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PESQUISA
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RESUMO
Objetivo: compreender a vivência de mães de crianças dependentes de tecnologia em relação ao cuidado medicamentoso. Método: 
pesquisa qualitativa do tipo descritivo-exploratória, desenvolvida por meio de entrevistas abertas e aplicação de instrumento 
estruturado para caracterização, com 12 mães cuidadoras de crianças dependentes de tecnologia durante visita domiciliar. Os dados 
foram submetidos à análise de conteúdo indutiva. Resultados: organizados em dois temas: a sobrecarga materna diante do cuidado 
medicamentoso, que revelou a necessidade da administração de medicamentos de forma contínua e as repercussões desse cuidado 
exaustivo para as cuidadoras; e as difi culdades e facilidades no acesso aos medicamentos, apontando as estratégias informais e redes 
de apoio. Conclusão: o cuidado medicamentoso confi gura-se um desafi o diário expresso pela sobrecarga materna e difi culdade de 
acesso aos medicamentos, potencializado por falhas na constituição da rede de atenção e coordenação do cuidado. 
Descritores: Enfermagem Pediátrica; Cuidadores; Criança; Doença Crônica; Família.

ABSTRACT
Objective: to understand the experience of mothers of technology-dependent children as regards pharmaceutical care. Method: this 
was a qualitative, descriptive-exploratory study developed based on open interviews using a structured characterization tool, and 
applied during home visits to 12 mothers caring for technology-dependent children. The data was submitted to inductive content 
analysis. Results: this study is split into two themes: (i) maternal overload during pharmaceutical care, demonstrating the need to 
administer drugs continuously and the repercussions of this exhaustive care on the caregivers; (ii) the ease or diffi culty of access to 
the medicines required, showing informal strategies and support networks. Conclusion: pharmaceutical care is a daily challenge 
expressed in maternal overload and diffi culty accessing the drugs, made worse by failures in the care network and coordinated care. 
Descriptors: Pediatric Nursing; Caregivers; Child; Chronic Disease; Family.

RESUMEN
Objetivo: comprender la experiencia de las madres de niños dependientes de la tecnología para la atención médica. Método: estudio 
cualitativo de tipo descriptivo exploratorio desarrollado a través de entrevistas abiertas y aplicación de instrumento estructurado para 
la caracterización, con 12 madres cuidadoras de niños que dependen de la tecnología durante las visitas a domicilio. Los datos 
fueron sometidos a análisis de contenido inductivo. Resultados: organizados en dos temas: la sobrecarga de la madre en relación a 
la atención médica, que reveló la necesidad de una administración continua del medicamento y las repercusiones de esta atención 
agotadora para las cuidadoras; y las difi cultades y facilidades de acceso a los medicamentos, señalando las estrategias informales y 
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INTRODUÇÃO

Conceitua-se criança dependente de tecnologias como 
aquela que apresenta condição crônica, estado de saúde frá-
gil, complexidade médico-clínica, estomas diversos e depen-
de de artefatos tecnológicos indispensáveis à sua existência(1). 
Essas crianças necessitam de cuidados especializados contí-
nuos e de longa duração para manutenção de seu estado de 
saúde e estão incluídas no grupo das crianças com necessida-
des especiais de saúde (CRIANES)(2). Neste estudo ambas as 
denominações são consideradas equivalentes. 

Os cuidados complexos exigidos por essas crianças, tais 
como oxigenoterapia, uso de traqueostomia com ou sem ven-
tilação mecânica, alimentação enteral, diálise e também um 
regime medicamentoso contínuo(3), acarretam sobrecarga dos 
cuidadores no domicílio. Nesse sentido, o conhecimento da 
doença, do tratamento e do domínio da técnica reduz significa-
tivamente os níveis de ansiedade e estresse destes cuidadores. 
Assim, a comunicação entre família-serviço de saúde é essencial 
para a construção do saber e empoderamento do cuidador(4-5).

Exemplos de demandas de cuidado apresentadas são: o 
cuidado de desenvolvimento, ou seja, acompanhamento psi-
comotor e social, como fisioterapia e terapia ocupacional; 
os cuidados habituais modificados, compreendendo aqueles 
especiais prestados cotidianamente, que transcendem os ofe-
recidos a uma criança considerada saudável, por exemplo, 
monitorização contínua dos sinais vitais e da saturação de 
oxigênio; o cuidado tecnológico, em virtude do uso dos dis-
positivos para manutenção da vida e, por fim, o cuidado me-
dicamentoso, pois fazem uso contínuo de medicamentos(5). 

Contudo, entre essas terapêuticas, a medicamentosa é mais 
frequente, tanto no período das hospitalizações quanto no do-
micílio. Em estudo que objetivou caracterizar as crianças depen-
dentes de tecnologia residentes no município de Ribeirão Preto 
– SP, os resultados apontaram que 90,2% delas apresentam de-
manda de cuidado medicamentoso. Como medicações de uso 
diário mais utilizadas estão os anticonvulsivantes, os antibióti-
cos, os medicamentos antirrefluxo, os suplementos alimentares 
e vitaminas, os corticoides e os relaxantes musculares(6). 

Uma vez que as demandas de cuidado medicamentoso são 
frequentes e exigem habilidades técnico-científicas para a sua 
execução, o desenvolvimento deste estudo é motivado pela 
seguinte questão de pesquisa: como as mães vivenciam o cui-
dado medicamentoso aos filhos dependentes de tecnologia? 
O objetivo reside em compreender a vivência destas mães em 
relação ao cuidado medicamentoso.

Nessa perspectiva, no sentido de compreender tal vivência, 
foram adotados para abordagem teórica os conceitos de rede 
social e apoio social. Esses conceitos, embora complemen-
tares, também se distinguem entre si. Rede social refere-se a 

uma dimensão estrutural, como as organizações religiosas, a 
vizinhança e o sistema de saúde e apoio social; diz respeito a 
uma dimensão pessoal, ou seja, refere-se aos indivíduos que 
compõem a rede social e que são efetivamente relevantes para 
determinada família. O apoio social pode ser classificado em 
apoio emocional, direcionado aos sentimentos afetivos e de 
preocupação; apoio informativo, referente às informações e 
aos conselhos ofertados; e o apoio instrumental, o qual repre-
senta o auxílio direto nas tarefas e o auxílio financeiro(7). 

MÉTODO

Aspectos éticos
O desenvolvimento do estudo atendeu às normas nacio-

nais e internacionais de ética em pesquisa envolvendo seres 
humanos, em observância à Resolução 196/96 da Comissão 
Nacional de Ética em Pesquisa do Conselho Nacional de Saú-
de, a qual foi substituída pela Resolução 466/12. Foi aprovado 
sob o número de protocolo 405, em 10 de agosto de 2010. 
Para preservar o anonimato, optou-se por identificar as mães 
por meio de codificação alfanumérica, de acordo com a or-
dem cronológica das entrevistas, da seguinte forma: Mãe 1, 
Mãe 2 e assim sucessivamente. Respeitando as orientações 
expressas no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
solicitou-se autorização para gravação das entrevistas.

Tipo de estudo
Trata-se de estudo qualitativo do tipo descritivo exploratório.

Procedimentos metodológicos

Cenário do estudo
Realizado em um município do interior do estado de São 

Paulo/Brasil. 

Fonte de dados
O material empírico compõe o banco de dados de uma tese 

de doutorado cujo objetivo foi compreender a experiência mater-
na no cuidado às crianças dependentes de tecnologia. Assim, par-
ticiparam 12 mães selecionadas intencionalmente, tendo como 
base uma amostra de 102 mães. A amostragem intencional visava 
constituir uma população heterogênia, ou seja, mães com expe-
riências distintas - pelas condições socioeconômicas, situação 
conjugal ou tempo de experiência com a doença. Constituíram 
critérios de inclusão: mães, maiores de 18 anos, cujos filhos de 0 
a 12 anos de idade fossem dependentes de tecnologia e fizessem 
uso contínuo de medicamentos. O número de participantes não 
foi estipulado a priori, mas sim, definido no processo de produ-
ção dos dados empíricos, conforme as autoras avaliaram suficien-
te para compreender o fenômeno. 

redes de apoyo. Conclusión: la atención médica es un reto diario, expresado por la sobrecarga de la madre y la dificultad de acceso 
a los medicamentos, reforzada por las fallas en el establecimiento de la red de atención y la coordinación de la atención.
Descriptores: Enfermería Pediátrica; Cuidadores; Niño; Enfermedad Crónica; Familia.
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Coleta e organização dos dados
Foram selecionados depoimentos que tratavam especifica-

mente da experiência com o cuidado medicamentoso, descon-
siderando as falas que compuseram a tese. A coleta ocorreu du-
rante visita domiciliar, de maio a outubro de 2011, mediante 
aplicação de um instrumento organizado com variáveis de ca-
racterização e entrevista aberta contendo a seguinte questão nor-
teadora: conte-me sobre a sua experiência de cuidar de seu/sua 
filho/filha dependente de tecnologia. As visitas domiciliares fo-
ram realizadas por uma única pesquisadora e tiveram aproxima-
damente 90 minutos de duração. Ressalta-se que as entrevistas 
foram feitas com as mães, contudo, em algumas situações, outros 
membros da família estavam presentes, como pai, avó e irmãos.

Análise dos dados
A análise do material empírico ocorreu segundo análise de 

conteúdo indutiva(8). Inicialmente realizou-se a organização dos 

dados de caracterização e entrevistas transcritas na íntegra. Em 
seguida, iniciou-se a leitura exaustiva do mesmo. A próxima eta-
pa foi a sistematização e categorização dos dados, por meio da 
busca por palavras, frases e comportamentos comuns e possí-
veis diferenças. Os dados foram organizados em dois temas: a) 
A sobrecarga materna diante do cuidado medicamentoso e b) 
As dificuldades e facilidades no acesso aos medicamentos.

RESULTADOS

A média da idade das mães foi de 34 anos; duas traba-
lhavam formalmente, cinco contribuíam com a renda familiar 
por meio da venda de artesanatos e alimentos. Cinco possu-
íam apenas o filho dependente de tecnologia e sete de 3 a 7 
filhos. As queixas mais frequentes eram dores musculares, an-
siedade e depressão. O tempo de experiência com o cuidado 
variou de 1 ano e 6 meses a 11 anos. 

Quadro 1 -	 Caracterização das mães participantes do estudo e de seus filhos dependentes de tecnologia

Mãe Crianças

Idade Escol. Est. civil Renda Dispositivos tecnológicos Medicamentos

1 39 Ensino médio Divorciada R$1.300
Gastrostomia

Sondagem vesical
Traqueostomia com Bipap

Anticonvulsivante
Antibiótico

Relaxante muscular
Vitaminas

2 31 Ensino médio União estável R$1.200 Gastrostomia
Traqueostomia

Anticonvulsivante
Antibiótico

Relaxante muscular

3 54 Ensino médio Casada R$3.000 Gastrostomia
Traqueostomia Anticonvulsivante

4 41 Superior Casada R$2.700 Gastrostomia Anticonvulsivante
Relaxante muscular

5 30 Superior Solteira R$1.000 Gastrostomia
Anticonvulsivante

Antibiótico
Anti-hipertensivo

Corticoide

6 28 Ensino médio Solteira R$700 Jejunostomia Anticonvulsivante

7 36 Ensino fundamental Casada R$1.500 Gastrostomia Anticonvulsivante

8 22 Superior Casada R$2.000 Gastrostomia
Oxigenoterapia- cateter nasal

Anticonvulsivante
Antibiótico

Anti-hipertensivo
Corticoide

9 41 Ensino fundamental Casada Variável Gastrostomia
Oxigenoterapia- cateter nasal

Anticonvulsivante
Antibiótico
Corticoide

Broncodilatador

10 34 Ensino médio Divorciada R$2.500
Gastrostomia

Oxigenoterapia- CPAP
Sondagem Vesical

Anticonvulsivante
Antirrefluxo

Antiespasmódico urinário

11 24 Ensino fundamental Casada R$2.300 Sondagem vesical
Lavagem intestinal Antibiótico

12 40 Ensino médio Casada R$1.600 Gastrostomia
Traqueostomia

Antibiótico
Anticonvulsivante
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A sobrecarga materna diante do cuidado medicamentoso 

Um dos fatores geradores dessa sobrecarga é a exigência 
do cuidado intensivo da criança em tempo integral. No que 
diz respeito às medicações, destaca-se a necessidade de ad-
ministração de drogas em intervalos regulares, dia e noite, o 
que requer cuidado ao longo das vinte e quatro horas do dia, 
como se observa nos depoimentos: 

... 6 horas começa, aí, 7 horas ele tem medicação, às 8 ele 
tem medicação, às 10 ele tem medicação, às 14 horas ele 
tem medicação... é de 2 em 2 horas. Até durante a madru-
gada. (Mãe 12)

Na mesma direção a Mãe 8 enuncia:

... porque começa às 6 da manhã e eu vou dormir quase 
uma da manhã todos os dias. Porque eu tenho que fazer 
o aerossol nela à meia-noite. Se eu não fizer à meia-noite, 
eu vou ter que acordar de madrugada para fazer. [...] Eu 
começo meia-noite, troco, vou dar o leitinho, aspiro, faço 
aerossol, isso todo o dia. Essa rotina aí é todo o dia. [...] Ela 
toma Fenobarbital, Depakene®, Urbanil®, Sabril®, tudo para 
crise... e depois ela toma para o pulmão também... Então já 
começa às 6 horas da manhã, depois às 7, às 8 horas tam-
bém, às 10 e às 11. Porque eu divido bem. (Mãe 8)

Nesse sentido, a cuidadora revela sua rotina diária caracteriza-
da por poucas horas de sono, haja vista a dificuldade da criança 
permanecer um longo período sem os medicamentos broncodi-
latadores por via inalatória. Outro apontamento importante diz 
respeito ao número de medicações gerenciadas ao longo do dia. 

Para assistência integral, essas mães cuidadoras necessitam 
incorporar inúmeros cuidados na sua rotina diária que vão além 
do preparo e da administração de medicamentos. Estas incluem 
aspiração de vias aéreas, administração de dieta por via enteral, 
mudança de decúbito regularmente para evitar ulcerações e de-
formidades, idas e vindas frequentes aos serviços de reabilitação 
motora. Desse modo, a sobrecarga materna é potencializada.

Nossa, é muita coisa. Bom, tem leite, a alimentação dele, 
tem que aspirar de manhã, sondar, pingar colírio, limpar o 
olho, escovar os dentes. Entre o leite e a comida tem o suco, 
depois tem o almoço. Aspirar de novo, trocar de novo, aí 
depois, à tarde, tem o leite e depois o banho. Na hora da 
janta tem que sondar de novo, é quatro vezes por dia, tem 
que sondar e aspirar de novo. Na terça-feira e na quinta-
-feira tem fisioterapia à noite. (Mãe 1)

Ainda, a sobrecarga materna é reforçada pelos afazeres 
domésticos:

Duas ou três vezes por dia eu troco a roupa dele ... aí, 
depois, já é limpar essa casa que não é pequena, é grande. 
Isso tudo antes dele acordar, porque depois que ele acor-
da eu já tenho que dar banho, fazer aerossol, aí tem que 
aspirar, aí tem que fazer exercício nele, aí é complicado. 
E já corro para fazer o almoço, tem minha mãe que tem 
que almoçar, porque a minha mãe tem os remédios para 
tomar. (Mãe 3)

Diante dessa sobrecarga de tarefas, o tempo gasto para bus-
car os medicamentos torna-se um fator complicador:

E outra coisa que eu também acho que deveria melhorar, 
igual eu te falei, das medicações. Olha só também, outra 
coisa, a gente já não tem tempo disponível e tem que ir lá 
no hospital buscar medicação. Sabe que lá na farmácia tem 
que ficar 3, 2 horas esperando. Essa medicação já podia vir 
entregue em casa.  (Mãe 12).

Observa-se, por fim, que essas mães acabam sofrendo de 
transtornos de ansiedade e depressivos em virtude da sobre-
carga vivenciada. Para tanto, necessitam também de acompa-
nhamento psicológico e medicamentoso:

Tomo remédio de manhã e à noite e tomo Fluoxetina para 
ansiedade. Quando eu estou muito cansada eu não durmo 
e isso é ruim. (Mãe 9)

As dificuldades e facilidades no acesso aos medicamentos 

O cuidado de uma criança dependente de tecnologia acar-
reta sobrecarga emocional e física a essas mães, conforme 
apontado anteriormente. Outra dimensão afetada é a finan-
ceira, o que dificulta a aquisição dos medicamentos: 

Eu queria fazer um bingo, porque às vezes tem alguma coi-
sa fora do planejamento nosso, não tem de onde tirar. Já é 
tudo contado. Porque sempre tem, quase todo o mês tem. 
Ela teve que tomar um antibiótico de R$300,00. (Mãe 8)

O Sistema Único de Saúde disponibiliza gratuitamente 
uma série de medicamentos e insumos para a população em 
geral, bem como para as crianças dependentes de tecnologia. 
Porém, em algumas situações especiais, os profissionais médi-
cos que acompanham essas crianças prescrevem medicamen-
tos não padronizados, de alto custo, que exigem requerimen-
to formal para aquisição, em virtude das condições clínicas 
dessas crianças e da consequente necessidade de incorporar 
novas drogas para controle mais efetivo do quadro:

A medicação é a pior dificuldade, imagina só como nós so-
fremos. Você vai no Ministério e pega um papel e leva para 
o médico preencher, depois você leva de novo, ainda vem 
reprovado porque não está certo. Você vai o mês inteiro 
levando papel, eu mandei quatro pedidos de remédio e eles 
vieram todos negados. (Mãe 12)

Por serem medicamentos de alto custo, essas mães neces-
sitam elaborar formalmente um requerimento para aquisição. 
Os relatos das participantes evidenciam dificuldades e moro-
sidade nesse processo, descrito pela Mãe 9 como algo cons-
trangedor e humilhante:

Eu esmolei para pedir van [transporte], eu esmolei para pe-
gar remédio, eu esmolo para pegar material no posto. A 
palavra certa é essa, me desculpa falar isso. (Mãe 9)

Como forma de facilitar o acesso aos medicamentos, a Mãe 
12 sugere:
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Eu acho que tinha que ter uma assistente social que fosse 
em casa, olhasse a receita e já autorizasse a compra desse 
medicamento. Ou alguém, assim, para dar assistência, por-
que é muito trabalhoso você entrar com um processo e a 
gente já não tem tempo. (Mãe 12)

Os depoimentos a seguir retratam a luta vivenciada para 
garantia do acesso aos medicamentos:

Já teve dia de eu chegar com ele na farmácia e não ter uma 
Dipirona. Era no tempo que o Clavulin® você tinha que 
comprar. Hoje você pega na rede, mas como eu nunca me 
contentei, não tenho vergonha de falar não. Eu ia para Câ-
mara, eu ia atrás de prefeito. Eu não tinha condição, mas eu 
batia o pé até eu conseguir. (Mãe 9)

...ele estava usando um remédio para crise [convulsiva] e 
a gente não conseguia esse medicamento... não tinha para 
comprar, não tem em farmácia. Lá na CTI eles me davam 
uma vez ou outra. Aí, com o tempo, eles falaram que não 
podia dar mais. Quer dizer, eu fiquei na mão. Eu não tinha 
lá, eu não podia ir no posto, o que eu ia fazer? Até que uma 
vez ele ficou ruim e começou a ter umas crises, acho que 
era falta de medicação. Aí a gente ficou sabendo que tinha 
uma farmácia que manipulava. Aí eu comecei a comprar. 
Mas isso, já há bastante tempo que ele ficou sem, tanto que 
ele sentiu. (Mãe 1)

Em contrapartida, as mães pontuaram alguns aspectos por 
elas considerados facilitadores de acesso aos medicamentos, 
como o direito, na forma de lei, ao Benefício de Prestação 
Continuada (BPC) equivalente ao valor de um salário mí-
nimo nacional, o qual deve ser utilizado para o custeio do 
tratamento: 

Eu fui descobrir que ele tinha direito ao benefício, ele já tinha 
2 anos. Porque o Sabril® custa R$215,00, aquela época já era 
R$215,00 a caixa. Então era assim: ou paga aluguel e come 
ou compra o remédio. Aí eu corri atrás do benefício. (Mãe 9)

O vínculo estabelecido com os membros da equipe do 
serviço de saúde também pode ser visto como um fator faci-
litador à medida que estes profissionais conhecem o caso da 
criança e agilmente providenciam a troca da receita:

Os remédios dela são controlados. E ele, o Dr. A., ele faz 
para mim a receita, se eu precisar sem problema, na hora 
ele já faz a receita para mim. (Mãe 7)

Doutor, faltou um medicamento aqui para ele, não tem a 
receita. Passa lá no meu consultório que eu te deixo a re-
ceita. (Mãe 4)

Por fim, outra estratégia facilitadora adotada é a ajuda mú-
tua, ou seja, uma rede de solidariedade entre as mães revelou-
-se uma forma informal de ajuda, em que se amparam e se 
apoiam, inclusive com medicamentos: 

Uma ajuda a outra. Às vezes falta remédio da J. e ela liga 
aqui, às vezes falta remédio da A. e eu ligo lá. Então, entre 

nós, nós trocamos mesmo. Uma ajuda a outra quando está 
precisando. (Mãe 8)

DISCUSSÃO

A terapêutica medicamentosa contínua destas crianças é 
frequente, tanto nas hospitalizações quanto no domicílio. De 
acordo com a American Academy of Pediatrics, as CRIANES 
costumam receber cinco vezes mais o número de medica-
mentos que as crianças em geral(3).

A regularidade na administração dos medicamentos se 
impõe como um desafio na medida em que potencializa a 
sobrecarga materna. Ao estudar a rede familiar de crianças 
com necessidades especiais de saúde na Região Sul do Brasil, 
pesquisadores também identificaram o cuidado familiar cen-
trado na mulher(9). Na mesma direção, estudo com famílias de 
crianças portadoras de fibrose cística concluiu que diante das 
doenças crônicas infantis, a mãe passa a ser a principal res-
ponsável pela execução dos cuidados e manejo da terapia(10). 

Corroborando os resultados encontrados, estudos enfati-
zam os sentimentos de exaustão, estresse, ansiedade e depres-
são; mencionam o sono frequentemente interrompido pelo 
alarme dos equipamentos ou pela necessidade de adminis-
tração de medicamentos ao longo da noite. Outra situação 
é a dificuldade dos pais descansarem, considerando que, na 
maioria das vezes, os outros membros da família ou amigos 
não têm o preparo necessário para executar esse cuidado 
complexo, o que acaba por ocasionar o adoecimento das cui-
dadoras(11-15). Nessa direção, tem-se que o apoio instrumental 
e emocional da rede social familiar encontra-se fragilizado. 

Estudos apontam que essas mães apresentam problemas 
emocionais, sociais e físicos, tais como dificuldade para dor-
mir à noite, pois precisam acordar para checar o estado da 
criança ou para administrar medicamentos, isolamento so-
cial e baixos escores de qualidade de vida(16-17). Pesquisa com 
mães de crianças dependentes de ventilação mecânica encon-
trou que 45% delas apresentavam sintomas de depressão(12). 
Estudo desenvolvido com pais de crianças com necessidades 
especiais de saúde indicou que estes apresentam maior risco 
de desenvolver sintomas depressivos; estar solteiro e desem-
pregado também aumenta a chance de desenvolver esses sin-
tomas(18). Diante dessa realidade, faz-se importante fortalecer 
o vínculo com a rede social do sistema de saúde, a fim de 
propiciar acompanhamento efetivo e integral dessas mães que 
se apresentam vulneráveis ao adoecimento psíquico. 

A dificuldade financeira é uma situação recorrente, pois 
estas crianças precisam mais dos serviços de saúde quando 
comparadas a outras em geral, o que acarreta impacto finan-
ceiro significativamente maior em termos de dias ausentes do 
trabalho; as despesas médicas também são duas a três vezes 
maiores em relação àquelas de crianças sem necessidades es-
peciais de saúde(19). Estudo que objetivou descrever e analisar 
a experiência de famílias de crianças com paralisia cerebral 
que vivem em situação de vulnerabilidade social identificou o 
tema “Vivendo com as dificuldades financeiras”, o qual apon-
tou que a falta de recursos financeiros acarreta sentimentos de 
angústia, pois dificulta a manutenção do tratamento(20). 
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Observa-se que o apoio instrumental gera grande impacto 
no enfrentamento dessa situação. Resultado de estudo inter-
nacional sinaliza que fatores socioeconômicos dificultam o 
acesso a medicamentos e serviços especializados, afetam a 
qualidade dos cuidados recebidos, caracterizando a vulnera-
bilidade social das CRIANES. Este estudo indicou ainda que 
7,25% das crianças que precisavam de cuidados especiali-
zados não os receberam. Segundo os autores, outros fatores 
como renda familiar, número de membros da família, etnia, 
escolaridade materna e localização geográfica da moradia po-
dem estar associados a essa situação de vulnerabilidade(21).

Por outro lado, entre as facilidades para aquisição de medi-
camentos está o Benefício da Prestação Continuada (BPC). De 
acordo com a Lei Orgânica da Assistência Social, as pessoas 
portadoras de deficiência que realizam acompanhamentos 
em serviços de reabilitação promovidos por instituições espe-
cializadas têm direito a este benefício, equivalente ao valor de 
um salário mínimo nacional(22), devendo ser utilizado para o 
custeio do tratamento, em itens como alimentação, transporte 
e medicamentos. Em contrapartida, o desconhecimento sobre 
esses direitos caracteriza o não exercício da cidadania destas 
crianças e, neste caso, o apoio informativo é obrigação e de-
ver moral dos profissionais de saúde.

A literatura internacional assinala ainda que o estabeleci-
mento de uma rede integrada de serviços de saúde e a co-
ordenação dos cuidados otimizam o acesso aos serviços e 
insumos, reduzem os atendimentos de emergência, as hospi-
talizações e os custos hospitalares(23-24).

Outro aspecto facilitador elencado é a solidariedade entre 
as mães de crianças dependentes de tecnologia, compondo 
uma nova rede social de apoio. Autores ressaltam a impor-
tância da inclusão dos cuidadores em grupos de apoio com 
outras pessoas que compreendam a tensão emocional e física 
decorrente do cuidado de crianças dependentes de tecnolo-
gia(1,12). Dessa forma, tem-se que as mães, por si só, revelam-se 
apoio social umas das outras. 

Diante dos desafios vivenciados com o cuidado medi-
camentoso, o profissional enfermeiro tem potencial para se 
tornar apoio social à medida que promove cuidado integral 
e resolutivo por meio do auxílio informativo, instrumental e 
emocional. A literatura valoriza a prática deste profissional 
por desenvolver saberes e práticas necessários para a coor-
denação dos cuidados domiciliares(23), tendo a família como 
unidade de cuidado(20). No entanto, os modelos multidisci-
plinares são indicados por serem capazes de abordar as múl-
tiplas facetas das condições crônicas, melhor atendendo às 
necessidades psicossociais destas famílias(1,12).

Limitações do estudo

Quanto às limitações do estudo, os resultados dizem res-
peito à experiência vivida por doze mães de crianças de-
pendentes de tecnologia no Brasil. Entretanto, estes achados 
possibilitaram a interlocução com estudos internacionais, lo-
calizando esta problemática no cenário mundial.

Contribuições para a área da saúde
Com relação à aplicabilidade prática, o estudo pode con-

tribuir para mudanças no processo de trabalho em saúde com 
vistas à integralidade do cuidado, tendo a família como foco. 

CONCLUSÃO

A vivência das mães com o cuidado medicamentoso é per-
meada por desafios diários, entre eles sobrecarga materna e 
sentimentos de ansiedade e depressão ocasionados pela de-
manda exaustiva de cuidados à criança, potencializados pela 
necessidade de administração contínua de medicamentos. 
Destacam-se ainda o impacto financeiro e a dificuldade de 
acesso aos medicamentos, vinculados a falhas na constituição 
da rede social e coordenação do cuidado.

Assim, alerta-se para a importância de estruturar estratégias 
para minimizar a sobrecarga materna, de modo a possibilitar 
momentos de descanso e lazer, como a implementação de 
um sistema formal de apoio na própria comunidade. Estraté-
gia desta natureza já se encontra implantada em países desen-
volvidos e é denominada de respite care, ou cuidados de res-
piro em tradução livre. Sugere-se, ainda, que a Enfermagem 
desenvolva um cuidado centrado na família, atuando como 
facilitadora no processo de identificação de outros familiares 
passíveis de serem cuidadores, bem como no preparo dessas 
pessoas. A Enfermagem também pode contribuir com apoio 
informativo ao estabelecer horários para administração dos 
medicamentos, a fim de proporcionar intervalos que pemitam 
à mãe realizar outras atividades e maior período de descanso 
noturno.

Com relação à problemática do acesso aos medicamentos, 
recomenda-se, além de uma reorganização dos serviços de 
saúde com vistas a integralidade do cuidado em saúde, agili-
dade nos processos de dispensação dos medicamentos, bem 
como da rede de suporte profissional. Para tanto, ações inter-
setoriais que contemplem os serviços de saúde, o Ministério 
Público e o serviço social podem minimizar as dificuldades e 
morosidades nos processos para acesso aos benefícios previs-
tos na legislação.
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