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RESUMO

Este estudo tem como objetivo compreen-
der a experiéncia materna no cuidado ao
filho dependente de tecnologia. Utilizamos
a abordagem do estudo de caso etnografi-
co tendo como instrumentos de coleta de
dados os genograma e ecomapa, entrevis-
ta aberta e observagdo. Os dados foram
organizados em trés unidades de significa-
dos: a busca pelas causas e por culpados; a
alta hospitalar e as demandas para o cuida-
do e as redes de apoio. O estudo permitiu
conhecer a experiéncia materna em busca
por explicagdes, bem como os sentimen-
tos de desconfianga, inseguranca e insa-
tisfagdo relacionados ao servigo de salde.
Ainda a apropriagdo da mde em relagdo
aos cuidados a crianga e no que se refere
a organizag¢do do ambiente domiciliar para
recebé-la, a utilizagdo das redes de apoio,
destacando a caréncia de vinculos com fa-
miliares e vizinhos e a busca formal e infor-
mal para garantir a subsisténcia da crianga
doente e dos demais filhos.
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ABSTRACT

The objective of this study is to understand
the maternal experience of caring for a
technology-dependent child. We used the
ethnographic case study approach, as well
as the genogram, ecomap, open interview
and observation methods as data collection
instruments. The data were organized into
three meaning units: the search for causes
and culprits; hospital discharge and the de-
mand for care; and the support networks.
The study allowed for an understanding of
the mother’s experience of searching for
explanations, as well as feelings of distrust,
insecurity and dissatisfaction towards the
health service provided. In addition, the
mother’s organization regarding the child’s
care and in terms of readying the home
environment to receive the child, the use
of support networks, and particularly the
need for attachment with family and neigh-
bors and the formal and informal search to
assure the subsistence of her ill child as well
as her other children were explored.
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RESUMEN

Se objetiva comprender la experiencia ma-
terna de cuidado al hijo adicto a la tecno-
logia. Utilizamos el abordaje de estudio de
caso etnografico, utilizando como instru-
mento de colecta de datos el genograma
y el ecomapa, entrevista abierta y obser-
vacidn. Datos organizados en tres unida-
des de significacion: busqueda de causas
y culpables; alta hospitalaria, y solicitudes
de atencidén y redes de apoyo. El estudio
permitié conocer la experiencia materna
en busqueda de explicaciones, asi como los
sentimientos de desconfianza, inseguridad
e insatisfaccion relacionados al servicio de
salud. También la apropiacidn maternal re-
lativa al cuidado del nifio y en lo referente
a la organizacién del ambiente domiciliario
para recibirlo, la utilizacion de redes de
apoyo, destacando la carencia de vinculos
con familiares y vecinos y la busqueda for-
mal e informal para garantizar la subsisten-
cia del nifio enfermo y de los demas hijos.
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INTRODUGAO

Em decorréncia dos avangos das politicas publicas e
das praticas médicas no cuidado as criangas pré-termo,
com anomalias congénitas e doengas cronicas, emergiu
um grupo de criancgas que necessita de suporte tecnoldgi-
co para manutencao de suas vidas", sendo estas integran-
tes do grupo conhecido como criangas com necessidades
especiais de saude (CRIANES)®?, as quais, na literatura
internacional, sdo denominadas de Children with special
healthcare needs®.

As CRIANES sdo criangas que requerem cuidados indi-
viduais e personalizados, apresentam satde debilitada e
necessitam de acompanhamento dos servigos de saude
e sociais para além do necessdrio a uma crianga sauda-
vel®4, Os comprometimentos dessas criangas podem ser
fisicos, de desenvolvimento e de comportamento, neces-
sitando, algumas vezes, do uso de tecnologias mais sofisti-
cadas que garantam sua sobrevivéncia. Neste caso, estdo
as criangas dependentes de tecnologia. Os dispositivos
dos quais elas podem ser dependentes variam desde al-
tamente tecnoldgicos, como o ventilador mecanico, até os
de baixa tecnologia, como uma colostomia,
por exemplo.

Os avangos tecnoldgicos tém imprimido
transformagdes no cuidado dessas criangas,
antes assistidas e mantidas no ambiente
hospitalar e, agora, permanecendo em su-
as casas sob os cuidados de seus familiares,
0s quais executam procedimentos técnicos
complexos™. As repercussdes diante do cui-
dado a uma crianga dependente de tecno-
logia sdo diversas e permeiam a dimensdo
emocional, social e financeira®*?.

Estudos enfatizam os sentimentos de exaustdo, es-
tresse e ansiedade relatados pelos pais. Mencionam que
o ambiente doméstico precisa ser reformulado devido a
presenca dos equipamentos e também da equipe de su-
porte. Relatam sentimento de soliddo diante de uma rea-
lidade totalmente nova, incluindo novos saberes e novas
praticas que necessitam ser incorporadas ao seu cotidia-
no, bem como o acesso aos servigos garantidos pelos di-
reitos de cidadania da crianga para além das instituicdes
de satde™,

O desenvolvimento desse estudo é motivado pela
necessidade de compreender como se da esse processo,
buscando, para tanto, a experiéncia materna articulando-
-a a experiéncia da doenga de seu filho, dado que apds a
alta hospitalar esta mae vive a realidade de cuidar de uma
nova criang¢a, a qual exige cuidados diferentes daqueles
aprendidos no senso comum.

Partindo destas consideragGes, nossa opgao tedrica foi
pela abordagem da experiéncia da doenca que é a manei-
ra pela qual os individuos situam-se e assumem a posi¢cdo
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As repercussdes
diante do cuidado
a uma crianga
dependente de
tecnologia sao
diversas e permeiam a
dimensao emocional,
social e financeira.

de doente, atribuindo significados e encontrando ma-
neiras rotineiras para lidarem com as distintas situagGes
do processo saude-doenca e cuidado®- Tal experiéncia é
construida socialmente, fundamentada e partilhada na
comunidade na qual o individuo encontra-se inserido®. A
experiéncia da doenga tem sido uma tematica importante
nos estudos socioantropoldgicos da saude, pois parte da
perspectiva de que o processo saude-doenca e o cuida-
do sdo um fenémeno culturalmente determinado e que
a experiéncia da doenga nao é simplesmente um reflexo
do processo patoldgico, mas sim uma experiéncia na qual
valores e expectativas de um individuo ou de uma coleti-
vidade sdo expressos na maneira como pensam ou agem
diante da doenga®.

A abordagem da experiéncia da doenga permite o reco-
nhecimento de dimensdes importantes da aflicdo e do tra-
tamento, possibilitando uma compreensao mais abrangente
do fenémeno da enfermidade® e consequente amplia¢do da
comunicacdo entre profissionais de saude e pacientes, com
repercussées positivas na qualidade da assisténcia.

Com base no exposto, o presente artigo teve por ob-
jetivo compreender a experiéncia materna
no cuidado ao filho dependente de tecno-
logia, tendo, como referéncia, a experién-
cia da doenca.

METODO

Trata-se de uma investiga¢cdo que se ca-
racteriza como estudo de caso etnografico*?
Esse método busca estudar o fendmeno em
sua totalidade, possibilitando ao pesquisador
o compartilhamento das vivéncias do mun-
do social estudado e, consequentemente, o
acesso aos sentidos atribuidos e a experiéncia dos sujeitos
no que concerne ao processo saude-doenga™Y,

Entendendo o estudo de caso como sendo uma uni-
dade especifica constituida por partes que se integram,
nesta investigacdo participaram a mae de uma crianca
dependente de tecnologia e dois profissionais de saude:
a enfermeira e o Agente Comunitédrio de Saude (ACS) da
Unidade Bdasica de Saude.

Considerando o envolvimento de seres humanos na pes-
quisa, o estudo foi submetido & apreciacdo do Comité de Eti-
ca em Pesquisa, em cumprimento a Resolugdo 196/96 da Co-
miss3o Nacional de Etica em Pesquisa do Conselho Nacional
de Saude, tendo sido aprovado em 10 de setembro de 2009
sob o nimero de protocolo 405/2010. Ressaltamos que para
preservar o anonimato os nomes dos sujeitos participantes
do estudo ndo foram identificados, sendo utilizados, durante
as citagGes, os termos mae, enfermeira e Agente Comunita-
rio de Saude (ACS). Respeitando as orientagdes expressas no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi solicitada au-
torizagdo para que as entrevistas fossem gravadas.
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O presente estudo foi realizado em um municipio do
interior do estado de Sdo Paulo. Os critérios de inclusdo
foram: ser mae ou responsdavel por uma crianga depen-
dente de pelo menos um dispositivo tecnoldgico e ser
maior de 18 anos. Quanto aos profissionais, o critério foi
trabalhar na drea de abrangéncia da familia escolhida e
possuir vinculo com a crianca e a familia.

A escolha do caso foi intencional®?. Justifica-se tal op-
¢do devido ao fato da inclusdo desta mae ter ocorrido no
momento em que presenciamos a seguinte situagao: em
uma Unidade de Pronto-Atendimento, onde realizamos
atividades de ensino, assistimos a uma discussdo entre
a enfermeira e a médica pediatra, durante a qual deba-
tiam sobre de quem era a responsabilidade pela reintro-
ducdo de uma sonda pela gastrostomia. Nesse momento,
conhecemos a crianga participante do estudo, a qual se
encontrava sem receber dieta e dgua ha mais de 6 horas.
Observamos que sua mae demonstrava sinais de preocu-
pacdo pela situagdo vivenciada pelo seu filho, observando
a discussao entre os profissionais de saude.

ApOs a resolugdo da situagao, nos aproximamos des-
ta mde e a convidamos para participar do estudo. Expli-
camos o objetivo do trabalho e entregamos o termo de
consentimento livre e esclarecido. Depois da selegdao do
caso, entramos em contato com a Unidade Basica de Sau-
de (UBS) responsavel por essa familia e realizamos uma
reunido de aproximadamente duas horas com a enfermei-
ra e o Agente Comunitario de Saude (ACS), para nos apro-
ximarmos da situagdo de estudo.

Para a produgdo do material empirico, utilizamos o
prontudrio com vistas a caracterizar a crianga dependente
de tecnologia a partir dos seguintes indicadores: sexo, ida-
de, diagndstico médico, tipo de dependéncia tecnoldgica,
duragdo da dependéncia, nimero de dispositivos tecnolé-
gicos e servicos onde faz acompanhamento. Apds a carac-
terizagao, iniciamos a segunda etapa, na qual utilizamos
uma aproximacgao a abordagem etnografica como método
para a producdo do material empirico sobre a experién-
cia do cuidado a crianca dependente de tecnologia. Essa
etapa constitui-se de quatro visitas domiciliares, as quais
foram realizadas de acordo com a disponibilidade da mae.

De acordo com o proposto pela pesquisa etnografica,
é preciso buscar o fendmeno no local onde ele ocorre,
pois é importante o envolvimento do pesquisador com a
vida cotidiana do grupo que sera estudado para que, as-
sim, consiga apreender os significados e o universo simbé-
lico dos sujeitos envolvidos™®). Para tanto, selecionamos o
ambiente domiciliar, local onde ocorrem as relagdes inter-
pessoais, sociais, educacionais e culturais entre a mae e
os membros de sua familia.

A primeira visita domiciliar objetivou o reconheci-
mento do ambiente e agendamento do préximo encon-
tro. Iniciamos o segundo encontro com a construg¢ao do
genograma e ecomapa da familia, pois a utilizacdo destes
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instrumentos da enfermagem da familia teve importante
papel de quebra-gelo inicial. Esses instrumentos, além de
uma representagdo grafica, permitiram a aproximagado, o
conhecimento e a imersdo no campo, uma vez que sua
elaboracdo requer a interagdo social entre o pesquisador
e o pesquisado.

Ainda no segundo encontro realizamos a primeira en-
trevista, com a seguinte questdo norteadora: Conte-me
sobre a sua experiéncia no cuidado ao seu filho depen-
dente de tecnologia. A terceira e a quarta visita ao domi-
cilio tiveram como objetivo acompanhar situagdes especi-
ficas do cuidado a crianca dependente de tecnologia, em
diferentes horarios do dia, e também retomar algumas
questdes que ndo ficaram claras nos encontros anteriores.

A observacdo participante e a entrevista aberta foram
utilizadas de maneira sincronica para a coleta de dados. A
observagdo participante, além da observagdo pura e sim-
ples, permite que o pesquisador observe o fendmeno de
maneira mais proxima aquela vista pelos sujeitos, embora
ndo da mesma forma, uma vez que isso é possivel apenas
para aqueles que compartilham das mesmas experién-
cias!*®. Deste modo, o pesquisador fez parte do que foi ob-
servado e, assim, langou o seu olhar sobre o olhar do outro.

Em relagdo a observagdo, procuramos nos atentar as
condi¢Ges da moradia (higiene e limpeza, rede elétrica,
rede de esgoto, disposicdo dos materiais e dispositivos
tecnoldgicos), as relagBes entre os membros da familia e
também como se dava o cuidado a crianga, incluindo o
manuseio dos dispositivos tecnoldgicos.

A analise dos dados iniciou-se pela organizacdo do ma-
terial empirico em dossiés narrativos*, contendo iden-
tificagdo, entrevistas transcritas na integra, registros de
observagao e informagdes dos prontuarios. Conforme as
exigéncias da andlise interpretativa, realizamos a leitura
exaustiva dos dossiés narrativos e, em seguida, os dados
foram sistematizados, possibilitando a busca por palavras,
frases e comportamentos comuns e possiveis diferengas,
constituindo as unidades de significados. Dessa forma, os
dados foram organizados em trés unidades de significa-
dos: A busca pelas causas e por culpados; a alta hospitalar
e as demandas para o cuidado e as redes de apoio.

RESULTADOS

Para que os dados possam ser compreendidos em sua
esséncia, inicialmente temos a descri¢dao do contexto que
envolve a crianca e sua familia.

Apresentagdo do caso: crianga, aqui nomeada Jodozi-
nho, sexo masculino, nascida em junho de 2005, mora com
a mae de 37 anos e seus dois irmdos de 13 e 15 anos de
idade. A mae refere ter frequentado a escola até a quarta
série do ensino fundamental e seus filhos estdo cursando
o sexto e o0 nono ano do ensino fundamental, respectiva-
mente. Os irmdos mais velhos foram concebidos no pri-
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meiro casamento da méae, enquanto Jodozinho foi fruto de
uma relagdo instavel. Segundo sua mae, o pai reside em
outro municipio e ndo o conhece. Apds o nascimento de
Jodozinho ela teve outros relacionamentos, mas, no pe-
riodo da coleta, estava solteira. A casa esta localizada em
uma travessa sem pavimentacao, € de alvenaria, possui trés
comodos, com rede elétrica e rede de esgoto, limpa e or-
ganizada. A crianga nasceu de parto cesarea, a termo, sem
intercorréncias, e até os nove meses de idade apresentava
um desenvolvimento adequado, segundo informagdes do
prontuario, sem qualquer patologia. O diagndstico atual é
de encefalopatia ndo especificada, sendo que a causa da
doenca ndo esta clara. Os profissionais da UBS relacionam
a condic¢do a um trauma, ou seja, a uma queda do carrinho,
enquanto a crianga estava sob os cuidados da irma (na épo-
ca, com 10 anos de idade). A mde, no entanto, refere que
a condigdo atual do filho é secundaria a vacinagdo de febre
amarela. Segundo ela, seis dias apds a aplicagdo da vacina,
a crianga teve um quadro de crise convulsiva e febre, sen-
do levada para o pronto-atendimento da unidade basica
e distrital de saude (UBDS), onde ficou sob monitorizagao
continua, tendo sido, entdo, encaminhada ao Centro de Te-
rapia Intensiva (CTI) de um hospital terciario. Neste servi-
O, a crianga apresentou parada cardiorrespiratoria, sendo
necessarias entubagdo oro-traqueal e ventilagdo mecanica.
A crianga permaneceu no Centro de Terapia Intensiva por
dois meses e 15 dias, quando foi encaminhada para a en-
fermaria com déficit neuroldgico. Recebeu alta hospitalar
com gastrostomia com sonda Mickey para infusdo de dieta
e medicamentos e traqueostomia com canula metalica. Os
procedimentos realizados pela mae incluem higiene cor-
poral, preparo e infusdo das dietas enterais, aspiracdo de
vias aéreas superiores e traqueostomia, preparo e adminis-
tragdo dos medicamentos, dentre eles anticonvulsivantes,
broncodilatadores, corticdides e suplemento vitaminico. A
crianca realiza acompanhamento em hospital terciario nas
especialidades de gastroenterologia, neurologia e pneu-
mologia; faz seguimento de puericultura na UBS e também
realiza fisioterapia e acompanhamento fonoaudiolégico na
Associacdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE. As
reinternagdes por agravamento da condi¢do respiratoria
sdo frequentes e, segundo a mae, ele é hospitalizado apro-
ximadamente trés vezes por ano.

As unidades de significados

A busca pelas causas e por culpados

Logo no primeiro encontro, a mae de Jodozinho des-
creveu detalhadamente a sua trajetéria, desde a con-
cepcao do filho, os cuidados na gesta¢do, o processo do
nascimento até a chegada de seu filho sadio em casa. Re-
lembrar esta experiéncia fez com que ela se emocionasse
e reativasse seus questionamentos referentes as causas
do adoecimento da crianca.

Como ja exposto, a etiologia da encefalopatia da crian-
¢a encontra-se sob forma interrogada no prontuario. No
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entanto, a mde demonstra duvida ao discorrer sobre as
possiveis causas. Nesse sentido, ela fala:

... agora nao sei se é... uns falam que é da vacina, outros
que foi por causa do tombo que ele teve... (mae).

Embora incerta sobre o que realmente aconteceu, a
mae insiste em encontrar um culpado:

... eu estou achando que a diabete dele estava alta e ai
aplicou essa vacina [febre amarela] e ele ficou uma crian-
¢a especial” (mae), logo em seguida ela relata: “ Minha
menina, a hora que viu a sonda no nariz dele..., mas ela
chorava, chorava. Meu marido falava: o Jodozinho ficou
assim por culpa sua. Mas ela, ela sabe... ndo adianta
a gente contornar uma coisa, sendo que foi por causa
dela,ela sabe... mas ela chora, chora (mae).

Diante da possibilidade de haver alguma relagdo en-
tre a aplicagdo da vacina e o adoecimento da crianga, o
relacionamento entre a equipe de salde da UBS e a mde
é conturbado. Seu depoimento revela a desconfianca que
perdura diante da institui¢do:

Eu néo tenho confianga mais naquele povo... por causa que
eles aplicaram a vacina no meu filho... depois que aconte-
ceu as coisas com o meu filho eu n&o tenho confiangca em
ninguém, ninguém pde a mao nele, ninguém...Ai fica com a
cabegca do jeito que ficou, traumatizada (mae).

Durante nosso encontro com a enfermeira e a Agente
Comunitdria de Saude foi relatado que a made é confusa e
manipuladora, que busca constantemente receber bene-
ficios em decorréncia da situagdo do seu filho. Segundo
eles, por diversas vezes, ela chegou a agredir verbalmente
a auxiliar de enfermagem que administrou a vacina.

A primeira visita ao domicilio da mae da crianca se deu
por intermédio da Agente Comunitaria de Saude, a qual,
durante o nosso percurso até o domicilio, nos confessou
que, ... aquela casa ndo tem jeito... pra que ir Ia? (ACS).

Quando questionada sobre a UBS, a mae relata:

L& [unidade basica] € s6 para pegar medicacdo, ele ndo
passa la.... para falar a verdade, ninguém veio visitar, aju-
dar, aconselhar nada, até o povo la do hospital [profissio-
nais] me cobra, perguntando se o povo do postinho n&o vai
visitar, ndo vai acompanhar... € eu e Deus e quando ele
esta ruim eu corro com ele para a Cuiaba [unidade basica e
distrital de saude]... os médicos de la ja sabem os procedi-
mentos dele, o que que tem que fazer com ele (mae).

O depoimento acima expressa o conflito existente
entre o servigo de salde e a mae. Além de medicagdes,
o servico também se responsabiliza pela entrega de
materiais como sondas, gazes, soros e equipos. Apesar
da mae afirmar que ndo é atendida na UBS, o prontu-
ario registra varias consultas médicas de acompanha-
mento do crescimento e desenvolvimento, além de di-
versos contatos com o hospital para obter informacgdes
sobre a crianca.
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A enfermeira confirma que visitas domiciliares sdo
realizadas mensalmente pela Agente Comunitaria de
Saude e que, na época da alta hospitalar, varias visitas
foram feitas pela equipe de enfermagem, porém ndo
presenciaram a execuc¢do de nenhuma técnica/cuidado,
pois a mae dizia que ja tinha aprendido tudo com a en-
fermeira do hospital. Segundo a enfermeira, a equipe de
enfermagem notou que a made ndo queria demonstrar
como realizava os procedimentos.

Este conflito é um dos pontos mais delicados desta
relacdo, pois diferentes dimensGes estdo interagindo.
Observamos que tal situacdo impede o acompanha-
mento dessa crianga pelo nivel primario de atengdo a
saude, privando a familia de uma assisténcia mais pro-
xima e da criacdo de vinculo com os profissionais da
rede basica.

Segundo a enfermeira, essa relagdo conflituosa tam-
bém ocorre com os profissionais do hospital, exemplifica-
da com a seguinte fala:

Quando esta méae esta no hospital, ela reclama do posti-
nho e quando ela esta no postinho, ela fala mal do hospital
(enfermeira).

Refere ainda que ja foram realizadas reuniGes interins-
titucionais envolvendo o hospital, o conselho tutelar e a
UBS na intengdo de ... desatar esses nés... (enfermeira) e
chegar a uma proposta semelhante de atendimento entre
0S Servigos.

A alta hospitalar e as demandas para o cuidado

Segundo os dados obtidos no prontudrio e também
por meio dos relatos da mde, a crianca permaneceu no
hospital por, aproximadamente, 6 meses, sendo

... dois meses e meio no CTI e trés meses na pediatria...
(mae)

até que finalmente apresentou melhora clinica para
receber alta hospitalar. Os depoimentos da mae revelam o
processo vivido até a chegada do seu filho:

... foi @ maior polémica [referindo-se a alta hospitalar]... ti-
rou foto pra mexer com a aposentadoria dele... arrumaram
passe de 6nibus pra mim mexer com os documentos, por-
que o meu filho néo tinha identidade, nédo tinha CIC (mae).

Além da aquisicdo da aposentadoria, outras deman-
das precisavam ser garantidas; dentre elas, destacamos a
apropriacdo da mae em relagdo aos cuidados a crianga e
também no que se refere a organizacdo do ambiente do-
miciliar para recebé-la.

Com relacdo ao ambiente, observamos que a casa,
apesar de pequena, esta organizada para atender as ne-
cessidades da crianga dependente de tecnologia. Durante
a visita, identificamos varios equipamentos distribuidos
pela casa, dentre eles, a cama hospitalar com colchdo do
tipo caixa de ovo, suporte de soro, vaporizador, carrinho
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infantil adaptado, uma comoda repleta de sondas de as-
piragcdo, equipos, gazes, soro fisiolégico e medicamentos.

Para essa mae, o processo de aprendizagem para o cuida-
do foi considerado desesperador, como ela mesma enfatiza:

... ai ele tirou a sonda do nariz, meu coragdo comegou a
acelerar e eu passava mal. Minha tia falou: 'ndo desespe-
ra ndo, é assim mesmo’. Eu ndo conformava com aquilo
(mae).

A mae de Jodo contou com o apoio das enfermeiras do
hospital para aprender a realizar os procedimentos e con-
fessa que, inicialmente, teve muito receio, mas que com o
passar dos dias foi se adaptando:

Medo de mexer... eu ndo tinha confianga em mim pa-
ra cuidar dele. Ai, depois, com o tempo, eu fui pegando
mais pratica, confianga e fui adaptando, aos poucos eu fui
adaptando... Ai eu comecei a adapta, foi muito bem, ndo
teve mais enrosco nenhum (mae).

A apropria¢do dos cuidados ao filho mostra-se inti-
mamente relacionada as condig¢Ges clinicas da criancga,
a qual, segundo a mde, no ano de 2008 foi reinternada
varias vezes por pneumonia. Nesse sentido, ela verbaliza:

... vai fazer mais de dois meses que ele ndo vai a nenhum
hospital... ndo esta ficando doente, entdo esta sendo bom
pra ele... (mae).

Na familia estudada, alteragdes da rotina também
foram vivenciadas a medida que a mde passou a ser
cuidadora em tempo integral; o ambiente foi modifica-
do para receber os equipamentos e materiais necessa-
rios ao cuidado; as dificuldades financeiras emergiram
e os filhos mais velhos passaram a ser co-ajudantes no
cuidado ao irmao.

Ser cuidadora de uma crianga dependente de tecno-
logia requer energia e disponibilidade. No caso da méae
de Jodo, ela estd diretamente envolvida com o cuidado
do filho, seja na realizagdo dos cuidados de higiene, ali-
mentagdo, como nos de aspiracdo de secrecdes e ad-
ministracdo de medicacdes. E ainda responsavel pelas
atividades domésticas, como lavar roupa e manter o am-
biente limpo ou levar o filho, pelo menos trés vezes por
semana, as consultas médicas ou atendimento de fisio-
terapia ou fonoaudiologia.

A doenca e o cuidado transcendem a esfera da pessoa
doente e do individual, impactando toda a familia, prin-
cipalmente o cuidador principal. Assim, com tantas atri-
buicdes, a mae desabafa que ndo pode nem sequer ficar
doente. Ela menciona:

... hdo posso ficar doente, Deus me livre... tenho que cui-
dar do meu gordo, da minha bolinha... eu fiquei gripada,
dai peguei uma mascara la no postinho e coloquei pra ndo
tossir em cima dele, jogava soro no nariz e de repente a
gripe foi embora (mae).
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As redes de apoio

A partir da construg¢do do ecomapa, foi possivel conhe-
cer a rede institucional envolvida com a assisténcia dessa
criangca, bem como a rede de apoio constituida pelos fami-
liares e amigos. Diante das representagdes graficas de tais
instrumentos, identificamos os diferentes equipamentos
sociais considerados de apoio; dentre eles, destacamos o
forte vinculo com o hospital terciario e o servigo de saude
de nivel secundario, em detrimento da UBS como descrito
anteriormente.

Dentre os beneficios recebidos, a mde enumerou o
Bolsa Familia, a pensao do Instituto Nacional de Previdén-
cia Social, o ganho das fraldas e medicamentos devido ao
processo judicial, o transporte gratuito da crianga para os
seguimentos médicos e, além disso, o apoio politico de
um vereador que fornece alimentos e material de cons-
trucdo para reforma da sua casa.

As informagBes advindas dos funciondrios da UBS
condizem com o relato da mde. Eles declararam que ela
recorre a ajuda de terceiros para conseguir subsidiar sua
familia, o que é confirmado pela mae, que relata acionar,
sempre que necessita, um politico influente do municipio:

Ele [referindo-se ao vereador] vinha aqui, ele ja me deu
legumes, ja me forneceu cesta basica e tudo, quando eu
estou sem fralda eles ddo um jeito (mae).

Até mesmo um programa de televis3o ja foi até sua casa:

A assisténcia social dos cadeirantes escreveu uma carta
pro programa da D. e eu nem sabia, sé que pegaram a
gente de surpresa, assim de sopetdo. Ai, tinha uma pes-
soa que estava la no programa dela que se emocionou
sobre o caso e doou as orteses e ela doou acho que 100
reais, eu estava sem as coisas dentro de casa e eu fui
comprei, comprei leite pra ele, comprei verdura, comprei
carne, tudo pra fazer a comida dele (mae).

Em relagdo ao apoio familiar, percebemos um distan-
ciamento entre esse nucleo familiar e os seus parentes
consanguineos. A mde de Jodozinho nos disse que eles
também passam por muitas dificuldades e que tém seus
préprios problemas, como relata a seguir:

... a familia minha, ndo me ajuda em nada, eu mesmo pas-
so minhas dificuldades, vou indo pelejando com a vida...
Minha irma ndo me ajuda nada, coitada, ela também nao
pode (mae).

Quanto ao pai da crianga, ele ndo a conhece pessoal-
mente e ndo oferece nenhum tipo de ajuda financeira; a
concepcdo da crianca foi decorrente de uma relagdo ndo
estdvel. Quanto aos vizinhos, a relagdo é bastante conflitu-
osa. Segundo a mae, eles acham que ela ndo cuida bem dos
filhos e ja a denunciaram para o Conselho Tutelar e, portan-
to, ela ndo mantém contato algum com a vizinhanga.

A primeira referéncia para o doente, neste caso, para a
familia da crianga dependente de tecnologia, é a familia e
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0s amigos préximos. No entanto, na familia de Jodozinho,
estas relagGes apresentam-se frageis, sendo importante a
intervengdo dos profissionais para impulsionar o desen-
volvimento das potencialidades da rede natural e também
na busca por redes de apoio na comunidade.

DISCUSSAO

A experiéncia da doenga é parte do movimento de
existéncia da pessoa e, por esse motivo, ocorre de forma
continua, nos conectando a um passado e também nos re-
metendo a um futuro, a um projeto®. Nessa perspectiva, ao
narrar a experiéncia materna no cuidado a crianca depen-
dente de tecnologia, foi possivel identificar a forma como a
mae assume a doenga do filho, os significados atribuidos e
também a forma como lida rotineiramente com a situagao.

Ao relembrar o processo de adoecimento da crianga, a
mae retoma os aspectos relacionados a causa da enfermi-
dade e a busca por culpados. No entanto, a no¢do de causa-
lidade entre os segmentos populares é pluralistica e se unifi-
ca nas explicagdes que incluem aspectos de ordem natural,
socioeconbémica, psicossocial e sobrenatural, constituindo-
-se em dominios distintos, mas vinculados, intercambiantes
e ndo contraditdrios. Assim, o quadro causal composto pela
mae de Jodozinho inclui fatores comportamentais, bioldgi-
cos e relacionais, reafirmando a ideia de uma pluralidade
integradora, traduzida pelo discurso unificado>,

A relacgdo de conflito estabelecida entre a mae e o servi-
¢o de saude da comunidade e o vinculo com os servigos es-
pecializados se apresentam em concordancia ao encontra-
do em um estudo sobre a experiéncia da doenca de familias
de criangas com Fibrose Cistica *®, reforcando e salientan-
do uma fragilidade pragmatica do sistema, que permanece
centrado no cuidado as condi¢Oes agudas, direcionando as
condigGes cronicas para o servico de maior complexidade
tecnoldgica e dificultando o estabelecimento de vinculo e
confianga com os doentes cronicos e seus familiares.

No entanto, os profissionais envolvidos no cuidado a
esta crian¢a dependente de tecnologia foram além das
exigéncias administrativas, exemplificado pela realizacdo
de reunides compostas pela equipe de saude da comu-
nidade, pela equipe do servico especializado e também
conselho tutelar. Na perspectiva da integralidade da aten-
¢do, a pratica de encaminhamento para atendimento nos
demais niveis do sistema ndo é o suficiente para garan-
tir a complementaridade e continuidade da atencdo. E
necessario que o profissional de saude se comprometa a
estabelecer uma comunicagdo que assegure e monitore a
atencdo, preenchendo as lacunas no cuidado prestado e a
articulagdo entre os diferentes niveis 7.

Os achados reafirmam que a transferéncia de uma
crianca dependente de tecnologia do hospital para o am-
biente domiciliar representa grande desafio na medida em
que essas criangas e seus familiares vivenciam problemas
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complexos de ordem médica, social e afetiva, os quais ndo
podem ser gerenciados por uma Unica unidade de cuida-
do®. Nesse sentido, a alta planejada conjuntamente com
a familia e a visita domiciliar de acompanhamento tor-
nam-se uma importante fonte de apoio por meio de infor-
magdes, atengdo individualizada e seguimento continuo,
minimizando os sentimentos de ansiedade e medo®*®,

Embora ocorra uma mudanca significativa na dinami-
ca familiar, notamos que as orienta¢des de enfermagem,
realizadas ao longo da internagdo e no momento da alta,
foram essenciais para a construcdo da autonomia dessa
mde em relagdo ao cuidado do seu filho, facilitando a con-
tinuidade da assisténcia no domicilio. Neste contexto, te-
mos que as orientagGes de enfermagem constituem um
processo educativo inerente a assisténcia de enfermagem,
por meio de didlogo, demonstragdo e ensino permanente,
contribuindo para o desenvolvimento de habilidades e co-
nhecimentos ao cuidador domiciliar®®,

O conhecimento originado pela experiéncia da doen-
¢a, acrescido dos valores, crengas e costumes da familia,
fundamentam a atribui¢do de significados a forma de cui-
dar. No entanto, a busca pelo setor formal de assisténcia
a saude promove a reafirmacgao e a inser¢do de novas for-
mas de cuidado, valorizando os aspectos bioldgicos da do-
enca. Assim, ocorre a conformacdo de um cuidado deter-
minado pelo contexto sociocultural da familia e também
influenciado pela dimensao bioldgica.

Ao cuidar de suas criangas em casa, 0s pais acabam as-
sumindo a responsabilidade pelo desempenho de procedi-
mentos altamente técnicos, os quais, formalmente, deve-
riam ser realizados somente por profissionais qualificados,
gerando sentimentos de exaustdo, estresse e ansiedade.
Nesse sentido, o sono é frequentemente interrompido e
os pais tém dificuldade para descansar, considerando que,
na maioria das vezes, os outros membros da familia ou
amigos ndo tém o treinamento necessario para executar
esse complexo cuidado™>”), Estudos recentes revelam que
as reinternacgdes frequentes e o tempo despendido para
o cuidado de uma crianga dependente de tecnologia no
domicilio acarretam importantes mudangas na dinamica
familiar, além da sobrecarga fisica e emocional dos mem-
bros da familia, em especial da mde™”,

A estrutura sociocultural dos sistemas familiares organi-
zam o viver; assim, a identificacdo, integragdo e a confianga
estabelecidas entre a familia e o0 seu meio social possibilitam
a construgdo e o desenvolvimento de vinculos e de uma rede
de solidariedade®. No entanto, no caso em estudo observa-
mos um forte sentimento de ndo pertencimento a comuni-
dade, configurando sentimentos de desconfianca e insegu-
ranga em relagdo aos vizinhos e ao servigo de saude.

A familia é definida como aqueles com quem se po-
de contar nos momentos de dificuldades e na situagdo de
doenca, constituindo uma fonte primaria de apoio'®. Nes-
sa perspectiva, a caréncia de vinculos, seja pela distancia
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geografica ou pela auséncia de afetividade, conduz a uma
caréncia de apoio social importante, tornando essa fami-
lia mais fragilizada diante da experiéncia da doenga.

O esforco demasiado para suprir as demandas das
criangas e garantir a sobrevivéncia dos outros filhos tam-
bém foi relatada em um estudo sobre a vulnerabilidade
social das criangas com necessidades especiais de satde!”,
Embora as pessoas portadoras de deficiéncia tenham o di-
reito de receber o beneficio da prestacdo continuada no
valor de um saldrio minimo nacional, esse recurso prevé
o custeio somente da alimentagdo, transporte e demais
elementos necessarios ao tratamento da crianga. Entre-
tanto, a grande maioria das familias apresenta renda fami-
liar préxima ou abaixo da linha da pobreza, expondo essas
criangas a maior vulnerabilidade social.

Observa-se, portanto, que a doenga apresenta-se como
uma situacdo problema, que afeta a vida e exige dos envolvi-
dos, reestruturagao e mobilizagdo em busca de novas prati-
cas para lidarem e explicarem o problema. Por esse motivo, o
discurso com relagdo a doenca é marcado por contradi¢Ges e
imprecisGes, como reflexos do conjunto de experiéncias que
construiram e vém construindo, tornando a experiéncia com
a doenga um evento de carater fluido e processual®

CONCLUSAO

A experiéncia materna no cuidado a crianga depen-
dente de tecnologia é marcada pela busca por explica¢des
sobre as causas do adoecimento do filho, bem como por
sentimentos de desconfianca, inseguranga e insatisfacdo
em relagdo ao servigo de saude. A alta hospitalar foi conce-
bida como um marco na experiéncia materna, envolvendo
a apropriacdo da mae em relagdo aos cuidados a crianca e
também no que se refere a organizagdo do ambiente domi-
ciliar para recebé-la. Na utilizagdo das redes de apoio pa-
ra o cuidado do filho também se orientaram por saberes
resultantes da sua experiéncia. Para subsidiar os recursos
necessarios para continuidade do tratamento no domicilio,
bem como para garantir a sobrevivéncia dos seus filhos,
vincularam-se aos programas formais de assisténcia bem
como recorreram a ajuda de pessoas influentes no munici-
pio, retratando uma situagdo de vulnerabilidade social.

A utilizagdo da abordagem da experiéncia da doenga
permitiu extrapolar os limites do modelo biomédico e
construir um modelo de salde-doenca e cuidado no qual
recuperamos os significados atribuidos a experiéncia de
ser mde de uma crianga dependente de tecnologia. Dessa
forma, permitindo o planejamento de cuidados individu-
ais de forma mais préxima e empatica, com maiores possi-
bilidades para assegurar uma atencdo integral, continua e
longitudinal a essas criancgas e suas familias.

A enfermagem tem um papel fundamental no cuidado as
criangas dependentes de tecnologia e suas familias, tendo o
compromisso de ampara-las no processo de transigdo para
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o domicilio e posterior acompanhamento. Sabemos que a
assisténcia de enfermagem a crianga e sua familia vem so-
frendo importantes modificagdes ao longo do tempo; con-
tudo, ainda é preciso avancar na busca por uma assisténcia
integral, pautada na cooperagdo e na co-responsabilizacdo.

Por se tratar de um estudo de caso, no qual explora-
mos a experiéncia de uma mae que possui um filho de-
pendente de tecnologia, tivemos, como fator limitante, a
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