e outros como
leigos a assistir as intervencoes.

A media¢ao dos alarmes anuncia a instabilidade do corpo em seu funcionamento precério. Segun-
do Simmel 7 (p. 241), “o saber implica jd uma incitacdo para intervir’, o que se concretiza pelas informa-
¢des que convocam a pronta acdo. Em nome da intervencdo técnica que pode promover restabeleci-
mento da saide, renuncia-se a privacidade autorizando que o corpo seja esmiu¢ado intensivamente
por aparatos tecnoldgicos. Por conta dessa intrusdo incomoda, mas também benéfica, desenvolve-se
uma relacdo ambivalente com a tecnologia e com a prépria UTL

“Esse ventilador ndo pode fazer bem, o ar ndo entra suave como na respiracdao humana. Imagino que isso
a prejudica, mas fora dele ela fica muito cansada” (diario de campo, 16/abril/2018 — Tereza observando
Cristina com desconforto respiratério mesmo em ventilagio mecénica).

“Fernanda, mae de Ronaldo, disse ter resistido muitos meses para aceitar a realiza¢ao da traqueostomia,
mas s6 depois disso conseguiu dar colo ao filho pela primeira vez” (diario de campo, 04/maio/2018 - o colo
materno aconteceu com quase 1 ano de idade).

A seguranca clinica pode ser colocada em risco pelo deslocamento ou perda dos dispositivos
tecnoldgicos, justificando a limitacdo do contato fisico mais préximo dos familiares com a crianca. A
mediac¢ao tecnoldgica no cuidado produz um “distanciamento e um sentimento de exclusdo por parte das
maes, que podem se sentir privadas de experiéncias fundamentais e definidoras da maternidade” 17 (p. 1068).

Mol afirma que diante de situacdes em que a vida estd sob ameaca, o espaco para a escolha
individual é restrito ou ausente 9. Como nio acatar as ordenacdes técnicas ou consentir no uso de
determinado recurso tecnoldgico quando a ele se atribui a solu¢ao dos problemas clinicos e até a sal-
vacao da morte? Na ldgica do cuidado 9 as tomadas de decisdes acontecem mesmo diante de duvidas
e incertezas. A atitude é experimental e vai sendo ajustada, pautada no pragmatismo de oferecer o
melhor cuidado, visando a elaborar planos terapéuticos individualizados que considerem a biografia
e os valores do individuo 9.

Na UTI, os atores humanos e ndo humanos relacionam-se por contingéncia e interdependéncia.
As maquinas ndo funcionam sem a intera¢do de seus profissionais operadores e estes, por sua vez,
sentem-se vinculados aos equipamentos e até incapacitados de atuar sem os concursos tecnolégicos.

“O aparelho de ultrassonografia é como o meu terceiro brago, ndo consigo mais avaliar as criancas sem ele!”
(diario de campo, 30/maio/2018 ~ fala de Berenice sobre a incorporacdo de inovacoes tecnoldgicas
na sua pratica médica).

As diferentes modalidades tecnoldgicas, atores ndo humanos no cuidado, modificam expectativas 9
afetando subjetividades de leigos e profissionais. Nao nos cabe assumir tais atores nio humanos como
meros objetos, uma vez que ndo sao passivos. Produzem nos humanos interpretacdes, dirigem desejos
e investimentos, induzem reconfigura¢des nas préticas profissionais 8.

Ao proporcionar uma seguranca clinica maior, a presenca da tecnologia provoca nos familiares
sensacoes ambivalentes de desejo e medo de receber alta da UTI. Nesse setor, a tecnologia de moni-
torizacdo operando 24 horas por dia supera a vigilia humana limitada pela necessidade de descanso
e sono. Nesse sentido, ela gera uma dependéncia psicoldgica dos cuidadores, tanto familiares como
profissionais, que sentem-se inseguros em perceber as necessidades clinicas das criancas sem o apoio
das informagoes obtidas pela media¢io tecnoldgica.

Causa estranheza aos familiares um mundo silencioso, no qual estdo ausentes os equipamentos
tecnoldgicos 16. “O monitor pode regular comportamentos de maneiras nao reconhecidas” 16 (p. 1002), uma
delas é a maneira rotineira de enxergar o filho por intermédio dos dados na tela do monitor. Esse
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comportamento acontece quando as informagoes técnicas ganham novo sentido e o relacionamento
com o monitor assume novo status.

“Tereza conversava comigo fixando o olhar no monitor e disse que, pelos dados, achava que perderia Cristina
naquela madrugada” (didrio de campo, 02/maio/2018 - seu conhecimento pratico na UTI ja contava
mais de 2 anos acompanhando repetidos agravamentos clinicos da filha).

O monitor representa mais do que as informacdes que disponibiliza. Traduzindo a vida da crianca,
acaba por ser assumido em simbiose com ela, evocando em nossa analise o conceito de ciborgue 18.
Haraway 18 (p. 91) afirma que no acoplamento desse corpo hibrido hd uma mutua construc¢io: “ndo
estd claro quem faz e quem ¢é feito na relacao entre humano e mdquina”. Uma comunhio inextricével entre
humanos e ndo humanos é traduzida em dependéncia, incluindo criancas, familias e profissionais. Os
vinculos operam por maneiras particulares, dependendo do individuo e da circunstancia em questao.

O saber outorgado pela experiéncia reconfigura as relagdes em jogo, permitindo que as maes
compartilhem das leituras do monitor, interpretando gravidade e acionando ajuda:

“Cristina estava roxa. Tereza viu que a onda do pulso no monitor tinha sumido e gritou: checa o pulso dela,
doutor! Vé se o coracao estd batendo mesmo. Aquele niimero no monitor é sé indicativo da acao do marca-passo!”
(diario de campo, 02/maio/2018 — Tereza era mae de Cristina, internada ha mais de 2 anos por defeito
cardiaco congénito e dependente cronicamente de ventilacdo mecénica).

Ao identificar uma parada cardiaca, Tereza assumiu o comando da cena pela autoridade de mae,
que se apropria da leitura dos monitores e aciona a autoridade técnica. Nessa cena, tanto a mae quanto
o monitor cardiaco desempenharam um papel decisivo no alerta de situacdes de risco. Fica patente
a importancia da parceria entre humano e ndo humano na consecu¢do do cuidado complexo. Com a
hospitalizacdo prolongada na UTI, os familiares conquistam um novo status de conhecimento sobre o
corpo, o ambiente especializado e o cuidado mediado pela tecnologia. O cuidador leigo, por meio de
percepcio e observacdo da pratica, qualifica-se ao adquirir conhecimentos que deixam de ser exclu-
sivos da alcada técnica, tornando-se um parceiro precioso na vigilancia e cuidado da crianca na UTI.

No cuidado mediado pela tecnologia, Mol ¢ recomenda que o uso das ferramentas tecnoldgicas
esteja alinhado as necessidades das pessoas. Mol 9, Latour 8 e Haraway 18 partilham uma perspectiva
interacionista marcada pela flexibilidade e cocriacao dindmica entre humanos e ndo humanos.

Algumas criangas, ao integrarem as extensdes tecnoldgicas como o seu proprio corpo, operaram
como um ciborgue 18, recriando possibilidades e funcionalidades para a tecnologia na UTL

“Ronaldo chama a aten¢do das pessoas tracionando deliberadamente o circuito ventilatério. Repetidas vezes
correm com medo de que ele arranque a canula de traqueostomia. Desse jeito consegue que haja sempre alguém
perto dele” (diario de campo, 25/abril/2018 — Ronaldo tinha quase 2 anos e estava internado em UTI
desde o seu nascimento).

Na légica do cuidado, tecnologias, habitos e esperancas, tudo na vida de um paciente pode ter de
ser ajustado 9. Na situa¢io anterior, o ajuste se referiu a nova finalidade atribuida ao alarme. Em cam-
po, observou-se criancas desconectando-se intencionalmente dos equipamentos tecnoldgicos para
fazerem dos alarmes sua voz. A estratégia engendrada servia para angariar “pilulas” de carinho e aten-
¢do da equipe, assoberbada frente a multiplas demandas competitivas de acio em uma UTI agitada. Ao
sair do anonimato, repetidas vezes as criangas conseguiam companhia, ainda que por breves instantes.

Em sintese, o cuidado na UTT é marcado pela articulacio e interdependéncia entre atores huma-
nos e nao humanos, ndo havendo como prescindir de um ou do outro.

Tecnologia produzindo a digitalizacdo do cuidado

O uso de smartphones no hospital — para registros de fotos, videos e dudios — permitiu criar ndo somen-
te uma rede de comunicacdo entre maes, com atributos de vigilancia e dentincia, como também teve
esta fungdo para os profissionais. Constitui um recurso para revelar eventos sob suspei¢ao ou ligados
a erros. Simmel 7 (p. 238) aponta que “o segredo ocorre envolto na possibilidade e na tentacao da revela¢ao”,
produzindo movimentos opostos de trai¢ao e espionagem. Na UTI isso também se verifica:

“O cirurgidao em visita ao paciente fotografou o dreno dobrado pela grade da cama. Jd era a segunda ou
terceira ocasido que ele registrava algum erro em relacao ao manejo do dreno de térax” (diario de campo, 09/
abril/2018 - reclamacio da médica Lucimara durante a visita clinica).
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“O plantonista gravou, sem antincio prévio e nem o consentimento de todos, o dudio de toda visita clinica
daquele dia, causando espanto na sua parceira de trabalho” (diario de campo, 09/abril/2018).

Por meio dos dispositivos tecnoldgicos, acontecimentos tornam-se incontestaveis e sio mate-
rializados em registros que podem ser compartilhados. Cabe destacar o seu uso como recurso para
disputar autoridade em um campo em que multiplos atores tensionam o exercicio do poder.

De acordo com a TAR 8, uma rede singular se constréi e reconstrdi com base na dinimica das
interacdes entre os atores em jogo. As ligacdes estabelecidas ndo obedecem a predeterminacdes, o
que confere a rede um tracado original diante de circunstancias, contextos e atores especificos. Nesse
sentido, a tecnologia pode tanto aproximar como produzir distanciamento, confortar ou gerar dispu-
tas. Ndo ha um bem ou mal em si atribuido a ela, mas uma rede dindmica de interpreta¢des em jogo.
Destacamos que o uso da tecnologia revelou efeitos apaziguadores na UTI.

“As maes se metiam muito mais na vida dos outros e no trabalho da equipe. Tinha muita discussao e fofoca
aqui. Depois de liberado o acesso ao wi-fi, a atencdo foi desfocada da UTI para o mundo virtual. Ficam agora
distraidas com seus smartphones” (diario de campo, 04/maio/2018 — percepcio de Barbara, médica
plantonista, numa conversa sobre mudangcas na relagdo profissionais/familiares).

“A enfermeira falou para a Sonia [3 anos] que ndo poderia ficar com ela, entdo buscou um desenho no
YouTube que duraria mais de 1 hora. Entendi que estaria dispensada de lhe dar aten¢do nesse periodo” (didrio
de campo, 20/marco/2018 — estratégia para ocupar a atencao da menina desacompanhada durante
um plantdo agitado).

“Os DVDs aqui sdo pacificadores” (diario de campo, 27/abril/2018 - conversa com Giovana - fisio-
terapeuta, que dizia usar os aparelhos eletronicos para acalmar as criancas).

A funcdo pacificadora assumida pela chupeta foi substituida por uma versao eletronica. Para a
maior parte das criancas conscientes, longamente hospitalizadas e restritas ao leito da UTTI, a tecno-
logia significava companhia em um ambiente de muitas privacdes. Smartphones, aparelhos de DVD
ou tablets eram preferidos aos brinquedos, provendo musicas, desenhos e videos que se repetiam
indefinidamente e exerciam uma espécie de hipnose coletiva entre as criancas. Eram convenientes
também para os adultos cuidadores que, menos exigidos na interacdo e atengdo as criangas, se sentiam
liberados para assumir outras tarefas ou navegar na Internet. A conexao digital oferecida pela gestiao
da UTI aos familiares possibilitava integrar mundo exterior e interior, presencial e digital, diminuin-
do pontos de conflito. A imersio no mundo digital possibilitava um reftgio ao sofrimento provocado
pela doenca e pela hospitalizacao prolongada.

“Selma reclamou que ndo tinha televisao na UTI, mas achava importante olhar uma tela que mostrasse
coisas acontecendo. Poderia ficar ligada mesmo sem som, sé para sabermos das noticias” (didrio de campo,
06/junho/2018 - argumentacdo materna com o coordenador da UTI durante a reunido das familias
com a equipe).

“Ver coisas acontecendo” remete ao tédio ligado a atividades repetidas mecanicamente na rotina hos-
pitalar. No hospital “a vida social entra em regime de suspensao”, sendo um “lugar da dor, da auséncia e da
restri¢do de possibilidades” 6 (p. 234). Frequentemente os acompanhantes aludiam a necessidade de sai-
rem do hospital para resgatarem o bem-estar e a satide mental. Na impossibilidade do deslocamento
fisico, a mediagao tecnoldgica se configurava como um desligamento simbélico daquele ambiente. O
acesso a digitalizacdo da vida, transportando o individuo para além dos muros do hospital, representa
uma forma de conectd-lo ao mundo de fora, atenuando temporariamente o sentimento de isolamento
e exclusao. Em algumas ocasioes, o smartphone foi usado como artificio para viabilizar o contato com
familiares impossibilitados da visita ao hospital.

“Como o Bruno ndo tinha permissao para visitar Hordcio, a mae mostrava pelo smartphone videos onde
ele fazia gracinhas para divertir seu irmao gémeo” (diario de campo, 18/abril/2018).

O smartphone medeia encontros afetivos virtualmente, da mesma forma que opera para firmar
aliancas entre as maes. Conectadas a grupos nas redes sociais, construiam uma rede solidaria de super
vigilancia que lhes possibilitava acesso a informagdes sobre os filhos mesmo quando ausentes do
hospital. O papel de monitorizacdo era capilarizado e potencializado pelo conjunto de maes, sendo
exercido simultaneamente em relacdo a varias criancas. Essa modalidade de vigilancia superava em
eficiéncia a dos equipamentos tecnoldgicos. Por meio da rede criada, as maes obtinham informacoes
em tempo real do que ocorria em diversos setores do hospital e até do que acontecia com outras crian-
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cas e familias que ja tinham recebido alta hospitalar. Havia um transito de informacdes que operava
em ambas as dire¢des conectando o mundo dentro e fora do hospital.

A mediacdo tecnoldgica ofereceu facilidades e solu¢des para muitas questdes maternas enfren-
tadas durante a hospitalizacdo prolongada. Entre elas: (a) a possibilidade de retomar os estudos por
intermédio da educacdo a distancia, que permitia a conciliacio com a rotina de cuidado hospitalar;
(b) a obtencao de apoio emocional, técnico e juridico pela adesdo a movimentos sociais de portadores
de patologias semelhantes as de seus filhos; (c) a obten¢ao de financiamento coletivo nas redes sociais
para a compra de equipamentos biomédicos de uso domiciliar e para obras de adequacao de suas casas
aos requisitos técnico-sanitarios ao cuidado de criancas dependentes de tecnologia, facilitando o pro-
cesso de desospitalizacido; (d) o recrutamento de doadores de sangue para os filhos; (¢) a manutencio
do cuidado a distancia dos outros filhos, diretamente ou indiretamente, via orientacdo e cooperacio
de cuidadores em contato préximo com as criancas. A digitalizacdo da vida reconfigurara a nog¢ao de
espaco e tempo.

A tecnologia funcionou ainda como ferramenta de suporte a narrativa. Por meio de imagens
gravadas nos smartphones houve acesso a memoria afetiva de momentos que identificavam a crianca
gravemente doente com sua vitalidade anterior:

“Pamela me mostrou as fotos e videos de Heber, antes uma crianca feliz e cheia de vida, que agora confron-
tava a morte. Seu contato era com o filho presente nas imagens referido sempre no tempo passado, como se jd
ndo existisse mais” (didrio de campo, 21/maio/2018, conversa na beira do leito de Heber — naquele
momento sem esperanca de recuperacio, segundo o parecer médico).

Videos e fotos materializaram registros significativos da histdria das pessoas, resgatando momen-
tos felizes ou traumaticos. O interlocutor aproximava-se da audiéncia por meio dessas imagens, que
tornavam seu relato mais vivo. O discurso era ilustrado por fatos que podiam ser comprovados. A
memoria das pessoas se tornou indissociavel da memoria de seus smartphones. A imagem do ciborgue,
que pode ser associada ao corpo das criancas acoplado a tecnologia biomédica, estende-se ao corpo
dos adultos uma vez que estes, com o suporte dos meios digitais, reconfiguram também novas formas
de agir, interagir, sentir e se expressar.

Consideracgdes finais

A mediacdo da tecnologia — seja a biomédica, seja a digital dos tablets e smartphones — no cuidado de
criancas com condicdo crénica complexa influenciou a forma como todos os atores na UTI se associa-
ram e ressignificaram sua atuacao por meio de seus modos de estar e interagir no mundo.

A originalidade e a plasticidade das associacdes estabelecidas na interacdo entre humanos e nao
humanos transbordam as questdes clinicas e possibilitam negociar com segredos e autoridades, per-
passando o mundo interior e exterior ao hospital e a UTL. A tecnologia foi incorporada e apropriada
de maneiras criativas durante a hospitaliza¢cdo na UTI. Ela se ajustou as necessidades praticas plurais
da vida cotidiana, servindo como suporte nas interacdes pessoais e recebendo novos usos e signifi-
cados por criancas, familiares e profissionais. A negociacdo, partindo da interacdo com a tecnologia,
estabelece novos parametros para o jogo de forcas que se desenrola em um cenario marcado pela
assimetria de poderes.

O segredo manejado na convivéncia involuntiria em um ambiente coletivo é tensionado pela
mediacdo tecnoldgica, podendo ser mais facilmente penetrado e desvelado. O cuidado de criancas e
suas familias instrumentalizado pela tecnologia envolve inimeras mediacoes: de conforto, suporte,
monitoramento e comunica¢ao. Os limites entre dentro e fora, antes demarcados por fronteiras
geograficas, foram atualizados pela digitalizacao da vida. Os novos contextos interativos exigem dos
atores uma revisdo dos contratos de convivéncia no cenério estudado. A presenca prolongada de
criancas com condi¢do cronica complexa na UTI induz reordenacdes no ambiente fisico e relacio-
nal, que convocam a adequacdes do cuidado por parte de mies e profissionais. As maes é exigido o
conhecimento e manejo de corpos alterados pelos dispositivos de sobrevivéncia e que, portanto, se
configuram como hibridos. Aos profissionais cabe reinventar suas praticas com base na convivéncia
intensa e prolongada com essas criangas e suas maes na UTL
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Abstract

Technology is a central element for patients in in-
tensive care. The article aimed to explore the in-
terpretations of interactions between humans and
non-humans in the production of care for children
with complex chronic conditions in the intensive
care unit (ICU). Secondarily, the study discussed
the secret as one of the dimensions of interactions
associated with the intensive care setting. This
was an ethnographic study with participant ob-
servation and field diary records, in dialogue with
Actor-Network Theory, to discuss the role of tech-
nology in social interactions in the context of com-
plex care in a pediatric ICU. Children, families,
and professionals attributed new meanings and
functionalities to the technology during prolonged
stay in the ICU, redefining its role and assuming it
as an important mediator in the social interactions
between life inside and outside the hospital. Tech-
nological incorporation reconfigured the limits of
life and the physical and symbolic spaces involy-
ing the care and stretched the limits between the
public and private spheres during hospitalization.
The secret in this setting was traversed by the tech-
nological mediation that added new ingredients to
the relations of sociability. This new order, linked
to interaction between humans and non-humans,
challenges health institutions and their staff to re-
think their values, procedures, and way of inter-
acting in order to improve the patient’s care, where
technological incorporation is a definitive and in-
novative reality in what could be called the digiti-
zation of life and care.

Critical Care; Biomedical Technology;
Child; Family

INTERAGAO ENTRE HUMANOS E NAO HUMANOS NAS RELAGCOES DE CUIDADO EM UTI

Resumen

La tecnologia es un elemento instrumental central
en la atencidn de los pacientes en cuidados inten-
sivos. El objetivo del articulo fue explorar las in-
terpretaciones de las interacciones entre los acto-
res humanos y no-humanos en la produccion del
cuidado de los nifios, en condiciones crénicas com-
plejas en la unidad de cuidado intensivo (UCI).
Secundariamente, se discutio el secreto como una
de las dimensiones de las interacciones vincula-
das al ambiente intensivo. De base etnogrdfica,
con observacion participante y registros en diario
de campo, la investigacion dialoga con la Teoria
Actor-Red para discutir el papel de la tecnologia
en las interacciones sociales dentro del contexto
de cuidado complejo en la UCI pedidtrica. Nifios,
familiares y profesionales atribuyeron nuevos sen-
tidos y funcionalidades a la tecnologia, en el tras-
curso de un internamiento prolongado en la UCI,
resignificando su papel en el cuidado y asumién-
dola como una importante mediadora de las inte-
racciones sociales entre la vida dentro y fuera del
hospital. La incorporacion tecnologica reconfiguro
los limites de la vida, los espacios fisicos y simbo-
licos, implicando el cuidado y tensiond los limites
entre lo que es piiblico y privado durante el inter-
namiento. El secreto en este ambiente fue atrave-
sado por la mediacion tecnoldgica que afiadié nue-
vos ingredientes a las relaciones de sociabilidad.
Este nuevo orden que se instala, vinculado a la
interaccion de humanos y no-humanos, desafia las
instituciones de salud y sus profesionales a repen-
sar sus valores, procedimientos y forma de interac-
cion para la cualificacion del cuidado, que cuenta
con la incorporacion tecnoldgica con una realidad
definitiva e innovadora, en lo que podemos deno-
minar digitalizacion de la vida y del cuidado.

Cuidados Criticos; Tecnologia Biomédica;
Nirio; Familia
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