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RESUMO

Objetivo: compreender a vivéncia de maes de criancas dependentes de tecnologia em relacao ao cuidado medicamentoso. Método:
pesquisa qualitativa do tipo descritivo-exploratéria, desenvolvida por meio de entrevistas abertas e aplicagao de instrumento
estruturado para caracterizagao, com 12 maes cuidadoras de criancas dependentes de tecnologia durante visita domiciliar. Os dados
foram submetidos a analise de contetdo indutiva. Resultados: organizados em dois temas: a sobrecarga materna diante do cuidado
medicamentoso, que revelou a necessidade da administracdo de medicamentos de forma continua e as repercussoes desse cuidado
exaustivo para as cuidadoras; e as dificuldades e facilidades no acesso aos medicamentos, apontando as estratégias informais e redes
de apoio. Conclusao: o cuidado medicamentoso configura-se um desafio didrio expresso pela sobrecarga materna e dificuldade de
acesso aos medicamentos, potencializado por falhas na constituicdo da rede de atencdo e coordenacao do cuidado.

Descritores: Enfermagem Pediatrica; Cuidadores; Crianca; Doenca Cronica; Familia.

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 difficulty of access to
the medicines required, showing informal strategies and support networks. Conclusion: pharmaceutical care is a daily challenge
expressed in maternal overload and difficulty 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 nifios dependientes de la tecnologia para la atencién médica. Método: estudio
cualitativo de tipo descriptivo exploratorio desarrollado a través de entrevistas abiertas y aplicacién de instrumento estructurado para
la caracterizacion, con 12 madres cuidadoras de nifos que dependen de la tecnologia durante las visitas a domicilio. Los datos
fueron sometidos a andlisis de contenido inductivo. Resultados: organizados en dos temas: la sobrecarga de la madre en relacion a
la atencion médica, que reveld la necesidad de una administracion continua del medicamento y las repercusiones de esta atencion
agotadora para las cuidadoras; y las dificultades y facilidades de acceso a los medicamentos, sefialando las estrategias informales y
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redes de apoyo. Conclusion: la atencion 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 atencién y la coordinacién de la atencion.
Descriptores: Enfermeria Pediatrica; Cuidadores; Nino; Enfermedad Cronica; Familia.

[ AUTOR CORRESPONDENTE

Aline Cristiane Cavicchioli Okido

E-mail: acc@eerp.usp.br )

INTRODUCAO

Conceitua-se crianga dependente de tecnologias como
aquela que apresenta condicao cronica, estado de satde fra-
gil, complexidade médico-clinica, estomas diversos e depen-
de de artefatos tecnolégicos indispensaveis a sua existéncia.
Essas criancas necessitam de cuidados especializados conti-
nuos e de longa duragdo para manutengao de seu estado de
saude e estdo incluidas no grupo das criangas com necessida-
des especiais de satde (CRIANES)?. Neste estudo ambas as
denominacgdes sao consideradas equivalentes.

Os cuidados complexos exigidos por essas criancas, tais
como oxigenoterapia, uso de traqueostomia com ou sem ven-
tilagdo mecdnica, alimentacdo enteral, didlise e também um
regime medicamentoso continuo®, acarretam sobrecarga dos
cuidadores no domicilio. Nesse sentido, o conhecimento da
doenca, do tratamento e do dominio da técnica reduz significa-
tivamente os niveis de ansiedade e estresse destes cuidadores.
Assim, a comunicagao entre familia-servigo de satde é essencial
para a construcao do saber e empoderamento do cuidador®®.

Exemplos de demandas de cuidado apresentadas sao: 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 crianga considerada saudavel, por exemplo,
monitorizacado continua dos sinais vitais e da saturagao de
oxigénio; o cuidado tecnolégico, em virtude do uso dos dis-
positivos para manutencao da vida e, por fim, o cuidado me-
dicamentoso, pois fazem uso continuo de medicamentos®.

Contudo, entre essas terapéuticas, a medicamentosa é mais
frequente, tanto no periodo das hospitalizagdes quanto no do-
micilio. Em estudo que objetivou caracterizar as criancas depen-
dentes de tecnologia residentes no municipio de Ribeirao Preto
— SP, os resultados apontaram que 90,2% delas apresentam de-
manda de cuidado medicamentoso. Como medicagoes de uso
diario mais utilizadas estdo os anticonvulsivantes, os antibioti-
cos, os medicamentos antirrefluxo, os suplementos alimentares
e vitaminas, os corticoides e os relaxantes musculares®.

Uma vez que as demandas de cuidado medicamentoso sao
frequentes e exigem habilidades técnico-cientificas para a sua
execucdo, o desenvolvimento deste estudo é motivado pela
seguinte questao de pesquisa: como as maes vivenciam o cui-
dado medicamentoso aos filhos dependentes de tecnologia?
O objetivo reside em compreender a vivéncia destas maes em
relacdo ao cuidado medicamentoso.

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

uma dimensao estrutural, como as organizagodes religiosas, a
vizinhanca e o sistema de satde e apoio social; diz respeito a
uma dimensao pessoal, ou seja, refere-se aos individuos que
compoem a rede social e que sao efetivamente relevantes para
determinada familia. O apoio social pode ser classificado em
apoio emocional, direcionado aos sentimentos afetivos e de
preocupacao; apoio informativo, referente as informagoes e
aos conselhos ofertados; e o apoio instrumental, o qual repre-
senta o auxilio direto nas tarefas e o auxilio financeiro".

METODO

Aspectos éticos

O desenvolvimento do estudo atendeu as normas nacio-
nais e internacionais de ética em pesquisa envolvendo seres
humanos, em observéancia a Resolugcdao 196/96 da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa do Conselho Nacional de Sau-
de, a qual foi substituida pela Resolucdo 466/12. Foi aprovado
sob o niimero de protocolo 405, em 10 de agosto de 2010.
Para preservar o anonimato, optou-se por identificar as maes
por meio de codificagao alfanumérica, de acordo com a or-
dem cronologica das entrevistas, da seguinte forma: Mae 1,
Mae 2 e assim sucessivamente. Respeitando as orientagdes
expressas no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
solicitou-se autorizagao para gravagao das entrevistas.

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

Procedimentos metodol6gicos

Cenario do estudo
Realizado em um municipio do interior do estado de Sao
Paulo/Brasil.

Fonte de dados

O material empirico compoe o banco de dados de uma tese
de doutorado cujo objetivo foi compreender a experiéncia mater-
na no cuidado as criancas dependentes de tecnologia. Assim, par-
ticiparam 12 maes selecionadas intencionalmente, tendo como
base uma amostra de 102 maes. A amostragem intencional visava
constituir uma populacdo heterogénia, ou seja, maes com expe-
riéncias distintas - pelas condi¢des socioecondmicas, situagao
conjugal ou tempo de experiéncia com a doenca. Constituiram
critérios de inclusao: maes, maiores de 18 anos, cujos filhos de 0
a 12 anos de idade fossem dependentes de tecnologia e fizessem
uso continuo de medicamentos. O niimero de participantes nao
foi estipulado a priori, mas sim, definido no processo de produ-
¢ao dos dados empiricos, conforme as autoras avaliaram suficien-
te para compreender o fenémeno.
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Coleta e organizacao dos dados

Foram selecionados depoimentos que tratavam especifica-
mente da experiéncia 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
aplicacdo de um instrumento organizado com varidveis de ca-
racterizacao e entrevista aberta contendo a seguinte questao nor-
teadora: conte-me sobre a sua experiéncia de cuidar de seu/sua
filho/filha dependente de tecnologia. As visitas domiciliares fo-
ram realizadas por uma Gnica pesquisadora e tiveram aproxima-
damente 90 minutos de duragdo. Ressalta-se que as entrevistas
foram feitas com as maes, contudo, em algumas situagoes, outros
membros da familia estavam presentes, como pai, avo e irmaos.

Anélise dos dados
A andlise do material empirico ocorreu segundo andlise de
contetdo indutiva®. Inicialmente realizou-se a organizagao dos

Crianca dependente de tecnologia e a demanda de cuidado medicamentoso

dados de caracterizacao e entrevistas transcritas na integra. Em
seguida, iniciou-se a leitura exaustiva do mesmo. A proxima eta-
pa foi a sistematizacao e categorizacao dos dados, por meio da
busca por palavras, frases e comportamentos comuns e possi-
veis diferencas. 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 maes foi de 34 anos; duas traba-
Ihavam formalmente, cinco contribuiam com a renda familiar
por meio da venda de artesanatos e alimentos. Cinco possu-
fam apenas o filho dependente de tecnologia e sete de 3 a 7
filhos. As queixas mais frequentes eram dores musculares, an-
siedade e depressdo. O tempo de experiéncia com o cuidado
variou de 1 ano e 6 meses a 11 anos.

Quadro 1 - Caracterizacao das maes participantes do estudo e de seus filhos dependentes de tecnologia

Mae Criancas
Idade Escol. Est. civil Renda Dispositivos tecnolégicos Medicamentos
G . Anticonvulsivante
astrostomia Antibiético
1 39 Ensino médio Divorciada R$1.300 Sondagem vesical
- ; Relaxante muscular
Traqueostomia com Bipap Vitami
itaminas
Gastrostomia Anticonvulsivante
2 31 Ensino médio Unido estavel R$1.200 T : Antibidtico
raqueostomia
Relaxante muscular
. Jm Gastrostomia . .
3 54 Ensino médio Casada R$3.000 Traqueostomia Anticonvulsivante
4 41 Superior Casada R$2.700 Gastrostomia Anticonvulsivante
Relaxante muscular
Anticonvulsivante
. . Gastrostomia Antibidtico
5 30 Superior Solteira R$1.000 Anti-hipertensivo
Corticoide
6 28 Ensino médio Solteira R$700 Jejunostomia Anticonvulsivante
7 36 Ensino fundamental Casada R$1.500 Gastrostomia Anticonvulsivante
Anticonvulsivante
. Gastrostomia Antibidtico
8 22 Superior Casada R$2.000 Oxigenoterapia- cateter nasal Anti-hipertensivo
Corticoide
Anticonvulsivante
9 41 Ensino fundamental Casada Variavel . Gastrqstomla Ant'b'Ot"CO
Oxigenoterapia- cateter nasal Corticoide
Broncodilatador
Gastrostomia Anticonvulsivante
10 34 Ensino médio Divorciada R$2.500 Oxigenoterapia- CPAP Antirrefluxo
Sondagem Vesical Antiespasmodico urindrio
11 24 Ensino fundamental Casada R$2.300 Sondagem ves[cal Antibidtico
Lavagem intestinal
12| 40 Ensino médio Casada R$1.600 Gastrostomia Antibictico
Traqueostomia Anticonvulsivante
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A sobrecarga materna diante do cuidado medicamentoso

Um dos fatores geradores dessa sobrecarga é a exigéncia
do cuidado intensivo da crianca em tempo integral. No que
diz respeito as medicagoes, destaca-se a necessidade de ad-
ministracao 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 comeca, ai, 7 horas ele tem medicacéo, as 8 ele
tem medicacao, as 10 ele tem medicacado, as 14 horas ele
tem medicacdo... é de 2 em 2 horas. Até durante a madru-
gada. (Mae 12)

Na mesma direcdo a Mae 8 enuncia:

... porque comeca as 6 da manha e eu vou dormir quase
uma da manha todos os dias. Porque eu tenho que fazer
o aerossol nela & meia-noite. Se eu ndo fizer a meia-noite,
eu vou ter que acordar de madrugada para fazer. [...] Eu
comeco meia-noite, troco, vou dar o leitinho, aspiro, faco
aerossol, isso todo o dia. Essa rotina af é todo o dia. [...] Ela
toma Fenobarbital, Depakene®, Urbanil®, Sabril®, tudo para
crise... e depois ela toma para o pulmao também... Entdo j&
comeca as 6 horas da manha, depois as 7, as 8 horas tam-
bém, as 10 e as 11. Porque eu divido bem. (Mae 8)

Nesse sentido, a cuidadora revela sua rotina didria caracteriza-
da por poucas horas de sono, haja vista a dificuldade da crianca
permanecer um longo periodo sem os medicamentos broncodi-
latadores por via inalatéria. Outro apontamento importante diz
respeito ao nimero de medicacoes gerenciadas ao longo do dia.

Para assisténcia integral, essas maes cuidadoras necessitam
incorporar inimeros cuidados na sua rotina didria que vao além
do preparo e da administracdo de medicamentos. Estas incluem
aspiracao de vias aéreas, administracdo de dieta por via enteral,
mudanca de dectbito regularmente para evitar ulceracoes e de-
formidades, idas e vindas frequentes aos servicos de reabilitacao
motora. Desse modo, a sobrecarga materna é potencializada.

Nossa, é muita coisa. Bom, tem leite, a alimentacdo dele,
tem que aspirar de manhd, sondar, pingar colirio, limpar o
olho, escovar os dentes. Entre o leite e a comida tem o suco,
depois tem o almocgo. Aspirar de novo, trocar de novo, afi
depois, a 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 terca-feira e na quinta-
-feira tem fisioterapia a noite. (Mae 1)

Ainda, a sobrecarga materna é reforcada pelos afazeres
domésticos:

Duas ou trés vezes por dia eu troco a roupa dele ... ai,
depois, ja é limpar essa casa que ndo é pequena, é grande.
Isso tudo antes dele acordar, porque depois que ele acor-
da eu ja tenho que dar banho, fazer aerossol, ai tem que
aspirar, ai tem que fazer exercicio nele, ai é complicado.
E ja corro para fazer o almogo, tem minha mae que tem
que almocar, porque a minha mae tem os remédios para
tomar. (Mae 3)

Crianca dependente de tecnologia e a demanda de cuidado medicamentoso

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 medicagées. Olha s6 também, outra
coisa, a gente jd ndo tem tempo disponivel e tem que ir &
no hospital buscar medicagao. Sabe que 4 na farmécia tem
que ficar 3, 2 horas esperando. Essa medica¢do jd podia vir
entregue em casa. (Mae 12).

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

Tomo remédio de manha e a noite e tomo Fluoxetina para
ansiedade. Quando eu estou muito cansada eu ndo durmo
e isso é ruim. (Mae 9)

As dificuldades e facilidades no acesso aos medicamentos

O cuidado de uma crianga dependente de tecnologia acar-
reta sobrecarga emocional e fisica a essas maes, conforme
apontado anteriormente. Outra dimensao afetada ¢ a finan-
ceira, o que dificulta a aquisicdo dos medicamentos:

Eu queria fazer um bingo, porque as vezes tem alguma coi-
sa fora do planejamento nosso, ndo tem de onde tirar. J4 é
tudo contado. Porque sempre tem, quase todo o més tem.
Ela teve que tomar um antibiético de R$300,00. (Mae 8)

O Sistema Unico de Satde disponibiliza gratuitamente
uma série de medicamentos e insumos para a populacao em
geral, bem como para as criangas dependentes de tecnologia.
Porém, em algumas situacoes especiais, os profissionais médi-
cos que acompanham essas criancas prescrevem medicamen-
tos nao padronizados, de alto custo, que exigem requerimen-
to formal para aquisicdo, em virtude das condicdes clinicas
dessas criancas e da consequente necessidade de incorporar
novas drogas para controle mais efetivo do quadro:

A medicacdo é a pior dificuldade, imagina s6 como nés so-
fremos. Vocé vai no Ministério e pega um papel e leva para
o médico preencher, depois vocé leva de novo, ainda vem
reprovado porque nao esta certo. Vocé vai o més inteiro
levando papel, eu mandei quatro pedidos de remédio e eles
vieram todos negados. (Mae 12)

Por serem medicamentos de alto custo, essas maes neces-
sitam elaborar formalmente um requerimento para aquisicao.
Os relatos das participantes evidenciam dificuldades e moro-
sidade nesse processo, descrito pela Mae 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. (Mae 9)

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

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

Ja teve dia de eu chegar com ele na farmdcia e nao ter uma
Dipirona. Era no tempo que o Clavulin® vocé tinha que
comprar. Hoje vocé pega na rede, mas como eu nunca me
contentei, ndo tenho vergonha de falar ndo. Eu ia para Ca-
mara, eu ia atrds de prefeito. Eu ndo tinha condicdo, mas eu
batia o pé até eu conseguir. (Mae 9)

...ele estava usando um remédio para crise [convulsiva] e
a gente ndo conseguia esse medicamento... ndo tinha para
comprar, ndo tem em farmécia. Ld na CTIl eles me davam
uma vez ou outra. Ai, com o tempo, eles falaram que ndo
podia dar mais. Quer dizer, eu fiquei na mao. Eu ndo tinha
14, eu ndo podia ir no posto, o que eu ia fazer? Até que uma
vez ele ficou ruim e comegou a ter umas crises, acho que
era falta de medicacao. Af a gente ficou sabendo que tinha
uma farmdcia que manipulava. Ai eu comecei a comprar.
Mas isso, ja hd bastante tempo que ele ficou sem, tanto que
ele sentiu. (Mae 1)

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

Eu fui descobrir que ele tinha direito ao beneficio, ele jé tinha
2 anos. Porque o Sabril® custa R$215,00, aquela época ja era
R$215,00 a caixa. Entdo era assim: ou paga aluguel e come
ou compra o remédio. Ai eu corri atrds do beneficio. (Mae 9)

O vinculo estabelecido com os membros da equipe do
servico de satide também pode ser visto como um fator faci-
litador @ medida que estes profissionais conhecem o caso da
crianca e agilmente providenciam a troca da receita:

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

Doutor, faltou um medicamento aqui para ele, ndo tem a
receita. Passa I& no meu consultério que eu te deixo a re-
ceita. (Mae 4)

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

Uma ajuda a outra. As vezes falta remédio da J. e ela liga
aqui, as vezes falta remédio da A. e eu ligo la. Entdo, entre

Crianca dependente de tecnologia e a demanda de cuidado medicamentoso

nds, noés trocamos mesmo. Uma ajuda a outra quando estd
precisando. (Mae 8)

DISCUSSAO

A terapéutica medicamentosa continua destas criancas é
frequente, tanto nas hospitalizagcdes quanto no domicilio. De
acordo com a American Academy of Pediatrics, as CRIANES
costumam receber cinco vezes mais o nimero de medica-
mentos que as criangas em geral®.

A regularidade na administracdo dos medicamentos se
impde como um desafio na medida em que potencializa a
sobrecarga materna. Ao estudar a rede familiar de criangas
com necessidades especiais de satide na Regido Sul do Brasil,
pesquisadores também identificaram o cuidado familiar cen-
trado na mulher®”. Na mesma direcdo, estudo com familias de
criancas portadoras de fibrose cistica concluiu que diante das
doencas cronicas infantis, a mae passa a ser a principal res-
ponsavel pela execucao dos cuidados e manejo da terapia“?.

Corroborando os resultados encontrados, estudos enfati-
zam os sentimentos de exaustao, estresse, ansiedade e depres-
sao; mencionam o sono frequentemente interrompido pelo
alarme dos equipamentos ou pela necessidade de adminis-
tracdo de medicamentos ao longo da noite. Outra situagao
¢ a dificuldade dos pais descansarem, considerando que, na
maioria das vezes, os outros membros da familia ou amigos
nao tém o preparo necessario para executar esse cuidado
complexo, o que acaba por ocasionar o adoecimento das cui-
dadoras""". Nessa direcao, tem-se que o apoio instrumental
e emocional da rede social familiar encontra-se fragilizado.

Estudos apontam que essas maes apresentam problemas
emocionais, sociais e fisicos, tais como dificuldade para dor-
mir a noite, pois precisam acordar para checar o estado da
crianga ou para administrar medicamentos, isolamento so-
cial e baixos escores de qualidade de vida“®'”. Pesquisa com
maes de criangas dependentes de ventilagado mecénica encon-
trou que 45% delas apresentavam sintomas de depressao'?.
Estudo desenvolvido com pais de criangas com necessidades
especiais de satide indicou que estes apresentam maior risco
de desenvolver sintomas depressivos; estar solteiro e desem-
pregado também aumenta a chance de desenvolver esses sin-
tomas''®. Diante dessa realidade, faz-se importante fortalecer
o vinculo com a rede social do sistema de satde, a fim de
propiciar acompanhamento efetivo e integral dessas maes que
se apresentam vulneraveis ao adoecimento psiquico.

A dificuldade financeira é uma situacao recorrente, pois
estas criangas precisam mais dos servigos de satide 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 sao duas a trés vezes
maiores em relagao aquelas de criangas sem necessidades es-
peciais de satde"?. Estudo que objetivou descrever e analisar
a experiéncia de familias de criancas com paralisia cerebral
que vivem em situacdo de vulnerabilidade social identificou o
tema “Vivendo com as dificuldades financeiras”, o qual apon-
tou que a falta de recursos financeiros acarreta sentimentos de
angustia, pois dificulta a manutencio do tratamento®”,
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Observa-se que o apoio instrumental gera grande impacto
no enfrentamento dessa situacdo. Resultado de estudo inter-
nacional sinaliza que fatores socioeconémicos dificultam o
acesso a medicamentos e servicos especializados, afetam a
qualidade dos cuidados recebidos, caracterizando a vulnera-
bilidade social das CRIANES. Este estudo indicou ainda que
7,25% das criancas que precisavam de cuidados especiali-
zados ndo os receberam. Segundo os autores, outros fatores
como renda familiar, nimero de membros da familia, etnia,
escolaridade materna e localizacdo geogréfica da moradia po-
dem estar associados a essa situacao de vulnerabilidade®".

Por outro lado, entre as facilidades para aquisicao de medi-
camentos esta o Beneficio da Prestacao Continuada (BPC). De
acordo com a Lei Organica da Assisténcia Social, as pessoas
portadoras de deficiéncia que realizam acompanhamentos
em servicos de reabilitacao promovidos por instituicoes espe-
cializadas tém direito a este beneficio, equivalente ao valor de
um saldrio minimo nacional®?, devendo ser utilizado para o
custeio do tratamento, em itens como alimentacao, transporte
e medicamentos. Em contrapartida, o desconhecimento sobre
esses direitos caracteriza o nao exercicio da cidadania destas
criangas e, neste caso, o apoio informativo é obrigacao e de-
ver moral dos profissionais de satde.

A literatura internacional assinala ainda que o estabeleci-
mento de uma rede integrada de servicos de saude e a co-
ordenacao dos cuidados otimizam o acesso aos servicos e
insumos, reduzem os atendimentos de emergéncia, as hospi-
talizagoes e os custos hospitalares?>24,

Outro aspecto facilitador elencado ¢ a solidariedade entre
as maes de criancas dependentes de tecnologia, compondo
uma nova rede social de apoio. Autores ressaltam a impor-
tancia da inclusao dos cuidadores em grupos de apoio com
outras pessoas que compreendam a tensao emocional e fisica
decorrente do cuidado de criancas dependentes de tecnolo-
gia"'?, Dessa forma, tem-se que as maes, por si so, 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 a medida que promove cuidado integral
e resolutivo por meio do auxilio informativo, instrumental e
emocional. A literatura valoriza a pratica deste profissional
por desenvolver saberes e praticas necessarios para a coor-
denacao dos cuidados domiciliares??, tendo a familia como
unidade de cuidado®?. No entanto, os modelos multidisci-
plinares sao indicados por serem capazes de abordar as mul-
tiplas facetas das condicoes cronicas, melhor atendendo as
necessidades psicossociais destas familias"'2.

Crianca dependente de tecnologia e a demanda de cuidado medicamentoso

Limitacdes do estudo

Quanto as limitagdes do estudo, os resultados dizem res-
peito a experiéncia vivida por doze maes de criancas de-
pendentes de tecnologia no Brasil. Entretanto, estes achados
possibilitaram a interlocugdao com estudos internacionais, lo-

calizando esta problematica no cenario mundial.

Contribuicoes para a area da satde

Com relagao a aplicabilidade pratica, o estudo pode con-
tribuir para mudancas no processo de trabalho em satide com
vistas a integralidade do cuidado, tendo a familia como foco.

CONCLUSAO

A vivéncia das maes com o cuidado medicamentoso é per-
meada por desafios didrios, entre eles sobrecarga materna e
sentimentos de ansiedade e depressao ocasionados pela de-
manda exaustiva de cuidados a crianga, potencializados pela
necessidade de administragdo continua de medicamentos.
Destacam-se ainda o impacto financeiro e a dificuldade de
acesso aos medicamentos, vinculados a falhas na constituigao
da rede social e coordenacao do cuidado.

Assim, alerta-se para a importancia de estruturar estratégias
para minimizar a sobrecarga materna, de modo a possibilitar
momentos de descanso e lazer, como a implementacdo de
um sistema formal de apoio na prépria comunidade. Estraté-
gia desta natureza ja se encontra implantada em paises desen-
volvidos e é denominada de respite care, ou cuidados de res-
piro em traducéo livre. Sugere-se, ainda, que a Enfermagem
desenvolva um cuidado centrado na familia, atuando como
facilitadora no processo de identificacao de outros familiares
passiveis de serem cuidadores, bem como no preparo dessas
pessoas. A Enfermagem também pode contribuir com apoio
informativo ao estabelecer horéarios para administracao dos
medicamentos, a fim de proporcionar intervalos que pemitam
a mae realizar outras atividades e maior periodo de descanso
noturno.

Com relacao a problemética do acesso aos medicamentos,
recomenda-se, além de uma reorganizagao dos servicos de
salde com vistas a integralidade do cuidado em saude, agili-
dade nos processos de dispensagao dos medicamentos, bem
como da rede de suporte profissional. Para tanto, acoes inter-
setoriais que contemplem os servicos de satde, o Ministério
Publico e o servico social podem minimizar as dificuldades e
morosidades nos processos para acesso aos beneficios previs-
tos na legislacao.
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