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RESUMO

Objetivo: evidenciar fortalezas e fragilidades da familia no cuidado a crianca dependente de tecnologia
e mudancas ocorridas apés o retorno da crianca ao domicilio; discutir desafios e possibilidades para a
insercdo familiar no processo assistencial de satide. Método: descritivo de abordagem qualitativa, realizado
com familias de criancas doentes cronicas dependentes de tecnologia em um municipio do sul do Brasil.
As informacgodes obtidas foram tratadas conforme o referencial metodolégico da Andlise de Conteudo,
modalidade tematica e o referencial tedrico do Interacionismo Simbélico. Resultados: a analise dos dados
convergiu em cinco categorias temdticas, as quais foram exploradas e discutidas. Conclusao: o estudo
permitiu conhecer os significados atribuidos pela familia a experiéncia de cuidar de uma crianca dependente
de tecnologia, identificando as fragilidades do cuidado e lacunas no apoio dos servicos de satde.

Descritores: Assisténcia Domiciliar; Doenca Cronica; Relagdes Familiares.
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INTRODUCAO

As doencas crénicas nao transmissiveis
(DCNT) tomaram um importante espaco nas
pautas de discussdes na saude publica brasilei-
ra. Constituem um problema de satde global,
que compromete qualitativamente a saude e o
desenvolvimento humano.

Os agravamentos dos problemas de satude
populacionais atrelados as DCNT estao rela-
cionados a transicao demogréfica e a situacao
epidemiolégica em nosso pais, redundando
numa redugdo nos niveis de fecundidade e
mortalidade, principalmente infantil e no enve-
Ihecimento da populagdo, com a reordenacgao
de novas necessidades de saude®.

Areducdo nas taxas de mortalidade infantil
pode ser facilmente explicada pelos avancos
tecnolégicos incrementados a area da saude;
em contrapartida, tem-se o aumento relativo das
doencas crénicas, e a atengao as politicas publi-
cas voltadas a saude da crianca. Neste contexto,
emerge uma nova demanda assistencial infantil,
as Criancas Dependentes de Tecnologia (CDT).
Estas constituem criangas que necessitam de
dispositivos médico-hospitalares - traqueosto-
mia, gastrostomia, uso de ventilador mecanico,
sondagens enterais e vesicais, acompanhamen-
to especializado (fisioterapico, fonoaudioldgico)
- para manutencado de atividades inerentes a
vida®.

O nivel de comprometimento encontrado
nas CDT é varidvel, podendo-se encontrar desde
criancas dependentes de baixas tecnologias até
aquelas que necessitam do uso de ventiladores
mecanicos®.

Para a familia que vivencia a doenca croni-
ca, o cuidado a CDT constitui uma tarefa desa-
fiadora, tendo em vista que a chegada da CDT
ao nucleo familiar demanda inimeras mudancas
em sua dinamica e rotina de vida. Isso posto,
tem-se como objetivos: evidenciar fortalezas

e fragilidades da familia no cuidado a CDT e as
mudancas ocorridas apds o retorno da crianca
ao domicilio; discutir desafios e possibilidades
para ainsercao familiar no cuidado especializado
a crianca doente crdnica.

METODO

A orientagdo tedrica do trabalho foi basea-
da nos pressupostos do Interacionismo Simboé-
lico (IS), uma ciéncia social capaz de retratar a
acao do ser humano na relagdao com o mundo,
focalizando a natureza dainteracdo e adinamica
social entre os individuos. Optou-se pelo em-
prego do IS por tratar-se de uma teoria na qual
o significado é o conceito central e a interagao
entre as pessoas se dd em uma estrutura social
e simbdlica, em que a acao individual tem sig-
nificados para quem a cria e quem a recebe®.

A Andlise de Conteudo® foi o referencial
metodolégico utilizado. Esta constitui um
método de pesquisa empregado na analise
de dados textuais objetivando proporcionar
conhecimento e compreensdo acerca do fe-
nomeno estudado. A classificacdo sistematica
do processo de codificacdo e identificacao de
temas consiste em uma interpretagao subjetiva
do conteudo textual.

O estudo foi realizado com as familias das
CDT, sendo os critérios de inclusao ser cuidador
preferencial da CDT internada na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) no periodo
vigente da pesquisa, teridade igual ou superiora
18 anos e CDT com idade compativel ao conceito
de crianca segundo o Estatuto da Crianca e do
Adolescente, ou seja, até 12 anos incompletos”.
Escolheu-se a UTIP como cenario inicial da
pesquisa, uma vez que a partir da vivéncia dos
cuidados na unidade é que a familia se insere
verdadeiramente no tratamento da CDT.

O estudo teve como ponto de partida um
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hospital universitario localizado na regiao noro-
este do Parana, apds a aprovacao do projeto pelo
do Comité Permanente de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Estadual
de Maringa/COPEP (parecer 131.658/2012).
Realizou-se a coleta de dados mediante assina-
tura prévia do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido pelas cuidadoras, no periodo de
marco a junho de 2013.

Os dados foram obtidos por meio de ob-
servacdo nao participante na UTIP do referido
hospital e pela realizacao de entrevistas em dois
momentos: durante a internagao e no domicilio.
Utilizou-se de dois roteirossemiestruturados
contendo, respectivamente, 16 e 18 questdes
norteadoras, elaborados pelos pesquisadores e
previamente testados junto a um grupo de trés
maes cuidadoras, ndo inclusas no estudo.

RESULTADOS

Das 14 cuidadoras entrevistadas, 13 (93%)
eram maes das CDT e uma (7%) avé materna;
duas (14%) com idade entre 20 e 29 anos, cinco
(36%) entre 30 e 39 anos, quatro (29%) entre
40 e 49 anos e trés (21%) entre 50 e 59 anos
de idade. Sete cuidadoras (50%) casadas, trés
(21%) referiram ter um relacionamento estavel
e quatro (29%) divorciadas.

Oito (57%) entrevistadas nao possuiam
vinculo empregaticio, com dedicacao integral
ao cuidado da CDT e atividades do lar. A ren-
da familiar de nove (64%) cuidadoras oscilava
entre um e trés saldrios minimos; quatro (29%)
entre trés e cinco saldrios minimos e uma (7%)
nao soube citar. A escolaridade variou desde a
auséncia de ensino formal (14%), passando pelo
ensino fundamental incompleto (50%), e cinco
(36%) referéncias de ensino médio completo.

As CDT possuiam idades entre cinco meses
e sete anos. Os diagnésticos médicos encon-

trados que favoreceram a instalagcao da depen-
déncia tecnoldgica foram sindromes de origem
genética, insuficiéncia respiratdria, cardiopatias,
hidrocefalia, microcefalia entre outros. Todas as
criangas possuiam mais de um diagndéstico e
entre as dependéncias tecnoldgicas encontradas
destacaram-se tragueostomia, gastrostomia, uso
de ventilador mecanico, sondagens enterais e
vesicais.

No que tange a abordagem da tematica
central do estudo, a apresentagdo da investi-
gacao esta estruturada em cinco categorias.
Para assegurar o anonimato das participantes,
as mesmas foram identificadas conforme a
ordem da realizacao com a letra“E” e 0 niUmero
da entrevista.

UMA NOTICIA IMPACTANTE

Receber a noticia de que o filho tao dese-
jado dependerd do auxilio de aparelhos para
manutenc¢do da sobrevivéncia significa algo
desesperador para a familia.

Achei que era o fim, ninguém me ex-
plicava direito, o médico disse que ulti-
mamente o hospital estava passando
por uma safra ruim, nasceram vdrias
criangas com deficiéncias... parecia que
ele tava falando de uma safra estragada
de tomate (E12).

Mae demonstra muita indignacao referente
a maneira como recebeu o diagndstico de seu
filho (Diario de Campo).

Os discursos, de acordo com a percepgao
dos pesquisadores, emergem carregados de um
significado que denota a decepcdo e a indigna-
cdo frente a insensibilidade dos profissionais
de saude.

Para a maioria das méaes, o acometimento
de um filho para a dependéncia da tecnolo-
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gia para manter sua vida pode significar uma
falha, despertando sentimentos e emocoes
permeados pelo medo, culpa e nao aceitagao.
A insuficiéncia ou o fornecimento inadequado
deinformacodes sobre a CDT acaba por acentuar
esses sentimentos de desconforto.

No comego eu ndo tinha conhecimento
de qual era o problema dela. Meu outro
menino nasceu perfeito, ela também
tinha que ser. Serd que eu tinha feito

alguma coisa errada na gravidez? (E13).

Mae relata a inconformidade e o desconhe-
cimento em relacao ao diagnéstico da CDT, com
cinco anos de idade. Questiona insistentemente
a pesquisadora na tentativa de ancorar uma
justificativa para o uso da traqueostomia (Diario
de Campo).

A fragilidade das cuidadoras pode ser mi-
nimizada no momento da noticia, por meio de
uma abordagem adequada pelos profissionais
de saude. Assim, o momento e a forma de no-
tificar a familia acerca do diagnéstico podem
representar marcos importantes no processo de
aceitacdo e de adaptacao familiar a essa nova
condicao.

A enfermeira foi um amor, chamou eu e
meu marido e explicou que meu menino
tinha nascido com um probleminha e ia
ter que fazer uma traqueo. Ela nos levou
na UTI pra mostrar outras criangas que
também tinham traqueo e poderia levar

uma vida feliz. (E7).

Por ser um momento de alta vulnerabilida-
de, a participacao do profissional de salide no
acolhimento e no apoio no diagndéstico da CDT
constitui um fator fundamental para o equilibrio
emocional de toda a familia.

READEQUAGAO DA ESTRUTURA DO LARE DINA-
MICA FAMILIAR

A chegada de uma CDT no domicilioimpoe
aos familiares situacdes conflituosas e desafiado-
ras. Essa etapa é caracterizada por uma sucessao
de acontecimentos, sensacdes e sentimentos
que repercutem no nucleo familiar, com desta-
que para o impacto inicial de nao aceitacao da
CDT por outros membros da familia.

Ninguém queria ficar perto e todo mun-
do tinha medo de cuidar. Meu filho mais
velho chegou a falar que eu ndo gostava
mais dele (E3).

As repercussdes psicossociais aparecem
com frequéncia no contexto do enfrentamento
inicial de uma condicdo cronica, afetando com
graus de intensidade variados tanto o relaciona-
mento conjugal quanto o familiar.

Meu marido na época néo quis saber
dela, disse que s6 fazia filho perfeito e
que a menina defeituosa néo era filha
dele. Sumiu no mundo, tive que largar
tudo e recomec¢ar minha vida. Entrei em

depressdo (E12).

Mae expressa a dificuldade superada no
percurso do exercicio do cuidado, exibindo
receitudrios psiquiatricos. Ela abandonou o tra-
balho e conta com a aposentadoria da CDT para
manutencao financeira do lar (Didrio de Campo).

Esse quadro de desgasteilustra a dedicacao
exclusiva e exaustiva de cuidado a CDT e o inicio
de conflitos no ambito do recomeco e rearranjo
do nucleo familiar.

Concomitantemente, a necessidade de rea-
dequacao estrutural do lar emerge como fontes
de preocupacdes e angustia para os familiares.
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Tive que reformar um cémodo e adequar

algumas coisas (E5).

Avé materna mostra o comodo reformado,
com a criacdo de um banheiro e expansdo do
espago para comportar pertences e aparelhos. O
ambiente apresenta indicios de reforma recente,
como a auséncia de pintura (Diario de Campo).

Foidificil reformar pra colocar os aparelhos

e os moveis do jeitinho que precisava (E2).

Somadas as adequagdes no lar, ou mesmo
em decorréncia de tais demandas, surgem as
dificuldades financeiras advindas da aquisicao
dos aportes tecnoldgicos e insumos necessarios
a manutencao do cuidado.

Foi um filme pra conseguir esse aspira-
dor: tive que ir a televisd@o porque nunca
tinha disponivel na Secretaria de Satude”
(E3).

Mae mostrou gravacao realizada em no-
ticiario local apresentado em canal aberto. Por
meio do programa conseguiu a doacao imediata
de um aspirador de secre¢des. A aquisicao do
aparelho estava vinculada a alta hospitalar da
crianca (Diario de Campo).

REALIZACAO DO CUIDADO COMPLEXO NO
DOMICILIO

Deparando-se com arealidade e a necessi-
dade de cuidado da CDT, as cuidadoras se veem
em um cendrio marcado pelo desconhecimento
e desinformacao do cuidado complexo no do-
micilio.

No hospital até me ensinaram bastante
coisa, aduvida apareceu quando tive que

fazer tudo sozinha (E1).

No depoimento emerge o significado do
inicio da realizacdo do cuidado complexo no
domicilio, vivéncia expressa pela mae por meio
dereferéncias ao medo e as duividas que marcam
esta situacao.

Geralmente, a cuidadora vence as difi-
culdades buscando sua qualificacdo para a
realizacdo destes cuidados, pautando-se na
percepcao de que as eventuais dificuldades ou
a debilidade que a CDT possa apresentar nao
representam o eixo norteador da existéncia
da crianca.

Agradeco a Deus por ter me capacitado
e me dado condicbes de cuidar do meu
filho. Eu nédo vejo ele doente, doente
mesmo é aquele que diz que meu filho
td doente (ES).

Além da nao aceitacdo da limitacao infan-
til, a mae busca constante qualificacdo para o
aperfeicoamento do cuidado da CDT, demons-
trando certificados de realizacdes de cursos. No
domicilio estao presentes varios simbolos que
denotam o apego areligidao, como quadros com
mensagens biblicas na sala de entrada e quarto
da CDT (Diario de Campo).

Em contrapartida, as cuidadoras exercem
um cuidado considerado, por vezes, excessivo.

S6 eu fago as coisas nele, ndo confio
de deixar ninguém fazer. Eu sei que to

fazendo certo (E7).

E perceptivel a realizacdo de um cui-
dado considerado minucioso pela mae. No
quarto da CDT observa-se a presenca de
utensilios de higiene em abundancia, como
alcool gel, sabonete liquido, guardanapos e
luvas descartaveis de procedimento (Diario
de Campo).
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SOBRECARGA FISICA E EMOCIONAL

Ser cuidadora de uma CDT significa abdicar
de suas préprias necessidades para viver em prol
da crianga enferma. As cuidadoras geralmente
estao fadadas ao isolamento social e sentem-se
sobrecarregadas fisica e emocionalmente, como
ilustrado nos depoimentos a sequir:

Ele me toma muito tempo, faco acom-
panhamento com o cardiologista, o
psiquiatra e também ia duas vezes na

semana no psicélogo (E5).

O bercinho dele fica no meu quarto, toda

hora tem que aspirar (E11).

Devido a dependéncia tecnolégica e cuida-
dos com medicamentos, o berco e demais per-
tences da CDT ocupam um espaco consideravel
no quarto dos pais (Diario de Campo).

Outra vertente dos discursos que denota
a integralidade da dedicagao das cuidadoras
ao cuidado complexo se pauta no afastamento
definitivo do trabalho e no crescente isolamento
social, configurando um cenario no qual a cui-
dadora passa a viver quase que exclusivamente
em funcdo da CDT.

Tive que sair do trabalho pra cuidar dele.
Consegui aposentar ele, porque depois
que eu larguei o trabalho ficou muito
dificil (E7).

O abandono do trabalho se apresenta,
muitas vezes, como Unica alternativa capaz de
viabilizar o atendimento das demandas de cui-
dado da CDT e de elaborar as dificuldades com o
novo conflito imposto pela situacao vivenciada.
As emocoes e sentimentos sao descritos, carre-
gados de significados relacionados ao medo, a
inseguranca e ao pesar.

Foi dificil se adaptar a essa vida, princi-
palmente sair do trabalho. Fiquei muito

doente da cabega (E1).

Ao sentirem-se limitadas, as cuidadoras
ficam predispostas a ansiedade, que grada-
tivamente desencadeia conflitos psicologi-
cos e doencas psicossomaticas. Enfrentam
experiéncias intransferiveis, permeadas pelo
desamparo e necessidade constante de fuga
da realidade.

Fico imaginando até quando vou ter
forcas pra aguentar tudo isso. As vezes
peco pra eu acordar e ver que tudo é um

sonho ruim (E5).

Mae apresenta-se abatida, com semblante
cansado e olheiras (Diario de Campo).

Oimpacto da convivéncia coma CDT cons-
titui um processo doloroso e conflituoso, ma-
nifestado por meio da fala ou por outros sinais
indicativos de angustia, exaustao e sobrecarga
relacionados ao cuidar.

REDE DE APOIO EM SAUDE: REALIDADE OU
UTOPIA?

Os profissionais de saide nem sempre
estdo preparados para acolher a familia que
cuida de uma crianca doente crénica com ne-
cessidades assistenciais de cunho complexo.
Nos discursos emergem significados rodeados
de descrenca das cuidadoras.

O dnico lugar que corro com ele é o
hospital, Id jd conhecem o caso dele. No

postinho sé vou pra vacinar (E7).

O pessoal do postinho veio aqui pra
cadastrar ela quando souberam que era

especial e ia precisar de material toda
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semana. Eles vém aqui e vé pra repor

tudo que eu uso (E12).

O segundo relato descortina uma realidade
assistencial bastante inadequada e uma rede de
apoio profissional deficitaria restrita a oferta de
materiais e insumos para a viabilizacdo do cui-
dado a CDT. A participacao superficial ou quase
inexistente da rede de atencdo basica fica ainda
mais patente ao verificar, no primeiro relato,
gue a referéncia e apoio ao cuidado domiciliar
continua a depender da instituicao hospitalar,
cabendo a Unidade Basica de Saude ag¢bes ro-
tineiras, como a vacinacdo. Assim, percebe-se
gue o servico de referéncia de atencao tercidria
é quem, de fato, garante assisténcia e atendi-
mento prioritdrio no caso da agudizacdo da
doenca cronica. Observa-se, portanto, a auséncia
de referéncia em relacdo ao cuidado da CDT no
ambito da atencdo basica e a desarticulacdo en-
tre os servicos de referéncia e contra referéncia
em saude.

O médico fala que éimportante pra recu-
peracao ele td indo numa fisioterapeuta
e numa fono, porque Id no Hospital tem
tudo isso. Mas quando chega no posti-

nho, nunca tem disponivel (E11).

O desamparo relatado pelas cuidadoras
revela a inexisténcia de locais ou servicos de
assisténcia e apoio voltados as cuidadoras. A
realidade de saude ofertada pelo municipio ndo
oferece suporte assistencial capaz de realizar
o acompanhamento continuo da CDT e sua
familia.

DISCUSSAO

As interacOes interpessoais significativas
estabelecidas pelas cuidadoras ao longo do

cuidado familiar repercutem em toda a trajetdria
na busca do entendimento, apoio e tratamento
adequados para a doenca croénica infantil, além
de maneiras viaveis de aprender um cuidado
complexo. Corroborando estudos sobre cuida-
dores, neste universo também predominam as
maes, que se veem obrigadas a assumir o papel
de cuidadoras®.0 altruismo materno contri-
bui sobremaneira para a insercao das maes no
cuidado domiciliar, visto que a mesma é a pro-
tagonista do cuidado familiar. Assim, assumir
desde os cuidados simples aos mais complexos
significa o caminho ou solu¢do mais natural para
as maes nesses cenarios.

Ao relatar a experiéncia do cuidado da CDT,
foi possivel identificar os obstaculos e os meca-
nismos significados pelas cuidadoras para su-
pera-los, bem como os significados atribuidos a
cada momento vivenciado ao longo do percurso
da doenca cronica infantil. Um componente cru-
cial a ser inicialmente considerado é o impacto
da noticia da doenca crbnica e ainsensibilidade
de alguns profissionais de saude, relatado pelas
participantes. Dentro do periodo diagndstico, a
familia passa por uma reacao de choque, na qual
afloram sentimentos e emogdes entrelagados ao
medo, ansiedade e até a negacdo; trata-se de um
periodo crucial no qual a familia necessita de
todo apoio e esclarecimento por um profissional
de saude qualificado®.

As atitudes dos profissionais vistas nesta
pesquisa denotam falta de habilidade, empatia
e sensibilidade ao anunciar um diagnéstico
fechado de condicao crénica, que ira repercutir
severamente em todo o nucleo familiar. A partir
do impacto diagnéstico, a cuidadora passa a
estabelecer um processo de interacgao e elabo-
racdo gradativa em relacdo a condicdo infantil,
a nova situacao de salde e as transformacodes
do cotidiano familiar, por meio da interacédo e
comunicacdo frequente junto aos profissionais
de saude que a assistem.
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Esse fendOmeno a leva a experienciar o
diagndstico em consonancia com o significado
que ela atribuird a essa vivéncia, tendo como
ponto de partida o anuncio da noticia pelo
profissional de salde, bem como a maneira
que recebe a noticia.

A cuidadora demonstra a necessidade de
participar e entender esse diagnéstico, sentir-
-se acolhida e apoiada pelo servico e pelos
profissionais. Além do mais, a davida em rela-
¢ao a doenca cronica pode gerar sentimentos
de impoténcia, falha ou busca pelos culpados
e a ndo aceitacao por ter gerado uma crianca
diferente da almejada®“.

O incentivo a participacao e inclusao da
familia no momento diagnédstico da CDT é
de competéncia do servico de saude, sendo
algumas de suas atribuicdes garantir apoio
emocional, fisico e recursos humanos aptos a
prestarem o cuidado em momentos de fragili-
dade e vulnerabilidade. No entanto, nesta rea-
lidade de estudo, verificou-se que os servicos
ainda apresentam fragilidades no atendimento
a familia, que ficam evidenciadas tanto por
ocasido do diagndstico quanto no acompanha-
mento das mesmas.

Situacdes conflituosas e desafiadoras se
estabelecem frente a um diagndstico de con-
dicao crénica com dependéncia tecnolégica.
Inicialmente a familia tende a se desestruturar
na busca de readequacao da rotina para acolher
a crianca. Trata-se de uma nova experiéncia,
gue comumente ocasiona a forcosa mudanca
da dinamica pessoal de todos os envolvidos.
Concomitante a isso, ocorre a busca por alter-
nativas para alcancar uma estabilidade familiar,
como divisdo de tarefas e a busca de qualifica-
¢do para o exercicio do cuidado. Tal dindamica
mostrou-se falha num estudo, visto que a Unica
pessoa que abdica de seus exercicios rotineiros
é o cuidador familiar preferencial, frequente-
mente a mae.

Ainsuficiéncia de informagdes em relacdo
ao diagndstico e ao tipo de tecnologia utiliza-
da pela CDT alimentam mitos em relacao ao
cuidado, favorecendo lacunas na significacao
do aprendizado pela cuidadora. Como apre-
sentado na terceira categoria, a desinformacao
acerca dos servicos de apoio a CDT direciona a
cuidadora a desempenhar um cuidado consi-
derado por vezes excessivo. Tal atitude revela
um risco potencial para a CDT e para a mae,
uma vez que nao existem garantias de que o
cuidado realizado pela mesma constitua o de-
mandado pela crianca. Outro entrave revelado
pela situagao encontra-se no isolamento social,
prejudicial paraambos, levando-se em conside-
racao que a cuidadora, sozinha, ndo consegue
suprir todas as necessidades da crianca.

Compreende-se, portanto, que o cuidado
contempla diferentes estagios, cada qual mar-
cados por suas potencialidades e fragilidades.
Desse modo a presenca de uma Unica figura
pode constituir um entrave na evolucao clinica
e psicoldgica da CDT. Cuidadores familiares
tendem a se sentir sobrecarregados e isolados
socialmente, uma vez que o cuidado requer
comprometimento, acarretando exaustéo fisica
e emocional de quem o executa"?.

Comumente os servicos de saude ofe-
recem a cuidadora uma breve qualificacao
para a pratica do cuidado bdésico, considerado
insuficiente e rodeado por duvidas e insegu-
rangas. Outros servicos, no entanto, creditam
a cuidadora familiar competéncias e responsa-
bilidades para as quais ela ndo possui a devida
qualificagao 1314,

Destaca-se que um dos maiores conflitos
enfrentados pelas cuidadoras refere-se ao rela-
cionamento social. O cuidado complexo carreia
uma série de significados que resultam do pro-
cesso interativo da cuidadora consigo mesma,
com o companheiro, a familia, os profissionais
de salde e o ambiente que a cerca"?.
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Outro aspecto importante deste cenario
é o fato de, muitas vezes, as cuidadoras que
contribuiam financeiramente para a manuten-
cao do lar serem forcadas a abandonar seus
empregos no sentido de assumirem o cuidado
como ocupacao integral.

Outra resignacao imposta por esta con-
dicdo e destacada nos relatos deste estudo
refere-se ao ambito conjugal, no qual o cui-
dado da crianca significa o rompimento de
lacos matrimoniais - ou a mae acaba sendo
obrigada a escolher entre o cuidado infantil e
o casamento. Tal dilema se fundamenta numa
suposta incompatibilidade no exercicio dos
papéis sociais da mulher, tendo de um lado a
obrigacao relativa ao cumprimento moral do
papel de mae e cuidadora, e por outro, uma
necessidade premente e nada facil de buscara
qualificacao para o cuidado complexo‘®.

Em meio a essa atmosfera de transforma-
¢Oes, encontra-se a necessidade de readequa-
¢ado da estrutura do lar, em busca do conforto
e um ambiente propicio para o acondiciona-
mento de aparatos tecnolégicos. No entanto,
as dificuldades estruturais domiciliares emer-
gem como uma constante de vulnerabilida-
de, ou seja, a qualidade de vida da CDT esta
intimamente relacionada a mudancas fisicas
e comportamentais. Em muitos casos, como
apresentado na pesquisa, a familia nao possui
condicdes financeiras que possibilitem uma re-
estruturacdo do ambiente fisico, resultando em
sentimentos de culpa e negacdo, que obrigam
0S pais a recorrerem aos mais variados meios
para a aquisicao de materiais.

Em decorréncia da necessidade de cui-
dados individualizados e especializados, as
cuidadoras necessitam do acompanhamento
continuo dos servicos de saude. Nota-se o
estabelecimento de uma relagao conflituosa,
ou mesmo uma auséncia total de relagdo, na
qual o vinculo com o servico basico de saude

se restringe a simples dispensacdo de insumos
para manutencao do aparato tecnolégico.

A dificuldade na criacao de vinculos entre
servicos de saude e familiares cuidadores refor-
¢aanecessidade de reestruturacao da atencao
basica, que ndo se mostra suficientemente pre-
parada para atender a demanda crescente de
casos crénicos, encaminhando-os para servicos
de maior complexidade e dificultando a oferta
do atendimento integral e humanizado.

Na perspectiva da garantia de qualidade
e integralidade do cuidado ofertado a CDT
evidenciou-se a necessidade de articulacdao
entre os diferentes niveis de atencao para
a continuidade do cuidado!”. Na realidade
enfrentada pelas cuidadoras pesquisadas ha
uma prévia instrumentalizacdo no hospital,
que as prepara minimamente para a realizacao
do cuidado domiciliar. Nos depoimentos, fica
evidente a necessidade da continuidade deste
processo de preparo e apoio, garantindo uma
assisténcia e acompanhamento adequado da
evolucao clinica da crianga.

Tratando-se de atencao continuada, faz-
-se necessario o acompanhamento regular
por uma equipe multiprofissional qualificada a
prestacdo de cuidados voltados para as deman-
das assistenciais da CDT e dos familiares, dentro
dos preceitos da humanizagao da assisténcia.
Isso posto, entende-se que o Ministério da
Saude vem buscando estratégias para fornecer
subsidios aos estados e municipios para a re-
organizacao da rede de assisténcia domiciliar,
com o objetivo de acolher doentes crénicos
e seus familiares cuidadores. Tal iniciativa foi
formalizada com o estabelecimento da portaria
n°963 de 27 de maio de 2013, com vistas a aten-
¢ao domiciliar, a ser consolidada no programa
ministerial “Melhorem Casa”. Tal iniciativa possui
grande potencialidade no ambito do conforto
do paciente e familia, sem a necessidade de
internacdo e a consequente diminuicao da su-
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perlotacao de hospitais e diminuicao de riscos
como a infeccdo hospitalar”®.

O presente estudo evidenciou, senao a
auséncia total deste tipo de atendimento as fa-
milias, uma atuacdo extremamente superficial
e incipiente dos servicos de atencao primaria,
impedindo a manutencao de um cuidado
qualificado a CDT em domicilio.

Uma pesquisa bibliografica sobre o
cuidado as familias que vivenciam a doenca
crénica demostrou, na visdo dos profissionais
de saude, algumas fragilidades na assisténcia
as familias, elencando, entre estas, a falta de
um espago no prontudrio do paciente para
registro de informacdes sobre o cuidado a
familia nos servicos de saude!?.

A perspectiva de inclusao da familia em
todo o processo assistencial que envolve a CDT
se dd em meio a necessidade de empoderar a
familia para a realizacao do cuidado domiciliar,
com um seguimento do processo de ensino-
-aprendizagem familiar, assegurado nos regis-
tros de informacdes em todas as instancias de
atencao. Nessa perspectiva, a cuidadora seria
acompanhada por meio do processo de enfer-
magem, podendo ser avaliada pela equipe de
modo a receber “alta hospitalar” para o exer-
cicio do cuidado complexo no domicilio, com
0 seguimento posterior pela rede basica de
atencao. No entanto, esse tipo de assisténcia
foge a realidade da saude publica brasileira
por conta de algumas limitagées dos servigos
assistenciais no que tange a precariedade em
recursos humanos, materiais e financeiros.

O conhecimento da experiéncia familiar
com o cuidado complexo torna-se impres-
cindivel no planejamento de intervencdes
assistenciais e educativas eficientes para a
pratica domiciliar®?. O incentivo de estudos
e estratégias voltados para a acao educativa
de familiares cuidadores visa estimular a au-
tonomia e a participacdo familiar na assistén-

cia prestada a CDT, bem como a significacao
positiva nas relacdes individuais e coletivas
estabelecidas nos servicos de saude. Ade-
mais, ressalta-se a necessidade de estimular
mudancas no cendrio assistencial da CDT e
na transicdao deste processo assistencial do
hospital para o domicilio, com vistas ao res-
gate da subjetividade desta vivéncia, visando
a qualidade de vida da familia que enfrenta a
condigao croénica.

CONCLUSAO

Os significados simbodlicos atribuidos pe-
las cuidadoras, protagonistas na conducao do
cuidado complexo, demonstram os obstaculos
e situacdes conflituosas em busca do bem-
-estar e da garantia de seguranca nos cuidados
ofertados. A atencao integral e humanizada
que contemple a familia da CDT ainda continua
a ser um desafio no que tange a mudanca de
paradigmas de um modelo assistencial centrado
na patologia.

Em sintese, o caminho percorrido pelas
cuidadoras na compreensao do diagnéstico da
CDT e no aprendizado do cuidado complexo
possibilitou o conhecimento dos obstaculos
advindos da experiéncia em meio a um sistema
publico de saude deficitario e desarticulado.
Justifica-se, no entanto, que os resultados en-
contrados e analisados partiram de experiéncias
impares e pontuais especificas no exercicio do
cuidado complexo.

Com vistas a reverter esse quadro, inume-
ras acoes tém sido anunciadas pelo Ministério
da Saude, com a finalidade de organizar e
regulamentar a atengdo ao doente crénico no
domicilio, com a devida valorizacdo do cuidador
preferencial. Diante dessa problematica, atenta-
-se para a necessidade do desenvolvimento de
acdes que contemplem as demandas de capa-
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citacdo e acompanhamento das cuidadoras em
todos os niveis da atencao.
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