UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
ESCOLA DE ENFERMAGEM

Tatiana Silva Tavares

A CONTINUIDADE DO CUIDADO AS CRIANCAS COM CONDICOES

CRONICAS EGRESSAS DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL:
A PERSPECTIVA DAS FAMILIAS

Belo Horizonte — MG
2012



Tatiana Silva Tavares

A CONTINUIDADE DO CUIDADO AS CRIANCAS COM CONDICOES
CRONICAS EGRESSAS DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL:
A PERSPECTIVA DAS FAMILIAS

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-
Graduacdo da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal de Minas Gerais como
requisito para obtencdo do titulo de Mestre.

Area de concentracdo: Satde e Enfermagem

Orientadora: Roseni Rosangela de Sena
Co-orientadora: Elysangela Dittz Duarte

Belo Horizonte - MG
2012



Tavares, Tatiana Silva.
T231c A continuidade do cuidado as criancas com condicdes cronicas

egressas de terapia intensiva neonatal [manuscrito]: a perspectiva das
familias. / Tatiana Silva Tavares. - - Belo Horizonte: 2012.

188f.: il

Orientadora: Roseni Rosangela de Sena.

Co-Orientadora: Elysangela Dittz Duarte.

Area de concentracdo: Saude e Enfermagem.

Dissertacdo (mestrado): Universidade Federal de Minas Gerais, Escola
de Enfermagem.

1. Recém-Nascido. 2. Doenca Crénica. 3. Criancas com Deficiéncia. 4.
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal. 5. Continuidade da Assisténcia ao
Paciente. 6. Enfermagem Pediatrica. 7. Dissertagcdes Académicas. I. Sena.
Roseni Rosangela de. II. Duarte, Elysangela Dittz. ITI. Universidade

Federal de Minas Gerais. Escola de Enfermagem. IV, Titulo.
NLM: WY 157.3

Ficha catalogréfica elaborada pela Biblioteca J. Baeta Vianna — Campus Saiude UFMG



UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS

ESCOLA DE ENFERMAGEM

Av. Alfredo Balena, 190 - Sala 120 - Telefax: (031) 3409.9836
Caixa Postal: 1556 - CEP.: 30.130-100

Belo Horizonte - Minas Gerais - Brasil

E-mail: colpgrad@enf.ufmg.br

ATA DE NUMERO 383 (TREZENTOS E OITENTA E TRES) DA SESSAO
PUBLICA DE ARGUICAO E DEFESA DA DISSERTACAO APRESENTADA
PELA CANDIDATA TATIANA SILVA TAVARES PARA OBTENCAO DO
TITULO DE MESTRA EM ENFERMAGEM.

Aos 21 (vinte e um) dias do més de setembro de dois mil e doze, realizou-se no
Anfiteatro da Pés-Graduagio da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de
Minas Gerais, a sessdo publica para apresentagdo e defesa da dissertacdo "4
CONTINUIDADE DO CUIDADO AS CRIANCAS COM  CONDIGCOES CRONICAS
EGRESSAS DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL: A PERSPECTIVA DAS
. FAMILIAS”, da aluna Tatiana Silva Tavares, candidata ao titulo de "Mestra em
Enfermagem". A Comissdo Examinadora foi constituida pelas seguintes professoras
doutoras: Roseni Rosangela de Sena (orientadora), Livia de Castro Magalhdes e Kénia
Lara Silva, sob a presidéncia da primeira. Os trabalhos iniciaram-se as 14:00 horas com
apresentagio oral da candidata, seguida de argiiigdo pelos membros da Comissdo
Examinadora. Apds avaliagdo, as examinadoras consideraram Tatiana Silva Tavares,
aprovada e apta a receber o titulo de mestra em enfermagem apds a entrega da versio
definitiva da dissertagio. Nada mais havendo a tratar, eu, Grazielle Cristine Pereira,
Secretaria do Colegiado de Pés-Graduagdo da Escola de Enfermagem da Universidade
Federal de Minas Gerais, lavrei a presente Ata, que depois de lida e aprovada serd
assinada por mim e pelos membros da Comissdo Examinadora. Belo Horizonte, 21 de

setembro de 2012.
Prof®. ]@%’%ﬁnge% de Sena

(orientadora)

b A
Prof*. Dr*. Livia de/Castro Magalhdes

lgsvu,aq Acuwol, e,
Prof®. Dr*. Kénia Lara Silva

P @/‘/\M}\/O\/
Grazielle Cuistine Pereira
Secretaria do Colegiado de P6s-Graduagédo R

Prof. Dr ranclico Carlos Félix Lana

Coordenador do Colegiado de Pos-Graduagdo
ESCOLA DE ENFERMAGEM/UFMG

) a0 do CPG

08 S0 2012

HOMOLOGADC



Para as familias das criancas com condigdes
cronicas que gentilmente me receberam em

suas casas e compartilharam suas historias.



AGRADECIMENTOS

A Professora Roseni Sena por ser um exemplo de pesquisadora e uma fonte de inspiracao.

Agradeco o compromisso e a dedicacdo em minha orientacao.

A Professora Elysangela Duarte pela disponibilidade em me ensinar, pela confianga e pelo
incentivo. Agradeco as oportunidades oferecidas e a contribui¢cdo para minha formacéo

como profissional.

Aos membros do NUPEPE pela vivéncia enriquecedora de construcéo coletiva do
conhecimento, especialmente,a Professora Kénia Silva por ser um exemplo de atuacdo com

competéncia e determinacao.

As bolsistas de iniciag&o cientifica e de apoio técnico do NUPEPE por compartilharem o dia
a dia de trabalho, principalmente, a Kelciane, Juliana B., Carol, Clarissa, Marina e Livian
pela ajuda no desenvolvimento deste estudo.

A Barbara Noelly que me acompanhou e colaborou em todas as etapas da pesquisa, como

bolsista de iniciacdo cientifica e, sobretudo, como amiga.

A equipe da pesquisa da continuidade pelas reflexdes e pela atuacio que contribuiram para o
desenvolvimento deste estudo. A Carolina Alves e & Patricia Costa pela disponibilidade em

esclarecer minhas davidas, suas contribuicdes foram indispensaveis.

Aos familiares por respeitarem e valorizarem minhas escolhas.
A meu pai, a minha mae, ao B&, a Ju e ao Fred por mais uma vez me apoiarem de modo
incondicional e garantirem carinho, conforto e tranquilidade, imprescindiveis para minha
producéo intelectual. Pai, obrigada por tornar meus sonhos viaveis, buscando realiza-los

como se fossem seus.

Aos amigos pelo carinho, solidariedade e torcida.
A confraria pela uni&o, desde o colégio, independente dos diferentes caminhos escolhidos.
A J06 por compartilhar todas as minhas conquistas e dificuldades, me compreendendo,

fornecendo equilibrio e amadurecendo comigo.



Aos amigos da graduacéo, especialmente,
a Ana companheira de estudos, trabalho e diversédo desde os primordios tempos do rural,
pela amizade que se fortalece em nossas singularidades;
e ao Lucas pelas conversas, pelos livros e pelos questionamentos, sempre me possibilitando

vislumbrar ser melhor, sem deixar de valorizar o que sou.

Aas amigos do mestrado, principalmente,
Mariana e Paula, agradavel surpresa que tornou esse periodo mais leve, proporcionando

novas amizades e momentos de descontragao.
Aos familiares e amigos, mesmo ndo sendo possivel mencionar todos, agradeco o apoio de
cada um de diversas formas e em diferentes momentos, principalmente, compreendendo

minha auséncia.

Aos funcionarios da Escola de Enfermagem por tornarem o ambiente de estudo e trabalho

mais acolhedor e pela disponibilidade em colaborar.

A FAPEMIG pela bolsa de mestrado e pelo financiamento da pesquisa.



RESUMO

Este estudo teve como objetivo analisar a continuidade do cuidado as criangas com condicGes
cronicas, egressas da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal de um hospital filantrépico de Minas
Gerais, para o atendimento de suas necessidades de cuidado. Utilizou-se a metodologia
qualitativa, com a orientacdo tedrico-metodologica da dialética. O cenario foi composto pelos
domicilios de 14 criancas com condicdes cronicas e suas familias, localizados nos municipios de
Belo Horizonte, Contagem, Nova Lima, Ribeirdo das Neves, Ibirité e Sabara, em Minas Gerais.
Os sujeitos foram 14 mées de criangas com condic¢des cronicas. O critério de inclusdo foi ser o
familiar responsavel pelo cuidado de crianga com condigdo cronica. Para a defini¢do da condigéo
cronica, foram considerados critérios baseados em suas consequéncias na vida da crianga. As
criangas apresentavam idade corrigida média de um ano e seis meses no momento da coleta de
dados. Os dados foram coletados por meio de entrevista individual com roteiro semiestruturado e
aplicacdo do Inventério de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade. Os dados das entrevistas foram
analisados por meio da técnica de Analise de Contelldo Temaética. Os resultados do inventario
foram analisados por meio da obtencdo dos escores normativos, de acordo com 0 proposto no
Manual da versdo brasileira adaptada. Da analise, emergiram as categorias empiricas: “Trajetoria
da gravidez a internagdo em UTIN”, “Condicao cronica na infancia: limites e perspectivas”, “O
cuidado da crianga com condi¢do crénica no domicilio” e “A crianga com condi¢do cronica na
rede de Servigos”. A analise dos dados, na primeira categoria, evidenciou intercorréncias na
gravidez e no parto e a insatisfacdo das mées com a assisténcia prestada. Foi possivel apreender
aspectos que facilitaram a vivéncia da mée durante a internacdo do filho em unidade neonatal,
como a possibilidade de permanéncia, a relagdo de cuidado estabelecida com os profissionais e a
informacdo sobre o estado de salde do filho. Na segunda categoria, foi revelado que a noticia
sobre a condicdo crénica do filho causou choque inicialmente, com progressivo enfrentamento e
posterior aceitacdo. Evidenciou-se a importancia de os profissionais de salde considerarem a
necessidade da mée identificar causas e receber explicacdes sobre a condi¢do de saude da crianca.
Embora reconhecam os limites impostos pela condicdo cronica na vida do filho, as maes
valorizam a evolucéo da crianca, demonstrando uma postura otimista e perseverante. Na terceira
categoria, foi possivel perceber que os cuidados realizados no domicilio sdo variados e
complexos, sendo que a dificuldade maior para realiza-los foi no periodo de transicdo apo6s a alta
hospitalar. Revelou-se que a mée organiza sua vida em torno do cuidado do filho com condicéo
crbnica e que o apoio social de familiares e amigos é fundamental. Na quarta categoria,
evidenciou-se uma diversidade de Servicos e profissionais de salde no acompanhamento da
crianga, sendo que o acesso aos Servicos € desencadeado, tanto pelo encaminhamento dos
profissionais quanto pela busca das mées. Foi possivel identificar a rede de Servicos para o
atendimento das necessidades dessas criangas; porém, em geral, esta se apresenta desarticulada.
Foram verificados aspectos favorecedores da continuidade do cuidado, como o vinculo com os
profissionais e a comunicacdo de informacGes sobre a crianca; entretanto, a ocorréncia desses
aspectos é pontual. A agudizacdo do quadro cronico dessas criangas esta relacionada
principalmente aos problemas respiratorios, demonstrando a importancia de programas para
prevencdo e controle. Foi possivel apreender a necessaria articulacao entre os diferentes setores,
como assisténcia social, educacao, esportes e lazer. Conclui-se que a continuidade do cuidado as
criancas com condicdes cronicas requer maior integracdo e coordenacgdo dos servicos da rede e 0
desenvolvimento de estratégias para viabilizar a comunicagdo entre os diversos profissionais, de
forma a possibilitar a articulagdo dos saberes necessarios a integralidade do cuidado. A mée € a
pessoa constante no cuidado dessas criancas sendo importante garantir seu empoderamento para o
cuidado.

Palavras chave: Recém-nascido; Unidades de Terapia Intensiva Neonatal; Doenga Cronica;
Criancas com Deficiéncia; Continuidade da Assisténcia ao Paciente; Enfermagem Pediétrica.



ABSTRACT

The present study aimed to analyze the continuity of care for children with chronic conditions
discharged from the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) of a philanthropic hospital in the
Brazilian state of Minas Gerais to have their care needs attended to. This is a qualitative research
with a dialectical approach. The scenario comprised 14 households located in the Minas Gerais
municipalities of Belo Horizonte, Contagem, Nova Lima, Ribeirdo das Neves, Ibirité, and Sabara.
The subjects were the mothers of 14 infants with chronic conditions. The inclusion criteria were
that a child’s relative should be the responsible for their care. For the definition of chronic
condition were considered criteria based on their consequences on children's life. The kids were
mean corrected age of one year and six months at the time of data collection. Data were collected
through individual semi-structured interviews and application of Pediatric Evaluation of Disability
Inventory. Interview data were analyzed using technique of Thematic Content Analysis. The
results of the inventory were analyzed by normative scores, according to the adapted Brazilian
version of the manual. The following empirical categories emerged: “Trajectory of pregnancy to
hospitalization in NICU”, “Chronic condition in childhood: limits and prospects”, “Domiciliary
care for children with a chronic condition” and “The child with a chronic condition in the health
care service”. Data analysis of the first category revealed the complications in pregnancy and
labour, and the mothers’ dissatisfaction with ante-natal and labour care. Aspects that facilitated
the mothers’ experience were the possibility of staying in the hospital, the relationship established
with the health professionals, and the information provided about the child’s health. The second
category revealed that the shock on being informed about the child’s chronic condition was
gradually overcome and followed by acceptance. Health professionals should consider the
mothers’ needs to identify causes and receive explanations about the infant’s health condition.
Although aware of the limitations inflicted by the chronic condition, the mothers recognized the
child’s progress and demonstrated perseverance and optimism. The third category revealed that
home care is complex and diverse and that the period after hospital discharge was the most
difficult. It revealed that the mother organized her life around the infant’s care and that the
support of family and friends was essential. The fourth category evidenced the diversity of
services and healthcare professionals needed to monitor the child. The access to those services
was prompted by the health professionals’ referral or the mothers’ demand. Although it was
possible to identify the network of services able to care for those children’s needs, such services
were uncoordinated. The occurrence of aspects that facilitate the continuity of care, such as, the
relationship with the health professionals, and the information provided about the child’s health
was however, irregular. The exacerbation of these children’s chronic condition was associated,
mainly, to respiratory problems which demonstrate the importance of prevention and control
programs. The study highlighted the importance of coordination between areas, such as social
assistance, education, sports and leisure. It concludes that continuity of care for children with
chronic conditions requires better integration and coordination of health services as well as the
development of strategies to enable the communication between health professionals. Such
strategy would enable the articulation of knowledge needed to the implementation of a
comprehensive care. It is important to guarantee the mothers’ empowerment since they are present
throughout those children’s care.

Key words: Infant, Newborn; Intensive Care Units, Neonatal; Chronic Disease; Disabled
Children; Continuity of Patient Care; Pediatric Nursing.
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A continuidade do cuidado as criangas com condigdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias

1 INTRODUCAO

Durante minha trajetoria académica, tanto nas atividades de ensino tedrico-pratico
quanto nas de pesquisa, meu interesse foi crescente pela area de assisténcia a crianca. Tive a
oportunidade de envolver-me em atividades de pesquisa nessa &rea por meio da insercao
como bolsista de iniciacdo cientifica no Ndcleo de Estudos e Pesquisas sobre o Ensino e a
Pratica de Enfermagem (NUPEPE), em 2007, quando cursava a graduacdo em Enfermagem
na Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). A atuacdo no NUPEPE possibilitou-me
participar de reflexdes e da producdo de conhecimentos sobre questfes relacionadas a
formacdo, assisténcia e gestdo em saude.

Nas atividades realizadas no NUPEPE, na pesquisa “A constru¢ao da
integralidade da atencdo ao recém-nascido: desafios e oportunidades”, aproximei-me do
contexto de cuidado do neonato, principalmente da assisténcia em Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN). Diante da complexidade das necessidades de salde desses recém-
nascidos, que demandam cuidados nas dimensdes biopsicossociais e ndo apenas nas
fisiopatoldgicas, evidencia-se a importancia da constru¢cdo de um cuidado orientado pelo
principio da integralidade, ndo se limitando a garantir sua sobrevida.

Durante a atuacdo na iniciacdo cientifica estudei sobre as praticas favorecedoras
da integralidade do cuidado ao recém-nascido de alto risco. Uma revisdo bibliogréfica
possibilitou-me constatar a importancia do cuidado centrado no recém-nascido e na familia,
do trabalho em equipe multiprofissional, da participacdo dos familiares no cuidado ao recém-
nascido e da continuidade da assisténcia. Foi possivel apreender que, para a constru¢do da
integralidade da assisténcia ao neonato de risco, ainda existem dificuldades a serem superadas
em relacdo a ampliacdo do foco do cuidado, a reorganizacdo do processo de trabalho em
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e a continuidade do cuidado. O reduzido nimero de
estudos sobre a continuidade do cuidado ao neonato de risco (DUARTE; SENA; TAVARES,
2010), despertou meu interesse em pesquisar sobre o tema.

Em 2010, foi concluida, pelos pesquisadores do NUPEPE, a pesquisa sobre a
integralidade do cuidado ao recém-nascido, que teve como objetivo apreender os sentidos de
integralidade revelados nos ambitos da gestdo, da assisténcia e da formacdo profissional a
partir dos cuidados prestados ao neonato internado em UTIN (SENA et al., 2010). A atuacdo

nessa pesquisa possibilitou-me participar de discussfes teéricas com profissionais que atuam

13



A continuidade do cuidado as criangas com condigdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias

em UTIN e da coleta de dados, acompanhando o cotidiano de diversas unidades neonatais, e
compreender a percepgéo de profissionais e pais sobre o cuidado neonatal.

Os resultados da pesquisa apontaram praticas dos gestores e profissionais que
atuavam em UTIN que favorecem a integralidade do cuidado ao recém-nascido. Contudo
evidenciou-se que essas préaticas precisam ser priorizadas no espago assistencial, rompendo
com os limites impostos pela lo6gica biologicista e pelo ndo reconhecimento dos diferentes
saberes dos profissionais e dos familiares. A analise dos dados permitiu identificar a
necessidade de estratégias para garantir a articulacdo entre os diferentes niveis de atencéo e a
continuidade do cuidado ao recém-nascido (SENA et al., 2010).

Os dados da pesquisa evidenciaram também que a insuficiente articulacdo dos
Servicos da rede de cuidados dificulta um acompanhamento adequado dos recém-nascidos
egressos da UTIN. Verificou-se que algumas instituicGes hospitalares tém iniciado o
acompanhamento desses neonatos na prépria instituicdo. Essa iniciativa, apesar de garantir o
atendimento das criangcas com quadros mais complexos, mantém a logica de atendimento
hospitalar e o distanciamento do domicilio e das necessidades de cuidado relacionadas a esse
contexto (SENA et al., 2010). Esses resultados foram reafirmados por outros estudos
desenvolvidos pelo NUPEPE na linha Integralidade do Cuidado em Saude (DUARTE, 2007;
OLIVEIRA, 2009).

A atuacdo nas Unidades de Pediatria de um hospital federal de ensino e de um
hospital municipal de Belo Horizonte, durante a realizacdo de estagio curricular e estagio
docente, permitiu-me vivenciar a assisténcia as criancas com condicGes crbnicas que
apresentam demandas de cuidados continuos, passando por longos periodos de internagdo e
sucessivas reinternacfes. Nessas Unidades, presenciei a participacdo dos acompanhantes, em
geral familiares, no processo de recuperacdo das criancas, ajudando nos cuidados e
fornecendo apoio emocional. A situacdo de cuidado as criancas em condicGes crénicas nessas
Unidades gerou questionamentos sobre o seguimento da assisténcia apos a alta hospitalar e as
dificuldades da familia no cuidado no domicilio.

As reflexGes sobre os desafios da assisténcia as criancas egressas de UTIN,
proporcionadas por esses estudos e vivéncias, evidenciaram a necessidade de avango no
conhecimento e nas praticas assistenciais, sobretudo no que diz respeito as criangas com
condigdes cronicas de saude. Diante disso, 0s pesquisadores do NUPEPE desenvolveram, em

2010, na linha de pesquisa sobre a integralidade do cuidado a crianga, a pesquisa “A
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continuidade do cuidado as criangcas em condic¢des crénicas: desafios e potencialidades para a

construgdo da integralidade™

, da qual este estudo faz parte.

A literatura sobre o tema aponta que 0s avancos na assisténcia em Unidades de
Terapia Intensiva Neonatal, nas Gltimas décadas, proporcionaram uma reducdo da mortalidade
de recém-nascidos de alto risco’; porém o aumento da sobrevida esta associado ao maior risco
de desenvolver morbidades e incapacidades ap6s a alta hospitalar (BRASIL, 2011a;
MIRANDA; CUNHA; GOMES, 2010; NEVES; CABRAL, 2008a, 2009; VIERA; MELLO;
OLIVEIRA, 2008; VIERA; MELLO, 2009; STEIN, 2011). Evidencia-se que muitas dessas
criangas desenvolvem problemas de salde cronicos e necessidades especiais de cuidado,
decorrentes tanto do estado de salde ao nascimento quanto do tratamento intensivo em
Unidades neonatais (BRASIL, 2011a; NEVES; CABRAL, 2008a, 2009).

Os altos investimentos cientificos, tecnoldgicos, financeiros e emocionais
realizados nas Unidades neonatais permitem o aumento da sobrevida de criangas com maior
risco de desenvolver morbidades e incapacidades (MELLO; ROCHA, 1999; MELLO et al.
2000, SIQUEIRA; DIAS, 2011). Esses investimentos sO serdo validados se houver um
acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento dessas criangcas que permita a
prevencao, a detec¢do precoce e o tratamento de seus problemas de salde, de forma a garantir
sua qualidade de vida (MELLO; ROCHA, 1999, MELLO et al. 2000). Entretanto, evidencia-
se uma contradicdo no contexto brasileiro pois, ap6s a alta hospitalar, varias dessas criangas
parecem permanecer a margem dos Servicos de Saude, invisiveis no interior das familias
(CUNHA, 2001, RABELLO; RODRIGUES, 2010).

Estudos nacionais demonstram que o conhecimento sobre a evolugdo desse grupo
de criancas € incipiente no Brasil e que 0 seguimento nos Servigos de Salde ap6s a alta da
UTIN ainda é limitado. Na assisténcia a salude de criancas com necessidades especiais,
evidenciam-se oferta de servicos menor que a demanda, acesso restrito a rede de salde e
desarticulacdo entre os Servigos da rede, além de orientacdo insuficiente da familia sobre o
seguimento da crianca na rede de Servicos (GAVAZZA et al., 2008; MEIO et al., 2005;
RABELLO; RODRIGUES, 2010; VIERA; MELLO, 2009).

Portanto, embora o desenvolvimento de condi¢Bes crbnicas na infancia por
criangas egressas de UTIN determine a necessidade da continuidade do cuidado nos Servigos

de Salde, os resultados dos estudos nacionais e as vivéncias na realidade local apontam que

! Aprovado no Edital 01/2010 — Demanda Universal para financiamento da Fundac&o de Amparo & Pesquisa do
Estado de Minas Gerais (FAPEMIG) (APQ-01680-10).

? Recém-nascido de alto risco é aquele que tem maior chance de morrer durante ou logo apés o parto ou que tem
um problema congénito ou perinatal que necessita de intervencao imediata (KENNER, 2001).
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seu acompanhamento tem acontecido de forma fragmentada e insuficiente. Pressupfe-se que a
insatisfatoria continuidade do cuidado apdés a alta da Unidade neonatal prejudica a
identificacdo e o atendimento das necessidades das criancas com condigdes cronicas,
comprometendo sua qualidade de vida.

A partir desse problema, evidencia-se a importancia da identificacdo das
necessidades de cuidado das criangas com condicGes crbnicas e de como se realiza o
acompanhamento dessas criangas nos Servicos de Salde. Diante dessas consideracfes, 0s
seguintes questionamentos orientaram este estudo:

a) Como a condicdo cronica repercute na vida da crianga egressa de UTIN?

b) Como as necessidades de cuidados das criangas com condic¢Ges cronicas séo
atendidas nos Servicos de Saude, na perspectiva do familiar responsavel pelo cuidado?

A andlise das implicacBes da condicdo crbnica pode ser realizada na perspectiva
do sistema de saude, como se organiza e disponibiliza seus recursos, ou na perscetiva da
familia, como realiza o cuidado no cotidiano e empreende trajetérias proprias na rede de
Servicos de Sadde e de Servicos Sociais em busca do cuidado (ARAUJO; BELLATO;
HILLER, 2009). A condicdo cronica exige um cuidado continuado e prolongado que, em
geral, é realizado e gerenciado na maior parte do tempo pela familia. Os Servicos e
profissionais de salde participam do cuidado de forma mais pontual, principalmente nos
momentos de agudizagdo (BELLATO et al., 2009, GERHARDT et al., 2010). Assim, neste
estudo, foi adotada a perspectiva dos familiares, pois considera-se que a familia, como
unidade de cuidado priméaria e constante da crianca com condicdo crbnica, pode fornecer
melhor visibilidade ao estado de salde e as necessidades dessas crianca.

A dificuldade em oferecer cuidados adequados as necessidades das criancas em
condicdes cronicas esta relacionada a um contexto relativamente recente de aumento dessas
condi¢cdes na infancia no pais, a um déficit na formacdo profissional voltada para as
particularidades dessa condicéo e aos incipientes estudos nacionais que revelem experiéncias
e especificidades relativas ao acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento dessas
criancas (GAVAZZA et al., 2008; MEIO et al., 2005; RABELLO; RODRIGUES, 2010;
VIERA; MELLO, 2009).

Espera-se que a pesquisa possa contribuir para a compreensdo e a sistematizacdo
do conhecimento sobre o cuidado das criangas com condicGes cronicas, apos a alta hospitalar,
dando visibilidade a essas condic¢Bes e colaborando para a reorganizacdo da atencdo a salde

dessas criangas.
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2 CONTEXTUALIZACAO DO TEMA DE ESTUDO

2.1 Os egressos de Unidades de Terapia Intensiva Neonatal e a condi¢do cronica na

infancia

A assisténcia neonatal apresentou mundialmente avancos significativos nas
ultimas décadas. A melhora nos cuidados ofertados aos neonatos de alto risco reduziu
notadamente a mortalidade de recém-nascidos prematuros e de baixo peso nos Servigcos com
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal (ARAUJO; TANAKA, 2007; BRASIL, 2011a;
MIRANDA; CUNHA; GOMES, 2010; PRIGENZI et al., 2008; VIERA; MELLO;
OLIVEIRA, 2008; VIERA; MELLO, 2009; VICTORA et al., 2011).

Os paises desenvolvidos tém alcancado aumento significativo no indice de
sobrevivéncia de prematuros com idades gestacionais e pesos extremamente baixos, sendo
referidas taxas de sobrevida proximas de 16-39% com 23 semanas de idade gestacional,
aumentando para 44-60% com 24 semanas, 66-80% com 25 semanas, 72-84% com 26
semanas e em torno de 90% a partir de 27 semanas (MARKESTAD et al., 2005). No Brasil,
estudo aponta taxas de sobrevida proximas a 30% na idade gestacional de 25 a 27 semanas,
acima de 50% de 28 a 30 semanas e acima de 70% para idade gestacional maior que 31
semanas (PRIGENZI et al., 2008).

A incorporagdo tecnoldgica, o desenvolvimento de conhecimentos e a
especializacdo dos profissionais nas UTIN tém proporcionado a sobrevida de recém-nascidos
prematuros e de baixo peso considerados inviaveis ha alguns anos. Entretanto, é relevante
considerar que esses recém-nascidos sobreviventes apresentam maior risco de morbidades e
incapacidades ap0s a alta hospitalar, sendo importante considerar seu progndstico em longo
prazo (MIRANDA; CUNHA; GOMES, 2010; VIERA; MELLO; OLIVEIRA, 2008, VIERA,
MELLO, 2009).

Revisdo de literatura sobre a influéncia da tecnologia na sobrevivéncia de recém-
nascidos com idade gestacional menor que 28 semanas e peso inferior a 1.500g demonstrou
que 0 uso de corticoterapia antenatal, surfactante exdgeno, nutricdo parenteral e suporte
ventilatorio permitiram uma reducdo nos indices de mortalidade. Porém, evidenciou-se 0

aumento da ocorréncia, nesses recém-nascidos, de displasia broncopulmonar, enterocolite
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necrosante, paralisa cerebral, comprometimentos motores, déficits cognitivos e
comportamentais (MIRANDA; CUNHA; GOMES, 2010).

Os recem-nascidos de alto risco geralmente desenvolvem condigcdes de salde
complexas relacionadas as afeccOes perinatais, as malformacdes congénitas e as medidas
adotadas nas UTIN na busca pela sobrevivéncia. Esses fatores contribuem para que essas
criangas desenvolvam necessidades de cuidados diferenciados e precisem de um
acompanhamento periodico por tempo indeterminado nos Servigos de Saude. Sendo assim,
ndo basta oferecer acompanhamento rigoroso apenas durante a permanéncia na UTIN; é
fundamental garantir a continuidade dos cuidados dessas criangas durante a infancia para
prevenir, detectar e intervir precocemente nas alteracdes e, assim, proporcionar-lhes qualidade
de vida (BRASIL, 2011a; RODRIGUES et al., 2007; VIERA; MELLO; OLIVEIRA, 2008;
VIERA; MELLO, 2009).

H& evidéncias, em estudos realizados em outros paises, de que o indice de
morbidade e a permanéncia de incapacidades em graus variaveis nos neonatos prematuros e
com baixo peso sdo consideraveis ap0ds a alta hospitalar (HACK, et al., 2005; HACK et al.
2011; JOHNSON et al., 2009; MARLOW et al., 2005). Em estudo desenvolvido no Reino
Unido e na Irlanda, avaliaram-se, aos seis e aos onze anos de vida, criangas nascidas com
menos de 26 semanas de idade gestacional. A prevaléncia de incapacidade funcional grave
entre as criangas prematuras foi de 46% aos seis anos e de 45% aos 11 anos, sendo que 0
déficit cognitivo foi o prejuizo mais prevalente (JOHNSON et al., 2009; MARLOW et al.,
2005).

Outro estudo, desenvolvido nos Estados Unidos, permitiu identificar que, aos oito
anos, criangas nascidas com peso abaixo de 1000g apresentavam taxas elevadas de condicdes
crbnicas, como paralisia cerebral, asma e deficiéncia visual. Além disso, evidenciou-se, entre
esses neonatos, menor capacidade cognitiva, menor desempenho académico, menos
habilidades motoras e menor funcionamento adaptativo social (HACK et al., 2005).

No Brasil, em estudo realizado com bebés incluidos em programa de vigilancia do
bebé de risco para acompanhar o crescimento no primeiro ano de vida, foram identificadas
alteracOes de crescimento em 79,3% dos bebés. Essas alteracbes ocorreram, principalmente,
apos o primeiro trimestre de vida (SASSA et al., 2011). Entretanto, no pais, 0
acompanhamento dos egressos de UTIN ainda é limitado em relacdo ao conhecimento da
evolugéo dessas criangas (VIERA; MELLO, 2009).
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As criangas egressas das UTIN muitas vezes se reinternam em Unidades
pediatricas em condi¢des graves e duradouras (BRASIL, 2011a; NEVES; CABRAL, 2008a).
Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2003a), as condi¢des crénicas constituem
problemas de saude que persistem por varios anos, e requerem cuidados permanentes,
abarcando condi¢fes ndo transmissiveis, condi¢Bes transmissiveis persistentes, distirbios
mentais de longo prazo e deficiéncias fisicas ou estruturais continuas.

A condicdo crénica na infancia tem sido estudada, desde 1980, pelo grupo de
pesquisadores dos Estados Unidos e Canada, denominado Research Consortium on Children
With Chronic Conditions (PLESS, STEIN, WALKER, 2009). Stein (2011), uma das
pesquisadoras desse grupo, destaca 0 aumento das condi¢fes cronicas de saude na infancia
nas Ultimas décadas. Esse aumento esta relacionado as tendéncias epidemioldgicas de controle
de doencas infecciosas e de desenvolvimento de tratamento para problemas de salde graves,
possibilitando estender a vida da maioria das criangas com esses problemas. Dessa forma,
essas condi¢des passaram a representar proporcao consideravel da morbidade infantil.

Nesse contexto, pesquisas foram desenvolvidas e o crescente corpo de evidéncias
indicou que a adaptacdo as condicdes cronicas era influenciada tanto pelo ambiente
psicossocial das criangas, a assisténcia e a organizacdo de seus cuidados, quanto por seu
diagndstico. Essas descobertas, associadas a alta propor¢do de condi¢cBes com baixa
incidéncia, levaram a uma mudanga da perspectiva sobre essas criangas e suas necessidades
de cuidado. Embora existam diversas condicGes, é possivel identificar aspectos em comum
nas experiéncias das criancas e de suas familias e nos fatores que influenciam sua adaptacao e
sua qualidade de vida (STEIN, 2011).

A partir dessa compreensdo, passou a ser defendida uma abordagem comum e
abrangente para lidar com as doencas cronicas da infancia, pois poderia favorecer pesquisas e
programas destinados a melhorar suas vidas. Entretanto, a autora destaca que encontrar novos
termos e formas de operacionalizagdo para uma abordagem abrangente foi um desafio.
Inicialmente, foi utilizada doenca crénica, mas algumas condi¢des, como asma e diabetes,
apresentavam sintomas de forma intermitente e outras, como paralisia cerebral,
mielomeningocele e fenda palatina, ndo eram vistas como doengas. Outra opgao foi criancas
com deficiéncia, mas nem todas apresentavam incapacidade. Diante disso, optou-se pelo
termo criangas com condicdes cronicas, que tem sido amplamente utilizado ao longo das
ultimas décadas (STEIN, 2011).
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A definicdo adotada para operacionalizar essa abordagem, baseada nas
consequéncias das condi¢fes ao invés de diagnosticos, foi proposta por Stein et al. (1993) e
incluiu condicBes com base bioldgica, psicoldgica ou cognitiva que duraram ou tém potencial
para durar um ano e que produzem uma ou mais das seguintes sequelas:

a) limitagcOes de funcéo, atividade ou papel social em comparagdo com criangas

da mesma idade sem altera¢fes no crescimento e desenvolvimento;

b) dependéncia, para compensar ou minimizar as limitacdes, de medicamentos,

alimentacéo especial, dispositivos tecnoldgicos e de apoio pessoal;

c) necessidade de cuidados de salde ou Servicos relacionados e de Servigos

educacionais acima do usual para a idade da crianga.

Essa definicdo e outras questfes conceituais discutidas pelos pesquisadores desse
grupo de pesquisa tornaram-se pilares para os trabalhos desenvolvidos no campo,
contribuindo para a definicdo proposta por McPherson, Arango e Fox, em 1998, de criancgas
com necessidades especiais de saude (PLESS, STEIN, WALKER, 2009). Segundo
McPherson, Arango e Fox (1998), elas podem ser designadas como criangas que tém ou estdo
em risco aumentado de uma condi¢do cronica fisica, desenvolvimental, comportamental ou
emocional e que também necessitam de cuidados de saude e servigos relacionados, de tipo ou
quantidade além do exigido pelas criancas em geral (NEWACHECK; RISING; KIM, 2006).
Embora tenham sido incluidas as criancas em risco, Stein (2011) ressalta que ainda néo
existem formas aceitaveis para operacionalizar essa parte da definicéo.

O termo criangas com necessidades especiais foi concebido, em 1981, para ser
uma designacdo ampla, precisa e também socialmente aceitavel, pois o termo criangas com
condicBes cronicas pode ser mal interpretado e relacionado a letalidade ou desesperanca.
Posteriormente, adotou-se a designacdo criancas com necessidades especiais de saude e, mais
tarde, criancas e jovens com necessidades especiais de saude (STEIN, 2011).

A definicdo apresentada por Stein et al. (1993) tem sido a base de varios métodos
amplamente utilizados para identificar criangas com condi¢do cronica, como o Questionnaire
for Identifying Children With Chronic Conditions, sua versdo reduzida Questionnaire for
Identifying Children With Chronic Conditions-Revised e o Children With Special Health Care
Needs Screener. Este tem sido utilizado internacionalmente em inqueéritos de base
populacional nos Estados Unidos (STEIN, 2011).

No Brasil, diversos conceitos tém sido utilizados para designar as condic¢Ges

cronicas na infancia. A designacdo crianga com condicdo crénica vem sendo utilizada por
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Collet e colaboradores (ARAUJO et al., 2009; NOBREGA V. et al., 2010; SILVA et al.,
2010) e Lopes et al. (2009), entre outros, aproximando-se da abordagem proposta por Stein et
al. (1993).

Cabral e colaboradores (CABRAL et al., 2004; LEAL, 2007; NEVES; CABRAL,
2008a, 2008b, 2009) optaram pela denominagdo de criangas com necessidades especiais de
salde, de acordo com a proposta de McPherson, Arango e Fox (1998). Cabral et al. (2004)
propuseram a classificacdo dessas criancas de acordo com os cuidados que requerem,
podendo ser designadas como demanda de cuidado:

a) de desenvolvimento: inclui as criangas com disfuncdo neuromuscular que

requerem reabilitagdo psicomotora e social,

b) tecnoldgico: abarca as criangas que portam uma tecnologia no corpo e dela
dependem para sobreviver, como, por exemplo, cateter implantavel, bolsas de
colostomia, ureterostomia, canula de traqueostomia;

c) medicamentoso: compreende criancas com dependéncia de medicamentos de
uso continuo, tais como os antiretrovirais, cardioténicos, neurolépticos;

d) habitual modificado: abrange criancas que necessitam de cuidados habituais
modificados, os quais envolvem cuidados especiais na realizacdo de tarefas
comuns no dia a dia.

Identifica-se, ainda, nas publicacdes brasileiras, o uso da designacdo criancas
dependentes de tecnologia, que sdo aquelas que apresentam problemas cronicos e dependem
de artefatos farmacoldgicos ou tecnoldgicos para sua sobrevivéncia (CUNHA, 2001;
DRUCKER, 2007; GAVAZZA et al., 2008, GUERINI et al., 2012; RABELLO;
RODRIGUES, 2010). Além disso, diversos estudos no pais abordam doencas ou
incapacidades especificas (DANTAS et al., 2010; MILBRATH et al., 2008, 2009a, 2010b;
NUNES; DUPAS, 2011; NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011; REIS; SANTOS, 2011).

Neste estudo, foi adotado o conceito de condigéo cronica proposto por Stein et al.
(1993), considerando-se o impacto dessa condi¢do na vida da crianca e de sua familia. Essa
definicdo e os instrumentos desenvolvidos a partir dela para a identificagcdo das criangas com
condicBes cronicas apresentam relacdo com a proposta de Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) da OMS (2003b), compreendendo a maioria dos
elementos da CIF (FAROOQI et al., 2006; HACK, et al., 2005).

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude foi

desenvolvida pela OMS devido a necessidade de uma classificacdo internacional que
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contemplasse o impacto das condi¢fes de saude na vida dos individuos. Dessa forma, a CIF é
uma classificagdo que se destina a retratar os aspectos de funcionalidade, incapacidade e
salde das pessoas. Nessa classificacdo, funcionalidade refere-se as func@es e estruturas do
corpo, ao desempenho de atividades e a participacéo social, enquanto incapacidade relaciona-
se as deficiéncias na funcdo ou estrutura corporal, as limitacGes de atividades e as restricGes a
participacdo (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008; FARIAS; BUCHALLA, 2005; OMS,
2003b).

Deve-se considerar que, diante das interferéncias que a condicao crénica produz
na vida dos individuos, sdo mobilizadas multiplas fontes de cuidado da familia, dos Servicos
de Saude e dos Servigos Sociais. Além disso, as criangas constituem um grupo que tem maior
dependéncia de cuidados em relacdo as outras faixas etarias e ao vivenciarem uma condi¢do
crbnica sua tem suas necessidades de cuidados e dependéncia acentuadas (LOPES et al.,
2009).

2.2 A continuidade do cuidado as criancas com condic¢do cronica: desafio para a familia

e para o0s Servicgos de Saude

As criancas com condi¢Oes cronicas necessitam de cuidados constantes e muitas
vezes complexos, no domicilio, constituindo-se em um desafio para seus cuidadores
familiares. Esses cuidados deveriam ser desenvolvidos tendo por base as orientagcdes dos
profissionais de salde. Contudo, estudos ressaltam que, durante a internacdo hospitalar,
geralmente, apenas os cuidados relativos a alimentagéo, a higiene e a recreacao da crianca sao
delegados aos familiares que a acompanham, em geral a mae, 0 que ndo permite que eles
tenham contato com diversas praticas de cuidar que terdo que reproduzir no domicilio. A
pouca participacdo da familia no planejamento e na realizacdo dos cuidados as criangas no
espaco hospitalar pode refletir nas re-hospitalizagdes frequentes das criangas (CUNHA, 2001,
LEITE; CUNHA, 2007; NEVES; CABRAL, 2009; NOBREGA R et al., 2010).

Apbs a alta do hospital, passado o periodo inicial de adaptacdo ao cuidado, as
mées sentem-se mais seguras e desenvolvem uma forma propria de cuidar das criancas
(LOPES; MOTA,; COELHO, 2007). Entretanto, essa adaptacdo pode ser facilitada pelo apoio

dos profissionais de salde as mdes durante a internagdo, o que favorece sua seguranca e
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autonomia para o cuidado (LOPES; MOTA; COELHO, 2007; MELLO; ROCHA, 1999;
MELLO et al. 2000). Dessa forma, no cuidado a essas criangas nos Servicos de Salde, devem
ser considerados aspectos como a presenca materna durante a internacdo hospitalar, a
informacdo sobre a condi¢cdo de saude da crianca e as possibilidades de cuidado, além da
articulacdo entre os Servicos da rede para garantir o acompanhamento da crianca e sua familia
(LOPES et al., 2009).

Revisdo de literatura sobre a alta do recém-nascido da UTIN evidenciou que o
preparo da familia é condicdo primordial quando se planeja a alta. Assim, além da condicéo
clinica do recém-nascido, também devem ser consideradas como critérios de alta a
disponibilidade, a competéncia e a habilidade dos pais para o cuidado. O planejamento da alta
deve ter inicio assim que as possibilidades de sobrevivéncia da crianca forem estimadas,
propiciando aos pais informacdes relacionadas aos cuidados basicos com o recém-nascido no
domicilio e as potenciais situagdes de riscos. Nesse planejamento, € fundamental identificar as
necessidades pos-alta da crianga, providenciar medica¢des e equipamentos para o cuidado em
casa, preparar os pais para assumir os cuidados com o bebé e orientar a familia sobre os
Servicos de referéncia para a continuidade do cuidado (OLIVEIRA; SENA, 2010).

A continuidade do cuidado a satde do egresso de Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal pode ser entendida, segundo Vieira e Mello (2009), como o acompanhamento do
neonato e de sua familia nos diversos niveis de atencdo a saude, em ambulatdrios vinculados a
UTIN, em ambulatérios especializados ou na atencdo primaria. O seguimento do recém-
nascido deve contemplar avaliacbes sistematicas do crescimento e desenvolvimento,
prevencdo de riscos e danos, entre outros aspectos (MELLO; ROCHA, 1999; MELLO et al.
2000; VIERA; MELLO, 2009).

Embora o termo continuidade do cuidado esteja relacionado ao acompanhamento
por profissionais nos diversos niveis de atencdo a salde dos problemas de um paciente,
evidencia-se a falta de consenso na literatura internacional e nacional; dessa forma, a
continuidade do cuidado tem sido definida de diversas formas (CUNHA; GIOVANELLA,
2011; HAGGERTY et al., 2003; SAULTZ, 2003).

Haggerty et al. (2003) buscaram desenvolver um entendimento comum sobre o
conceito de continuidade que pudesse ser utilizado em diferentes contextos. Segundo esses
autores, a continuidade esta relacionada ao cuidado prestado por profissionais de salde ao

longo do tempo, com foco na experiéncia individual do paciente de integracdo e coordenagdo
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dos Servigos. Os autores diferenciam trés tipos de continuidade: informacional, gerencial e
relacional.

A continuidade informacional diz respeito a conexao de informacGes entre o0s
diferentes responsaveis pela conducdo do cuidado; a gerencial envolve oferta de servicos de
forma oportuna, complementar e flexivel para atender as necessidades do individuo e a
relacional refere-se a uma relacéo terapéutica entre profissional de salde e paciente ao longo
do tempo, com confianca e senso de responsabilidade (HAGGERTY et al., 2003).

Estudos desenvolvidos em diferentes estados brasileiros demonstraram, em
relacdo a assisténcia aos egressos das UTIN, acesso restrito aos Servicos de Salde e baixa
estruturacdo e articulacdo da rede (MEIO et al., 2005; VIERA; MELLO, 2009). Viera e Mello
(2009) realizaram estudo em um municipio do Parana para descrever como ocorre 0 cuidado
apos alta da UTIN do recém-nascido prematuro e de baixo peso ao nascer. Os autores
destacam que o conhecimento da evolucdo das criancas e das intervengdes voltadas a suas
especificidades e de sua familia é restrito, existindo uma lacuna na atencéo interdisciplinar
para os distlrbios de desenvolvimento apds a alta hospitalar. Observou-se, na assisténcia ao
egresso de UTIN, desarticulacdo entre os servigos hospitalares, ambulatoriais e da atengédo
primaria, além de orientacdo insuficiente da familia sobre o seguimento da crianga nos
servigos (VIERA; MELLO, 2009).

Os autores identificaram ainda que a responsabilidade de se inserir nos servicos de
atencdo primaria foi praticamente apenas da familia, pois a busca ativa das criancas egressas
de UTIN pela Unidade Basica de Saude ndo era uma rotina. A unidade basica ndo tinha
conhecimento sobre a alta dos recém-nascidos de risco, devido a inexisténcia de
contrarreferéncia da Unidade hospitalar para a atencdo primaria. Nos ambulatérios, a
continuidade do processo de cuidado da crianca apresentava-se fragil, pois a familia recebia
as fichas de encaminhamento e ficava responsavel por agendar consultas, sem haver contato e
integracdo entre os Servigos de Saude. Nesse contexto, a familia sentia-se desamparada frente
ao cuidado de saude do filho e, por ndo ter conhecimento sobre o fluxo e a dinamica
estabelecidos para 0 acesso aos Servigos, tracava um itinerdrio individual na busca pelo
seguimento (VIERA; MELLO, 2009).

Meio et al. (2005) desenvolveram estudo em diferentes regides do Estado do Rio
de Janeiro com o objetivo de discutir a situacdo da assisténcia as criancas egressas de cinco
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal. Constatou-se que nenhuma das Unidades tinha

informagdes sobre o perfil dos egressos. Em relacdo a assisténcia prestada as criangas apds a
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alta, evidenciaram-se restri¢cdo ao acesso e desestruturagdo da rede. Ndo ha uniformidade no
atendimento prestado e os ambulatorios especificos para essa popula¢do concentram-se na
cidade do Rio de Janeiro. A oferta de Servicos e profissionais especializados com
competéncia para prestar esse tipo de atendimento no Estado é menor que a demanda,
ocasionando dificuldade e demora em iniciar o tratamento e conseguir as tecnologias
necessarias (MEIO et al., 2005).

No Estado de Minas Gerais, pesquisa desenvolvida por Oliveira (2009) sobre a
alta da UTIN evidenciou que as estratégias utilizadas para se garantir a continuidade do
cuidado para os recém-nascidos egressos sao insuficientes. Magalhdes et al. (1998) realizaram
estudo sobre os recém-nascidos de risco egressos da UTIN do Hospital das Clinicas que séo
acompanhados em um ambulatério da UFMG para deteccdo precoce de disturbios do
desenvolvimento. Identificou-se que 30,1% dos egressos apresentaram sinais de desvio do
desenvolvimento, sendo encaminhados para tratamento especializado. A descontinuidade
entre 0 ambulatério, servigo destinado ao diagndstico e os centros de tratamento, assim como
0 numero de vagas insuficientes nos Servicos especializados foram dificuldades apontadas no
estudo.

Para propiciar a sobrevida com qualidade dos egressos de UTIN, o cuidado ndo
pode se restringir a0 momento de hospitalizacdo ou ao preparo para alta, devendo ser
ampliado para além do espaco hospitalar. Dessa forma, devem ser garantidos o seguimento e
0 suporte adequados a essas criangas e suas familias (VIERA; MELLO; OLIVEIRA, 2008;
VIERA; MELLO, 2009). Para a integralidade do cuidado das criancas egressas de UTIN, é
preciso propiciar um funcionamento adequado e articulado dos Servicos de atencdo a saude,
com um sistema de referéncia e contrarreferéncia que garanta o acesso a todos os niveis de
atencdo, de forma que seja possivel responder as necessidades dessas criancas (VIERA,
MELLO, 2009).

Evidencia-se também que, para o cuidado dessas criancas no domicilio, é
importante a construcdo de uma rede social efetiva, pois suas necessidades ndo podem ser
supridas apenas pela oferta de acdes dos Servigcos de Saude (DUARTE, 2007; LOPES et al.,
2009; VIEIRA et al., 2010). As articulagOes entre os diferentes setores da sociedade para
atender a crianca devem ser consideradas, ampliando-se as ac¢Oes para as areas da Educacéo,
Assisténcia Social e Transporte (DUARTE, 2007; LOPES et al., 2009).

No contexto de aten¢do a salde da crianga em condicao cronica, a oferta de agdes

capazes de atender a suas necessidades depende da visibilidade dada a crianca e a suas
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especificidades (LOPES et al., 2009). As condigdes cronicas tém repercussdes no modo de
vida dessas criangas, ocasionando necessidades diferenciadas, como a dependéncia de
mecanismos compensatérios e a necessidade de atendimento em Servicos de Saude além do
usual para a idade. Nesse sentido, compreender como as condi¢des cronicas impactam nas
necessidades de cuidados das criangas, ao repercutirem em sua funcionalidade, é importante
para se viabilizar uma assisténcia de salde de qualidade. Para dar visibilidade a crianca,
Lopes et al.(2009) ressaltam que a méde ou o familiar responsavel pelo cuidado tem papel
fundamental, pois é porta-voz das necessidades dela e expressa o cuidado de que ela precisa.
Diante disso, é pertinente considerar os resultados do estudo sobre a continuidade
do cuidado & crianga com condicéo crénica desenvolvido por Miller et al. (2009), no qual se
propGe o desenvolvimento de modelos de cuidados estruturados nas necessidades da crianca e
da familia. Os resultados desse estudo evidenciaram que a responsabilidade pela coordenacéo
do cuidado deve ser negociada entre os profissionais dos servicos e a familia. Segundo os
autores, para melhorar a continuidade da assisténcia as criangas com condigdes cronicas nos
Servicos, € necessario reconhecer a importancia do papel dos pais na manutencdo da

continuidade.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Analisar a continuidade do cuidado as criangas com condi¢fes cronicas, egressas
da UTIN de um hospital filantropico de Minas Gerais, para o atendimento de suas

necessidades de cuidado, na perspectiva do familiar responsavel pelo cuidado.

3.2 Objetivos especificos

- Identificar a repercussdo da condi¢do crdnica na vida das criancas egressas de
UTIN.

- Identificar se as necessidades de cuidados das criangcas com condigdes cronicas
egressas de UTIN sdo atendidas pelos Servicos de Saude na perspectiva do familiar
responsavel pelo cuidado.
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4 METODOLOGIA

4.1 Revisao Sistematica da Literatura

A realizacdo do estudo foi precedida por uma revisdo sistematica da literatura
nacional e internacional que subsidiou a contextualizacdo do problema de pesquisa, a analise
e a discussdo dos resultados. A revisao foi norteada pela pergunta: “Quais estratégias
favorecem a continuidade da assisténcia ao recém-nascido egresso de UTI neonatal com
condicdes cronicas para o atendimento de suas necessidades de cuidados?”.

A revisdo teve, como fonte de informacdo, as bases de dados nacionais e
internacionais, consideradas referéncias na producdo na area da satde: LILACS - Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude e MEDLINE - Literatura Internacional
em Ciéncias da Saude.

Os descritores, selecionados no DeCS - Descritores em Ciéncias da Saude, foram:
continuidade da assisténcia ao paciente, Unidades de terapia intensiva neonatal, recém-
nascido, pré-escolar, crianca, doenca cronica, criangas com incapacidade e determinacdo de
necessidades de cuidados de satude. No DeCS, ndo existe um descritor referente a condigédo
crbnica; dessa forma, considerando a definicdo de condicdo cronica adotada, optou-se pelo
uso da combinacdo de descritores recem-nascido, pré-escolar ou crianca associado a doenca
cronica e pelo uso do descritor criangas com incapacidade.

Contando com o auxilio de uma bibliotecéria, a busca foi realizada por meio do
sistema de informacdo Biblioteca Virtual de Saide, no periodo de 25 de abril a 2 de maio de
2012, com a seguinte combinacédo dos descritores:

a) continuidade da assisténcia ao paciente and Unidades de terapia intensiva

neonatal;

b) continuidade da assisténcia ao paciente and (recém-nascido or pré-escolar or

crianga) and doenca cronica;

¢) continuidade da assisténcia ao paciente and criangas com incapacidade;

d) determinacéo de necessidades de cuidados de satde and (recém-nascido or preé-

escolar or crianga) and doenca cronica;


http://lilacs.bvsalud.org/
http://lilacs.bvsalud.org/
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=MEDLINE&lang=p
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=MEDLINE&lang=p

A continuidade do cuidado as criangas com condigdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias

e) determinacdo de necessidades de cuidados de salde and criangas com

incapacidade.

Os critérios de inclusdo foram: publicacGes na forma de artigos, dissertacdes e
teses, dos altimos 10 anos, em portugués, inglés ou espanhol, que respondam a pergunta
norteadora da revisdo. Os critérios de exclusdo definidos foram auséncia de resumo e
impossibilidade de recuperar a publicacdo na integra por meio do Portal de Periodicos da
Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior ou de Comutacdo
Bibliografica.

Apos a obtencédo da lista com as referéncias (274), por meio da busca associando
descritores, idiomas e periodos cronolégicos, realizou-se a exclusdo das referéncias que nao
possuiam resumo (64), a leitura dos titulos e resumos (214), a selecdo das referéncias
relacionadas ao tema da revisdo (71) e a recuperacdo do material bibliografico (57). Das
referéncias selecionadas, 14 foram excluidas por impossibilidade de se obter o trabalho na
integra. Identificou-se a repeticdo de publicagdes nas buscas; dessa forma, o total de 57
publicacGes recuperadas foi reduzido para cinquenta e quatro.

O QUADRO 1 apresenta o0 quantitativo das publicacdes identificadas,
selecionadas e recuperadas por combinacao de descritores:

QUADRO 1 - Numero de publicacGes identificadas, selecionadas e recuperadas por
combinacao de descritores, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012

29

) ) Publica¢Bes | Publicacdes | Publicacdes
Combinacéo de descritores ) . )
identificadas | selecionadas | recuperadas

continuidade da assisténcia ao paciente and unidades de terapia 37 1 g
intensiva neonatal
continuidade da assisténcia ao paciente and (recém-nascido or 63 . .
pré-escolar or crianca) and doenca cronica
continuidade da assisténcia ao paciente and criangas com
) ] 77 28 25
incapacidade
determinagdo de necessidades de cuidados de salde and (recém- o - 19
nascido or pré-escolar or crianca) and doenca cronica
determinagdo de necessidades de cuidados de salde and criangas 0 0 0
com incapacidade
Total 274 71 57

Fonte: Producdo do prdprio autor


http://www.capes.gov.br/
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A andlise do material bibliogréfico foi realizada com base em leitura das
publicacGes recuperadas de forma a identificar as ideias centrais dos estudos relacionadas aos

objetivos do estudo.

4.2 Tipo de estudo

Trata-se de estudo descritivo exploratério, desenvolvido utilizando a abordagem
qualitativa, com orientacdo tedrico-metodoldgica da dialética marxista, para possibilitar a
aproximacdo do objeto de estudo, considerando sua subjetividade e sua dinamicidade.

A utilizacdo da abordagem qualitativa permitiu apreender e interpretar aspectos
profundos da realidade, descrevendo a complexidade do comportamento e das relagdes
humanas na sociedade, além de fornecer analise detalhada sobre percepcdes, atitudes e
tendéncias de comportamento das pessoas (MARCONI; LAKATOS, 2010).

A pesquisa qualitativa valoriza o significado e a intencionalidade inerentes aos
atos, as relacOes e as estruturas sociais, considerando 0s aspectos mais profundos das relaces
e processos que ndo podem ser operacionalizados em nimeros e variaveis (MINAYO, 2010).

A orientagdo tedrico-metodoldgica da dialética possibilitou uma aproximacéo da
realidade considerando 0s processos historicos em seu dinamismo, provisoriedade e
transformacdo. Adotar a perspectiva dialética significou reconhecer os sujeitos em dinamicas
interacdes sociais, produzindo transformacao social (MINAYO, 2010).

Buscou-se revelar as contradi¢cbes na realidade vivida pelos familiares para a
continuidade ao cuidado as criangas com condi¢do cronica egressas de UTIN. Assumir a
concepcao da dialética permitiu reconhecer que os fenbmenos ndo sdo analisados como
imutaveis, mas em transformac&o, considerando que o fim de um processo é sempre 0 comego
de outro (MARCONI; LAKATOS, 2010).
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4.3 Percurso metodolégico

Este estudo foi desenvolvido a partir do contato com as familias de 20 criancas
com condicdes cronicas para agendar visita domiciliar para a coleta de dados. A identificagcdo
das criancas com condices cronicas foi realizada na pesquisa “A continuidade do cuidado as
criancas em condi¢des cronicas: desafios e potencialidades para a construcdo da
integralidade”, desenvolvida pelo NUPEPE.

Para a identificagdo das criangas com condigdes cronicas, na pesquisa
desenvolvida pelo NUPEPE, inicialmente, foi realizada a analise documental dos prontuérios
dos egressos de Unidades de cuidado ao recém-nascido de alto risco em instituicdes
hospitalares do municipio de Belo Horizonte: um hospital filantropico e um hospital federal
universitario. A analise documental destinou-se a identificar recém-nascidos ou criangas
propensos, no momento da alta da Unidade neonatal, a ter condi¢do crbnica. A coleta dos
dados foi orientada por um roteiro de analise documental considerando as principais
patologias neonatais e suas repercussdes na condicdo de salde da crianca (AVERY et al.,
2007; BRASIL, 2011la; FORMIGA; LINHARES, 2009; MIRANDA; CUNHA; GOMES,
2010; RODRIGUES et al., 2007; WHALEY'; WONG, 2006).

Neste estudo, foram incluidas as criancas egressas das Unidades de cuidado ao
recém-nascido de alto risco do hospital filantropico®. A escolha desse hospital como ponto de
partida para a identificacdo deve-se a possuir a Unidade neonatal com maior nimero de leitos
do Estado de Minas Gerais, apresentar internacfes por diversas causas na UTIN e ser
referéncia em assisténcia neonatal para Belo Horizonte e regido metropolitana.

Nesse hospital, a busca de informac@es foi realizada nos prontuarios das criancas
que estiveram internadas nas Unidades de Terapia Intensiva Neonatal e Unidades de Cuidados
Intermediarios Neonatal (UCIN) e que receberam alta entre 1° de fevereiro de 2010 e 31 de
janeiro de 2011, sendo identificados 1142 prontuérios. A coleta de dados foi realizada no

primeiro semestre de 2011, em 1080 prontuarios, uma vez que 62 ndo foram localizados. De

0 Hospital é uma instituicéo filantropica localizada no Distrito Sanitario Norte, na periferia de Belo Horizonte,
especializado na assisténcia a salde da mulher e ao recém-nascido, atendendo exclusivamente a clientela do
Sistema Unico de Satde (SUS). Para a assisténcia neonatal, o hospital é referéncia para Belo Horizonte, Regi&o
Metropolitana e para outros municipios do interior do Estado, recebendo a demanda por meio da Central
Reguladora da Secretaria Municipal de Satde (SMS) de Belo Horizonte. O hospital possui 150 leitos, sendo 60
obstétricos e 67 de neonatologia. Os leitos de neonatologia estdo divididos em 41 de UTIN e 26 de UCIN.
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acordo com os critérios definidos foram selecionados 138 recém-nascidos ou criangas no
estado de Minas Gerais, sendo que 92 residiam na Regido Metropolitana de Belo Horizonte.

Posteriormente, os pesquisadores do NUPEPE realizaram contato telefénico com
0s responsaveis pelas criancas para confirmacdo da sobrevida e da condicdo cronica. Foi
aplicado, para confirmacdo da condicdo cronica, o questionério Questionnaire for ldentifying
Children with Chronic Conditions — Revised (STEIN; SILVER; BAUMAN, 2001), no Brasil,
intitulado Questionario para ldentificacdo de Criangas com Condi¢des Cronicas - Revisado
(QuICCC-R).

O QUICCC-R utiliza, para a triagem de criangas com condicGes cronicas, critérios
denominados ndo categoricos, baseados em consequéncias da condi¢do crbnica e
independentes de categorias de diagnosticos. Dessa forma, sdo utilizados critérios como
limitacBes funcionais, dependéncia de mecanismos compensatdrios ou de assisténcia e
necessidade de Servicos acima do usual para a idade. Para a crianga ser classificada com
condicdo cronica, é preciso que experimente, no momento, uma consequéncia especifica da
condicdo, que essa consequéncia seja devido a um estado de salde e que a duracdo ou duragédo
esperada da condicdo seja de 12 meses ou mais (STEIN; SILVER; BAUMAN, 2001). O
questionario for traduzido para o portugués e adaptado culturalmente para a realidade local,
pelos pesquisadores do NUPEPE segundo a proposta de Beaton et al. (2000), ap6s a
autorizacgdo dos autores.

Foi realizada tentativa de contato telefonico, a partir dos telefones registrados no
prontudrio, com os responsaveis pelas 92 criancas identificadas que residiam na Regido
Metropolitana de Belo Horizonte. As ligacGes foram realizadas entre fevereiro e maio de
2012, sendo possivel contatar 36 responsaveis. Nao foi possivel realizar contato com 56
familias, pois muitos telefones ndo pertenciam mais as maes ou a chamada ndo era
completada. Das 36 criancas cujas familias foi realizado contato telefénico, 20 atendiam aos

critérios do QUICCC-R, 11 ndo atendiam e cinco foram a Obito apos a alta.

4.3.1 Cenério

O cenéario do estudo foi composto pelos domicilios de 14 criangas com condigdo

crbnica e suas familias. Ndo foi possivel agendar a visita para coleta de dados com seis

32



A continuidade do cuidado as criangas com condigdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias

familias. A distribuicdo dos domicilios dessas familias em Belo Horizonte e Regido
Metropolitana estd apresentada na figura a seguir; sete residiam em Belo Horizonte (nas
Regionais Administrativas Barreiro, Norte, Nordeste, Noroeste, Pampulha e Leste) e sete em
outras cinco cidades da Regido Metropolitana de Belo Horizonte (Contagem, Nova Lima,
Ribeirdo das Neves, Ibirité e Sabard). A FIG. 1 apresenta o mapa de localizacdo dos
domicilios dos sujeitos do estudo.
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FIGURA 1 - Mapas de localizacédo dos domicilios dos sujeitos do estudo na Regido
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Metropolitana de Belo Horizonte, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012

Fonte: Mapa elaborado a partir de bases cartogréficas do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica.
Disponivel em: http://www.baixarmapas.com.br. Adaptado pelo autor.

4.3.2 Sujeitos

Os sujeitos da pesquisa foram 14 mées de criangas com condi¢do crénica. O

critério de inclusdo foi ser o familiar responsavel pelo cuidado de crianga egressa das
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Unidades de cuidado ao recém-nascido de alto risco de um hospital filantropico de Minas
Gerais com condicdo cronica, segundo a definigdo de Stein et al. (1993).

O periodo entre a alta das criancas da Unidade neonatal e a visita domiciliar foi de
aproximadamente um ano, de forma que, no momento da coleta de dados no domicilio, a
maioria das criangas tinha idade entre um e dois anos. Isso foi definido considerando-se 0
tempo necessario para que o estado de salde e as necessidades de cuidado da crianca
estivessem estabelecidos e para que a familia se organizasse para atender as necessidades de

cuidado das criangas.

4.3.3 Instrumentos de coleta de dados

Para a coleta de dados no domicilio com o familiar responséavel pelo cuidado das
criancas com condicdo cronica, utilizaram-se a entrevista individual, orientada por roteiro
semiestruturado (APENDICE A), o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade
(PEDI) (MANCINI, 2005) (ANEXO A) e o diario de campo.

A entrevista orientada por roteiro semiestruturado destinou-se a compreensao da
perspectiva e da experiéncia do familiar responsavel pelo cuidado sobre as necessidades de
cuidados dessas criangas e o atendimento dessas necessidades pelos Servigcos. A escolha da
entrevista como técnica de coleta de dados justificou-se por ser um instrumento adequado a
obtencdo de informacBes e a compreensdo de perspectivas e experiéncias dos sujeitos
(MARCONI; LAKATOS, 2007). A opcao pela utilizacdo de um roteiro semiestruturado se
deu por permitir amplitude e flexibilidade na obtencdo dos dados, possibilitando maior
contato entre o entrevistador e o entrevistado, favorecendo a exploracdo em profundidade de
seus saberes (LAVILLE; DIONNE, 1999).

A coleta de dados foi interrompida quando se avaliou que elementos novos néao
eram mais depreendidos da interagéo entre campo de pesquisa e investigador para subsidiar a
teorizacdo almejada (FONTANELLA et al., 2011).

O Inventéario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade foi utilizado para avaliar o
impacto da condicdo crénica na funcionalidade das criangas e em sua vida diaria. O PEDI ¢

um instrumento de avaliagdo infantil desenvolvido com o proposito de fornecer uma descricéo
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detalhada do desempenho funcional da criancga, predizer seu desempenho futuro e documentar
mudangas longitudinais em seu desempenho funcional (MANCINI, 2005).

Esse instrumento é adequado para a utilizagcdo em criangas entre seis meses e sete
anos e meio de idade. Baseia-se no que acontece na vida diaria da crianca, estando de acordo
com o modelo da CIF. O PEDI é composto de trés partes que informam sobre aspectos
importantes da funcionalidade da crian¢a no ambiente doméstico, incluindo as habilidades da
crianca (Parte 1), a assisténcia do cuidador (Parte 2) e as modificacdes necessarias no
ambiente fisico (Parte 3). A aplicacdo do PEDI por entrevista estruturada com o responsavel
pelo cuidado leva aproximadamente 45 minutos. O teste foi traduzido para o portugués e
adaptado conforme as caracteristicas socioculturais brasileiras (MANCINI, 2005).

O diario de campo foi utilizado para registrar as anotacGes provenientes da
vivéncia da coleta de dados, contemplando acontecimentos, percepcdes, sentimentos e ideias,
da pesquisadora. No diario, foram registrados os aspectos gerais do domicilio, interacdo da
mée e dos familiares com a crianca durante a coleta de dados, estado geral da crianca e
aspectos relacionados a seu cuidado, de acordo com as oportunidades fornecidas pela mae. O
diario de campo constou de um caderno pautado e paginado de 01 a 60, contendo registros
desde o periodo de insercéo da pesquisadora no campo até a elaboracédo do relatorio final, que

forneceram informacdes contextuais adicionais.

4.3.4 Vivéncia em campo

Inicialmente, foi realizado um teste-piloto para aproximacdo da realidade e
verificar a necessidade de adequacdo dos instrumentos para a coleta dos dados. Para a
aplicacdo do PEDI, a pesquisadora foi capacitada por uma profissional com experiéncia na
utilizacdo do instrumento. Apds o teste-piloto, foram realizadas alteracbes no roteiro
semiestruturado da entrevista, principalmente no que diz respeito a ordem e abordagem das
questoes.

A inser¢do em campo teve inicio com o contato telefonico com os 20 familiares
responsaveis pelo cuidado das criangas com condigdo cronica para apresentar a pesquisa,

convidar para participar e agendar a visita domiciliar para a realizagéo da coleta de dados.
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Os contatos telefénicos foram realizados de marco a maio de 2012. Apos a
apresentacdo da pesquisa, 14 méaes dispuseram-se a participar e foram receptivas a visita
domiciliar. Entretanto, ndo foi agendada visita para coleta de dados com seis familias devido
a: duas familias residirem em éarea de dificil acesso, duas maes ndo terem disponibilidade de
horérios e duas das mées terem se recusado participar. Com essas duas maes foram realizadas
tentativas de agendamento durante aproximadamente um més. Diante da inviabilidade, para
evitar constrangimento para as maes com as sucessivas ligacdes, foi solicitado que elas
entrassem em contato caso conseguissem um horario, 0 que ndo ocorreu durante o periodo no
qual a pesquisadora estava em campo.

As visitas foram agendadas a medida que foi possivel contatar as maes e de
acordo com a disponibilidade de tempo delas. A maioria das maes conseguiu se organizar
para agendar a visita apds poucos dias da realizacdo do contato telefénico. Apenas duas maes
tiveram dificuldade em conseguir um horério para a visita, devido ao grande nimero de
consultas semanais da crianca e ao periodo de trabalho fora de casa; nesses casos, foi
necessario esperar de duas a trés semanas. A coleta de dados foi iniciada no dia 16 de marco
de 2012 e encerrada no dia 21 de maio de 2012.

O acesso aos domicilios foi realizado de carro ou de 6nibus, de acordo com as
orientagdes e os pontos de referéncia fornecidos pelas mées e a consulta a mapas por meio do
site do Google mapas®. Chegar a alguns enderecos foi dificil e desafiador, devido &
impossibilidade de localiza-los no Google mapas ou de seguir as orientacdes fornecidas, pois
muitas ruas ndo tinham identificacdo de nome e nimeros. Nesses casos, foi preciso pedir
informagdes aos transeuntes, moradores e comerciantes.

Em uma situacdo, foi realizado contato prévio com a Unidade Bésica de Saude na
tentativa de se conseguir o telefone da familia que alterou durante o periodo de coleta de
dados. A visita, nesse caso, so foi possivel devido ao contato com Agente Comunitario de
Saude (ACS), que recuperou o telefone e me orientou, por telefone e pessoalmente, sobre
como chegar a residéncia, que se localizava em uma area de dificil acesso.

A experiéncia das visitas aos domicilios foi muito instigante e satisfatoria, as
observagdes e as conversas com a familia eram ricas em informagdes. Inicialmente, a invasao
da privacidade das familias no domicilio me causou receio, mas esse sentimento diminuiu a
medida que as familias me receberam com atencéo e hospitalidade dentro de suas condicoes,

solicitando que eu ficasse mais ap0s a entrevista, oferecendo café, apresentando o quarto das

* Disponivel em: http://maps.google.com.br/maps
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criancas ou mostrando fotos. Os domicilios foram visitados de segunda a sexta, em horarios
diversos, geralmente, no periodo da tarde.

As mées foram informadas novamente sobre os objetivos do estudo, sua
participacdo e o compromisso de sigilo e de anonimato, com garantia do uso das informacdes
apenas para fins técnicos e cientificos. Apds a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido pelas mées, foi realizada a entrevista e a aplicacdo do PEDI. Em média, as
entrevistas tiveram duracdo de 45 minutos e a aplicacdo do PEDI, de 30 minutos. A maioria
das mées me recebeu na companhia dos filhos, o que por vezes tornava o ambiente agitado e
demandava interrupgdes, mas permitiu apreender aspectos da interagcdo da mée com a crianga

e do estado de saude da crianca.

4.3.5 Procedimento para a andlise das entrevistas

A andlise dos dados das entrevistas foi realizada conforme a técnica de Anélise de
Conteudo Temaética proposta por Bardin (2008), que consiste em um conjunto de técnicas de
analise das comunicacdes, utilizando procedimentos sistematicos de descricdo do contetido
das mensagens para permitir a inferéncia de conhecimentos relativos a essas mensagens. A
analise de contetdo foi realizada em trés fases: pré-analise; analise do material; e tratamento
dos resultados, inferéncia e interpretacéo.

A pré-andlise consistiu da preparacdo e da organizagdo do material,
simultaneamente a coleta de dados. Realizou-se a transcricdo integral da gravacdo dos
discursos das maes. Em seguida, foram eliminados os vicios de linguagem e realizada a
codificacdo dos nomes dos sujeitos da pesquisa, bem como das pessoas e instituicdes citadas
nas entrevistas, de forma a evitar a identificacdo. Nessa fase, foi realizada ainda a leitura
flutuante das transcri¢des das entrevistas para se conhecer o material coletado, deixando-se
invadir por impressoes.

Para a codificacdo, os nomes das mdaes foram substituidos por codigos
alfanumericos, compostos pela letra M seguida de identificacdo numérica referente a ordem
em que foram realizadas as entrevistas com as maes. A primeira mée entrevistada recebeu a

codificagdo M1, sendo assim, subsequentemente, até a uUltima entrevistada que recebeu a
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codificagdo M14. Os nomes dos filhos, outros familiares, amigos e profissionais foram
omitidos para se preservar 0 anonimato.

Os nomes dos estabelecimentos de saude e assisténcia social foram substituidos
pela sigla referente ao tipo de Unidade (CS: Centro de Saude, CAE: Centro de Atendimento
Especializado, SR: Servigo de Reabilitacdo, Amb.: Ambulatdrio, Amb. PS: Ambulatério de
Plano de Saude, UPA: Unidade de Pronto Atendimento, H: Hospital, Serv.: Servico, Serv.
Div.: Servigos diversos, IES: Instituicdo de Ensino Superior, FAE: Fundacdo de Assisténcia
Especializada®, APAE: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais), seguida de
identificagdo de letra, de acordo com a ordem em que foram citados nas entrevistas, exceto
para os Centros de Saude.

Na fase de analise do material, as transcri¢es das entrevistas foram submetidas a
uma leitura aprofundada e foram realizados os procedimentos de recorte, classificacdo e
agregacao das unidades de registro.

As unidades de registro correspondem ao segmento de conteldo a considerar
como unidade de base, visando a categorizacdo. Dentre as diversas unidades de registro,
optou-se por utilizar o tema que corresponde a uma frase ou frases compostas portadoras de
significagoes isolaveis. Bardin (2008, p. 131) aborda que fazer analise tematica “[...] consiste
em descobrir 0s nucleos de sentido que compdem a comunicacdo e cuja presenca ou
frequéncia de aparicao podem significar alguma coisa para o objeto analitico escolhido.”.

A selecdo dos temas foi realizada por meio da leitura aprofundada das transcri¢fes
das entrevistas, extraindo-se os recortes de enunciado que se destacaram em relacdo as
questdes norteadoras e aos objetivos da pesquisa, tanto por recorréncia, quanto por relevancia.
Para que os recortes fossem posteriormente localizados no discurso, a medida que foram
extraidos, receberam um cddigo composto pela codificagdo da méae entrevistada e pelo
namero referente a ordem em que apareceram na entrevista.

Posteriormente, os recortes foram classificados de acordo com sua unidade de
sentido e agrupados, 0 que permitiu que emergissem as categorias empiricas. Apés a definicdo
das categorias empiricas, os recortes foram reorganizados dentro de cada categoria,

permitindo que emergissem as subcategorias empiricas, apresentadas no QUADRO 2.

> A FAE é uma instituicdo pUblica que conta com equipe formada por profissionais da satde (psicologia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, médicos, dentistas, entre outros) e da educacdo para o atendimento a
criangas, adolescentes e adultos com necessidades especiais. A instituicdo é mantenedora de uma escola
destinada a educacao especial.
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QUADRO 2 - Categorias e subcategorias empiricas, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012

Categorias empiricas Subcategorias empiricas

1.1 Gravidez e assisténcia pré-natal

1. Trajetdria da gravidez & internacdo em UTIN N _ i
1.2 Assisténcia ao parto e ao recém-nascido

1.3 Vivéncia da internagéo do filho em UTIN

2.1 A noticia sobre a condigdo cronica do filho e
2. Condicdo crbnica na infancia: limites e
] seu enfrentamento pela mae
perspectivas

2.2 A evolugdo da condigdo de salde da crianga e

as perspectivas da mae

3. O cuidado da crianga com condicdo crénica no | 3.1 Os cuidados demandados pela crianca no

domicilio domicilio

3.2 A realizacéo do cuidado pela mée: dificuldades

e adequaces

3.3 A viabilizacdo do cuidado no domicilio e na

comunidade

4. A crianga com condi¢do cronica na rede de | 4.1 O acesso da crianga com condig¢do crbnica a

Servigos atencdo primaria e aos Servicos especializados

4.2 Acompanhamento da crianga com condi¢do
cronica: a relacdo entre os profissionais de salde e

as maes

4.3 O atendimento as agudizagdes da condigdo

cronica da crianga nos Servigos de Salde

4.4 A intersetorialidade para o cuidado da crianca

com condicéo crbnica

4.5 Desafios para a continuidade da assisténcia

Fonte: Producédo do proprio autor

Na fase de tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacéo, inicialmente,
realizou-se a descricdo das caracteristicas do contedo dos recortes de enunciado de cada
categoria, buscando articula-los. Procedeu-se, depois, ao aprofundamento das ideias e ao
estabelecimento de relagdes a partir de uma reflexdo acerca do material empirico e da
articulacdo com o referencial tedrico.

Para elucidar a descricdo do contetdo, foram apresentados trechos dos discursos
das mées, com a seguinte padronizacdo: reticéncias entre colchetes, [...], indicam recortes
dentro do mesmo discurso e informac6es contidas entre colchetes, [informacGes], referem-se a
informacdes contextuais ou observacdes importantes sobre comportamentos ndo verbais dos

participantes. Os trechos foram identificados pelos codigos atribuidos aos recortes de
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enunciado nos quais se encontravam (composto pela codificacdo da mée entrevistada e pelo
namero referente & ordem em que apareceram na entrevista); quando necessario, foram
utilizados virgula entre a numeracgédo para indicar recortes ndo consecutivos e travessdo para
recortes consecutivos.

As anotacdes referentes as vivéncias da coleta de dados registradas no diario de
campo foram digitadas e utilizadas para contextualizar os discursos dos entrevistados.

4.3.6 Procedimento para a andlise do Inventario de Avaliagdo Pediatrica de
Incapacidade

A anédlise dos dados obtidos no teste PEDI foi realizada de acordo com o0s
procedimentos propostos no Manual da versdo brasileira adaptada (MANCINI, 2005).
Inicialmente, obteve-se o escore total bruto de cada uma das trés escalas (autocuidado,
mobilidade e funcdo social) da Parte 1, referente as habilidade funcionais, e da Parte 2,
referente a assisténcia do cuidador. Esse escore foi obtido por meio do somatério de todos 0s
itens pontuados em cada escala. Na Parte 3, referente as modificacbes do ambiente, ndo é
possivel obter escores totais brutos, pois as informacGes disponibilizadas nessa parte ndo tém
valor guantitativo. Dessa forma, procedeu-se a listagem das modificacdes necessarias.

Para possibilitar a comparacédo, 0s escores brutos foram transformados em escores
padronizados normativos. A transformacao dos escores totais brutos em escores padronizados
normativos foi realizada utilizando-se as tabelas apresentadas no Capitulo 6 do Manual
(MANCINI, 2005). Para essa conversdo, a idade cronologica da crianca foi identificada
subtraindo-se a data de nascimento da crianca da data de realizacdo da avaliacdo. ldentificou-
se, entdo, a tabela do grupo etario que incluia a crianca e, a partir do valor do escore bruto,
obtiveram-se o valor do escore padronizado normativo e o respectivo erro padréo para cada

escala das Partes 1 e 2 (MANCINI, 2005). Foi utilizada a idade corrigida®, com corregéo da

® A idade corrigida traduz o ajuste da idade cronolégica em funcéo da idade gestacional ao nascimento. Para o
calculo, considera-se que o ideal seria nascer com 40 semanas de idade gestacional; dessa forma, descontam-se,
da idade cronolégica ,as semanas que faltaram para a idade gestacional atingir 40 semanas, ou seja, idade
corrigida = idade cronoldgica - (40 semanas — idade gestacional em semanas). A maioria dos autores recomenda
utilizar a idade corrigida na avaliacdo do crescimento e do desenvolvimento até os dois anos de idade, para se
obter a expectativa real para cada crianga, sem subestimar o prematuro. Para 0s prematuros de extremo baixo
peso e menores que 28 semanas, recomenda-se corrigir a idade até os trés anos (RUGOLO, 2005).
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idade cronoldgica em fungdo da idade gestacional ao nascimento, considerando-se 0 proposto
por Rugolo (2005) para a avaliagdo do crescimento e desenvolvimento das criangas nascidas
pre-termo.

O escore padronizado normativo apresentado no Manual informa sobre o
desempenho de criancas brasileiras, na mesma faixa etaria, com desenvolvimento normal. Um
escore normativo de magnitude entre 30 e 70 é considerado dentro do intervalo de
normalidade esperado. Escores normativos inferiores a 30 representam atraso ou desempenho
significativamente inferior ao demonstrado por criancas da mesma faixa etaria. Por sua vez,
escores normativos superiores a 70 sugerem uma crianga com desenvolvimento
significativamente superior aquelas criangas com desenvolvimento normal na mesma faixa
etaria. Em cada grupo etario, um escore normativo de 50 corresponde ao escore médio. O
escore normativo pode ser utilizado para criancas com idade dentro dos limites etarios
compreendidos pelo teste (MANCINI, 2005).

A interpretagdo dos escores normativos do PEDI foi utilizada para se avaliar a
repercussao da condicdo cronica na funcionalidade das criangas. A contextualizacdo das
informacBes provenientes da entrevista com os dados do PEDI possibilitou compreender as
implicacbes das condigdes crbnicas nas necessidades de cuidados das criancas ao

repercutirem na funcionalidade, gerando incapacidades.

4.4 Aspectos éticos

As fases deste estudo foram desenvolvidas respeitando-se as determinacfes da
Resolucdo 196/96 do Ministério da Saude (BRASIL, 1996), que regulamenta a pesquisa
envolvendo seres humanos.

A coleta de dados foi precedida da submisséo do projeto de pesquisa a apreciagao
e aprovacdo do Departamento de Enfermagem Materno- Infantil e Saude Pablica da Escola de
Enfermagem da UFMG e pelo Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da UFMG - Parecer
0004.0.439.203-10 (ANEXO B).

Foi entregue, as mées participantes do estudo, carta de apresentacdo do projeto de
pesquisa e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B),

enfatizando a voluntariedade em sua insercdo na pesquisa e dando-Ihe liberdade para escolher
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ou ndo participar do processo. Além disso, foi assegurado aos sujeitos que todas as
informacdes colhidas durante a pesquisa seriam mantidas em anonimato, garantindo sua
privacidade. Os dados sé foram coletados apds o consentimento e a assinatura do TCLE pelos
sujeitos envolvidos.

O retorno social da pesquisa ocorrerd sob a forma de divulgacdo dos resultados,

por meio de publicagdo em periddicos, eventos e outros meios considerados pertinentes.
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5 DESAFIOS PARA A CONTINUIDADE DO CUIDADO AS CRIANCAS COM
CONDICOES CRONICAS: AS MAES EM FOCO

As maes participantes do estudo tinham idade entre 19 e 47 anos no momento da
entrevista, com média de 31 anos. Das 14 mulheres, duas informaram ter ensino fundamental
incompleto; uma, ter ensino fundamental completo; cinco, ter ensino médio incompleto; cinco
ter ensino médio completo. Uma das mées declarou estar cursando o ensino superior. Onze
mulheres relataram serem casadas; uma, ser separada e duas, serem solteiras. As maes tém
entre um e trés filhos, sendo que o filho com condicédo cronica foi o ultimo, exceto na familia
de M13. Nove mulheres informaram dedicar-se, no momento da entrevista, aos afazeres
domeésticos e aos cuidados dos filhos, enquanto cinco disseram exercer atividade remunerada
fora de casa.

Dessas mulheres, nove residiam com o conjuge e os filhos; duas, com os pais ou
0s irmaos, o conjuge e os filhos e trés, com os pais, os irmdos e os filhos. Em relacdo a
condicdo de ocupacdo do domicilio, quatro mulheres moravam em casa propria dos pais;
duas, em casa prépria comprada pelo casal, seis residiam em casa cedida por familiar e duas
moravam em casa alugada. Dentre os domicilios cedidos, quatro estéo localizados no mesmo
lote da casa do familiar cedente, residindo mais de um nucleo familiar no lote. Os domicilios
eram casas ou apartamentos de alvenaria, de tamanho pequeno ou médio, em geral simples;
apenas um dos domicilios destacou-se, por ser de tamanho maior e evidenciar um nivel
econdmico mais alto.

A renda das familias variou de 1,0 a 6,4 salarios minimos, sendo a renda média
por familia de 2,5 salarios minimos. Trés maes informaram que a familia complementa a
renda com atividades como a venda de salgados (M1 e M10) e de produtos de beleza (M8). A
mde M12 mencionou que o marido estava desempregado, realizando servicos temporarios,
sendo a principal fonte de renda da familia o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) da
Assisténcia Social, obtido para o filho com condicdo crénica. As maes M10 e M12 incluiram
um valor aproximado da renda complementar ao informarem sobre a renda mensal da familia.
Porém, as mdes M1 e M8 ndo especificaram o valor da renda variavel. Cinco maes recebem o
BPC e trés obtiveram o passe livre para o filho com condigdo cronica. Quatro maes
informaram ter adquirido plano de satde apenas para o filho com condigdo cronica e trés

mencionaram que, além do filho, outros familiares tém plano de salde.
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De acordo com a renda média dessas familias, é possivel classifica-las de acordo
com a proposta da Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP). Essa classificagdo
apresenta classes de A a E segundo renda média familiar, sendo a classe A a de maior renda e
a classe E a de menor renda (ABEP, 2012). Das familias das mulheres que participaram deste
estudo, trés estariam na classe D (M1, M5 e M8), nove na classe C (M4, M6, M7, M9, M10,
M11, M12, M13 e M14) e duas na classe B (M2 e M3).

O QUADRO 3 apresenta dados de caracterizacdo das maes que participaram da

pesquisa.
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QUADRO 3 - Caracterizacdo das maes participantes do estudo, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012

Pessoas que

Rendimento

Condicao

. ~ ituaca . . . Municipi
Maée | Idade Escolaridade Ocupacéo Si u_a(;ao residem no mensal Beneficios Plano de saude do unilc[plo. de
conjugal . - - residéncia
domicilio familiar * domicilio
M1 47 Ftér;(:nagggal Do lar Casada | Marido e 2 filhos 1 sal. min. Passe livre Néo Préprio | Belo Horizonte
Superior . . - . x - -
M2 36 . Cabeleireira | Separada | Pais, irmd e filho | =6,4 sal. min. Néo Para a familia Proéprio Contagem
incompleto
M3 24 Médio completo Do lar Solteira | Pais, irmde filha | =5,8 sal. min. BPC Para a crianca Préprio Nova Lima
M4 30 Médio incompleto Do lar Casada Marido e filho = 2 sal. min. | BPC e Passe livre Para a crianca em Cedido | Belo Horizonte
condicéo crbnica
M5 28 Médio incompleto Do lar Casada | Marido e 3 filhas | =1,1 sal. min. Né&o Para a familia Alugado | Belo Horizonte
M6 26 Médio incompleto Faxineira Casada Marido e filho =2 sal. min. Néo Néo Cedido | Belo Horizonte
27 Médio completo Do lar Casada | Marido e 3 filhos | =2,1 sal. min. BPC e’B_oIsa Néo Cedido Ribeirdo das
M7 familia Neves
M8 19 Médio incompleto | Revendedora | Casada Mae,frnﬁggo €2 1 sal. min. Nao Nao Préprio | Belo Horizonte
M9 30 Médio completo Do lar Solteira Pais e filha =1,6 sal. min. Né&o Para a crianca em Proprio | Belo Horizonte
condigdo crbnica
M10 44 Médio incompleto Do lar Casada Marido e filha | =1,6 sal. min. Né&o Para a crianca em Alugado Ibirité
condigdo crbnica
M11 26 Médio completo Ajupdi?]?ctﬁ de Casada | Marido e 3 filhos | =3,2 sal. min. Né&o Né&o Cedido Ibirité
M12 34 Médio completo Do lar Casada Marld_o, ?zfllhos =2 3 sal. min. BPC Né&o Cedido Ribeirao das
e iIrmaos Neves
M13 39 ﬁﬁgg?nn;?;? Do lar Casada | Marido e 2 filhos | =1,6 sal. min. | BPC e Passe livre Para a familia Cedido Sabara
M14 33 F_undamental Faxineira Casada | Marido e 3 filhos 3 sal. min. Né&o Né&o Proprio | Belo Horizonte
incompleto

Fonte: Producéo do proprio autor
Nota: * Para o célculo do rendimento mensal familiar foi considerado o valor do salario minimo vigente no ano de 2012 (R$622,00). No caso das familias que recebiam

algum tipo de beneficio, foi incluido na renda mensal o valor referente ao beneficio, que equivale a um salario minimo. Para a familia de M7, o valor do bolsa familia é o
correspondente a trés beneficios variaveis, para familia com renda mensal de 70 a 140 reais, equivalendo a R$96,00.
Legenda: sal. min.: salario minimo

45



A continuidade do cuidado as criangas com condigdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias

Dos filhos com condi¢do cronica das mulheres participantes do estudo, sete
nasceram pré-termo. Durante o periodo neonatal, todos foram internados em Unidades de
cuidado ao neonato de risco, permanecendo de quatro dias a cinco meses. No momento da
entrevista, essas criangas tinham idade corrigida de um ano e dois meses a um ano e onze
meses, com média de um ano e seis meses. Do nascimento até o0 momento da alta da Unidade
neonatal, essas criangas apresentaram problemas de saude diversos como: sindrome de Down,
ma formacdo do palato, mielomeningocele, hidrocefalia, prematuridade, baixo peso,
encefalopatia hipoxicoisquémica, crises convulsivas, hemorragia peri-intraventricular,
leucomalédcia extensa, crises de apneia, displasia broncopulmonar, persisténcia do canal
arterial, comunicacéo intraventricular, arritmia, distarbio gastroesofagico e alergia ao leite de
vaca.

No momento das entrevistas, os problemas de salude dessas criangas eram
variados: sindrome de Down, ma formacdo do palato, ma formacdo dos pés, hidrocefalia,
paralisia cerebral, crises convulsivas, microcefalia, estrabismo, hipertrofia de adenoides,
broncoespasmos, displasia broncopulmonar, bronquite, asma, alergia ao leite de vaca e atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor. A condi¢do de salde dessas criancas demandava 0 uso
de medicac0es, tipo ou consisténcia diferenciada de alimentacéo, dispositivos tecnoldgicos ou
de apoio e acompanhamento por profissionais de salde além do usual para a idade. O
QUADRO 4 apresenta dados de caracterizacdo dessas criancas, evidenciando a dependéncia

de mecanismos compensatorios e a necessidade de utilizacdo dos Servigos de Salde.
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QUADRO 4 - Caracterizacéo das criancas com condic¢éo cronica, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012
Idade | Problemas de satide 2 alta Medicacdo de | .o Dispositivo _ S
. cronolo- Problemas de | uso continuo ~ S . . .. | Servigos e profissionais | Outros
Criancga . . . P . tacdo assisténcia | Cuidados no domicilio , !
gica/ Congénita | Adquirida salde atuais ou . : de satde Servigos
. . - «~ | especial ou apoio
corrigida intermitente
Sindrome de cS Ped.
Down Beclometasona Administrar med. -
] - Problema (Clenil®) : Limpar narinas com SF | SRA | Fis. mot,, Ort.
. Sindrome Ictericia o Alimento . "
Filhode | 1anoe5 respiratorio Salbutamol . Preparar alimentag&o HB Otorr., Fon.
de Down neonatal . . . batido ou Tutor _
M1 meses Hipertrofia de | Cromoglicato Usar tutor
CIv PNM . A amassado . .
adenoide dissodico Limpar poeira no Serv. Div Oft
Atraso no (Rilan®) domicilio ' ' '
DNPM
. ) Ped., Neur.,
Mielome- . . Cuidados com DVP Amb. PS .
. . Hidrocefalia Pomada para . Neur. Cir.
Filhode | 1anoe 11| nigocele x . Exercicios motores
A _ Malformacéo assadura _ Vélvula DVP : Ped. Creche
M2 meses Hidroce- d0S DéS erineal Cuidados para . ’
falia P P prevencéo de assaduras HE Fis.mot.,
Psic., Nut.
PT/BP PC Gastrostomia Cuidados com Ped., Neur.,
lanoe?9 Encefalopatia . Vigabratin . gastrostomia Cir. gés.,
. P Crises - Alimento | Tutor para - x Amb. PS . .
Filhade | meses/1 hipéxico- . Acido i " Preparar alimentacéo Ort., Otorr., | Hidrogi-
_ e convulsivas - liquido ou pernas . -
M3 anoe8 isquémica valpréico . Administrar med. Oft. néstica
: Atraso no pastoso Cadeira de . ~ -
meses Crises Clobazam Monitorar convulsbes Fis. mot.,
. DNPM roda* P FAE
convulsivas Exercicios motores Fon., TO
CS Ped., Hom.
Asfixia Micrzgefalia Beclometasona Administrar med Fismor, 10
Filnode | 1anoe 4 perinatal Salbutamol « . SRB Fon., Neur.,
_ . Atraso DNPM N _ Tampéo Usar tampéo Ort _
M4 meses Crises Medicacgéo . :
. Asma S Exercicios motores
convulsivas . homeopatica Amb. Neur.
Estrabismo
Amb. PS Oft.
lanoe6 PT/BP Atraso no Tampdo Administrar med s Ped.
Filhade | meses/1 LPV extensa DNPM Beclometasona | Férmula P . SR IES A | Fis.mot.. TO
_ . . . Mesinha Usar tampao ' _
M5 anoe3 BDP Bronquite Salbutamol infantil adaptada EXercicios motores
meses DRGE Estrabismo P Amb. PS Neug,tOft.,
rt.
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QUADRO 4 - Caracterizacao das criancas com condicéo cronica, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012
(continua)
Idade | Problemas de satde 4 alta Medicagdo de | ;010 Dispositivo . .
. cronologi Problemas de | uso continuo x . . . .. | Servigos e profissionais | Outros
Criancga . n , - céo tecnoldgico | Cuidados no domicilio , .
cal Congénita | Adquirida salde atuais ou . . de satde Servigos
. . : . | especial | ou de apoio
corrigida intermitente
Filhode | 1anoe?2 Crises Hipertrofia de Sambucos Administrar med. Cs Ped.
M6 meses - convulsivas adenoide - - Limpar narinas com SF HB Otorr. -
PT/BP Hidrocefalia CAEC Ped.
2 anose 1 HPIV PC Cuidados com DvP | Amb. H A Neur.
Filhode | més /1 Hidrocefalia [_)BP . Budesonida Leite de Valvula DVP Administrar med. Amb.HB | Neur. Cir.
_ DBP Alergia ao leite ; Ortese para Usar do tutor SRC | Fis.mot. res _
M7 anoe9 Salbutamol soja x S -Mot. resp.
PCA de vaca mé&o e tutor Restringir alimentos
meses . . Amb.HF Pneum.
Alergia ao Atraso no com leite de vaca Serv
leite de vaca DNPM diversos Oft.
Asfixia
. perinatal Atraso no . Administrar med. UMEI -
Filhode | 1anoe9 _ Crises DNPM Prednisolona _ _ Limpar poeira no Cs Ped. Fisiotera
M8 meses . . Salbutamol e
convulsivas Bronquite domicilio peuta
Bradicardia
Asfixia
perinatal
Filhade | 1anoe 2 B Crlse_s Bronquite Beclometasona F_ormu_la B Administrar med. cs Ped. B
M9 meses convulsivas Salbutamol infantil
Crises de
apneia
lanoe 1l Beclometasona Lirr’?darpg:rsitr::; rcnoer?I.SF Amb. ps | Péd-» Pneum.,
Filhade | meses/1 PT/BP DBP Salbutamol Tampao I\/?icronebuliza %0 Oft.
M10 anoe 8 - DBP Estrabismo Singulair - Oculos N h -
Usar tampéo e do dculos | aAmb. HA | TO. Fon.
meses Baby® o ,
Exercicios para fala
lanoell
Filhade | meses/1 Atraso no
M11 anoe9 - PT/BP DNPM - - - - - - -
meses
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QUADRO 4 - Caracterizacao das criancas com condicéo cronica, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012

(concluséo)

Idade ) Problemas de sadde a alta Medicagdo de | A jimenta Dispositivo . o
. cronologi Problemas de | uso continuo x . . . .. | Servigos e profissionais | Outros
Criancga . n , - céo tecnoldgico | Cuidados no domicilio , !
cal Congénita | Adquirida salde atuais ou . . de satde Servigos
. . : . | especial | ou de apoio
corrigida intermitente
CS Pediatra
SRD TO, Fon.
] ) P .
lanoe7 PT / BP Sm%rgvn\:ﬁ de TQT Cuidados com TQT CS heum
Filho de | meses/1 | Sindrome Budesonida < Aspirar vias aéreas HB Cir. tor.
M12 anoe 6 de Down DBP Broncoes- Salbutamol - Tampao Administrar med Amb. HB Fi
PCA pasmo Oculos o mb. Is.mot.
meses Estrabismo Usar tampao e 6culos -
SRIESB Fis. resp.
CAEB Gen.
Serv. oft. Oft.
CS Clin. Ger.
Amb. Otorr.
Filho de 2anos /1 Sindrome Sindrome de Alimento
anoe 11 PT 3 3 Preparar alimentagio | APAEA | Fon, TO 3
M13 de Down Down amassado
meses CAEB Gen.
_Serv. Oft.
diversos
Filhade | 1anoe7 Fenda Fenda palatina Alimento Preparar da alimentacéo cS Ped.
palatina _ : _ amassado _ Realizar manobra para _
M14 meses : posterior . HD Cir
posterior ou picado desengasgar -

Fonte: Producédo do proprio autor

Legenda:

BP: baixo peso
Cir.: cirurgido
Cir. gas.: cirurgido gastrico
Cir. tor: cirurgido torécico

Clin. Ger.: clinico geral

DNPM: desenvolvimento
neuropsicomotor

DRGE: doenca do refluxo

gastroesofagico

DVP: derivagao ventriculo

peritoneal
DBP: displasia

broncopulmonar Fis. mot./
resp.: fisioterapeuta motor/

respiratério

Fon.: fonoaudi6logo
Gen.: geneticista
HPIV: hemorragia peri-

intraventricular

Hom.: homeopata
LPV: leucomalacia

periventricular

Neur.: Neurologista

Nut.: nutricionista
Neur. Cir.: neuro cirurgido
Ort.: ortopedista

Otorr.:

otorrinolaringologista
Oft.: oftalmologista
PC: paralisia cerebral
Ped.: pediatra

PCA: persisténcia do canal

arterial

Pneum.: pneumologista
Psic.: psicologo

PT: pré-termo

TO: terapeura ocupacional

TQT: traqueostomia
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A TAB. 1 apresenta os escores normativos obtidos pelas criangcas com condicéao

cronica nas partes de habilidades funcionais e assisténcia do cuidador do Inventéario de

a perspectiva das familias

Avaliacdo Peditrica de Incapacidade.

TABELA 1 - Escores normativos obtidos pelas criangcas com condigdo crbnica nas partes

de habilidades funcionais e assisténcia do cuidador do Inventario de Avaliacdo

Pediéatrica de Incapacidade, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012

Habilidade Funcionais

Assisténcia do Cuidador

Crianca Autocuidado Mobilidade Funcdo Social Autocuidado Mobilidade Funcdo Social
Filho de M1 42,9 23,5 52,7 37,3 <10 27
Filho de M2 52,7 39,2 73,4 54,6 47,5 38,9
Filha de M3 <10 <10 <10 <10 <10 <10
Filho de M4 44,8 29,4 56,3 34,1 <10 37
Filha de M5 50,1 235 63,1 37,3 <10 37
Filho de M6 56,5 38 66,6 39,9 33,7 27
Filho de M7 32,6 <10 50,5 40,9 <10 33,5
Filho de M8 42,1 <10 49,1 48,5 26,2 36,4
Filha de M9 68,5 47,6 77,8 55,2 48,1 44,4
Filha de M10 52,7 33,9 57 40,9 44 .4 36,4
Filha de M11 47 24,6 53,1 31,5 33,2 38,9
Filho de M12 25,5 <10 28,4 25,5 <10 25,6
Filho de M13 42,1 27,4 47,7 36,5 42,8 30,1
Filha de M14 48,5 36,5 51,8 40,9 42,8 36,4

Fonte: Produc&o do préprio autor

12 criangas estavam dentro do intervalo de normalidade, embora oito delas estivessem abaixo
do escore médio. Duas criancas apresentaram atraso no desempenho. Na escala de
mobilidade, verificou-se que nove das criancas tiveram desempenho inferior ao esperado para
a idade. As outras cinco criangas estavam dentro do intervalo de normalidade, porém abaixo
do escore meédio. Na escala de funcdo social, observou-se que 10 criancas tiveram
desempenho dentro do intervalo de normalidade, apenas duas estando abaixo do escore

médio. Nessa escala, duas criangas apresentaram desenvolvimento superior ao esperado para a

idade e duas criangas apresentaram atraso no desenvolvimento.

Na parte de habilidades funcionais, identificou-se que, na escala de autocuidado,
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Na parte de independéncia da crianca, medida pela quantidade de assisténcia do
cuidador, observou-se que, na escala de autocuidado, 12 criancas apresentaram escore dentro
do intervalo de normalidade, sendo que 10 estavam abaixo do escore médio. As outras duas
criancas tiveram desempenho abaixo do esperado nessa escala. Na escala de mobilidade,
identificou-se que sete criancas apresentaram atraso no desempenho. As outras sete estavam
dentro do intervalo de normalidade, mas abaixo do escore médio. Na escala de funcgdo social,
verificou-se que dez criancas estavam dentro do intervalo de normalidade porém abaixo do
escore médio. As outras quatro criangas apresentaram desempenho inferior ao esperado nessa
escala. Na parte de assisténcia do cuidador, as criancas apresentaram escore abaixo do escore
meédio, exceto os filhos de M2 e de M9 na escala de autocuidado.

Apenas os filhos de M2, M9, M10 e M14 apresentaram escores dentro do
intervalo de normalidade para todas as escalas das duas partes do teste. O filho de M6 teve
desempenho adequado em todas as escalas da parte de habilidades funcionais. Destacou-se
que os filhos de M3 e M12 estavam abaixo do desenvolvimento esperado nas trés escalas das
duas partes do teste, evidenciando impacto significativo da condi¢do crdnica no desempenho
de atividades e tarefas da rotina diaria dessas criancas. Evidenciaram-se, em relacdo as outras
criancas, comprometimentos variados no desempenho das habilidades funcionais e na
independéncia. Em geral, o impacto da condi¢do crbnica na vida dessas criangas foi
principalmente na mobilidade.

Esses resultados estdo de acordo com as conclusdes de outros estudos que
utilizaram o PEDI em criangas nascidas pré-termo e com baixo peso, criangas com sindrome
de Down e criancas com paralisia cerebral (MANCINI et al., 2002, 2003, 2004a, 2004b).

Contatou-se que a op¢do por um critério ndo categorico para a identificacdo das
criancas com condicdo cronica permitiu identificar criancas com estados de salde variados
em relacdo a: problemas de salde, habilidades funcionais, uso de mecanismos
compensatorios, dependéncia de cuidado no domicilio e uso dos Servicos de Saude. Essas
variacOes foram consideradas ao se analisarem os discursos das mées para possibilitar
apreender as singularidades de cada histdria, no que diz respeito as necessidades das criangas
e aos cuidados realizados pelas maes e pelos profissionais de satde. Os resultados do PEDI
foram utilizados de forma complementar na analise das entrevistas com as mées no que diz

respeito a habilidades funcionais e dependéncia de cuidado.
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5.1 Trajetéria da gravidez a internacdo em UTIN

Essa categoria emergiu dos discursos em que as maes descreveram sua trajetoria e
de seu filho desde a gravidez até a internacdo na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Foi
solicitado que as mées contextualizassem a condi¢do de saude do filho naquele momento,
retomando sua historia a partir da internacdo e da alta da UTIN. Entretanto, ao realizarem a
contextualizacdo, as mées narraram sua histéria e a de seu filho ressaltando momentos
anteriores, de acordo com o periodo no qual consideravam que a trajetdria da gravidez, parto
ou nascimento desviou do esperado.

Os relatos evidenciaram a relagdo que as mées estabelecem entre seu estado de
salide na gravidez, a assisténcia recebida no pré-natal e no parto e a condi¢do de nascimento
do filho. Os discursos revelaram a apreensao das mées em relacdo as intercorréncias ao longo
dessa trajetoria e aos riscos que representam para seus filhos. Revelou-se a tentativa das mées
de identificar quando e por que sua trajetdria e a de seus filhos desviou do esperado, sendo
que, em geral, elas associaram a causa a conduta de algum profissional de salde que
consideraram inadequada durante a gravidez ou o parto.

Em relacdo ao periodo de internacdo na UTIN, os discursos das mées permitiram
apreender o sofrimento e a preocupacédo pelo estado de saude do filho. As maes abordaram a
importancia da possibilidade de permanecer junto ao filho, de ser informada sobre seu estado

de salde e do apoio emocional fornecido por alguns profissionais.

5.1.1 Gravidez e assisténcia pré-natal

Essa subcategoria foi revelada a partir dos discursos das mées sobre a gravidez e 0
acompanhamento pré-natal. Oito maes (M2, M3, M5, M9, M10, M11, M12 e M13) optaram
por iniciar sua narrativa no periodo pré-natal para explicar a historia do filho e sua condicéo
de saude. Essas mdes falaram sobre a gravidez e o atendimento recebido no pré-natal,
destacando a relagdo estabelecida com os profissionais de saude.

Em seus discursos, as mées abordaram as intercorréncias durante a gravidez e a
assisténcia recebida dos profissionais de saude que acompanharam o pré-natal. As maes

expressaram sua percepcao sobre o atendimento realizado pelos profissionais, evidenciando,
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em alguns casos, que consideraram adequadas as condutas adotadas e, em outros, que
desaprovaram a assisténcia prestada, por acreditarem que o profissional foi descuidado ou
desumano.

O pré-natal de qualidade e humanizado é fundamental para a gravidez e o
nascimento saudaveis, possibilitando a diminuicdo da morbimortalidade materna e fetal, a
vivéncia segura do processo de nascimento e a preparacdo para a maternidade (ZAMPIERI;
ALACOQUE, 2010). Essa assisténcia deve abranger tanto medidas de prevencao de agravos e
promocdo da salde quanto a deteccdo e o tratamento precoce de intercorréncias que
prejudiqguem a mée ou o feto (BRASIL, 2000).

O discurso da mae M5 revelou a identificacdo de intercorréncias durante a
gravidez e a realizacdo das condutas necessarias. A mae relatou a identificacdo de
crescimento intrauterino restrito pelo médico responsavel por seu atendimento pré-natal. Ela
narrou que, na 27% semana de gestacdo, o médico a encaminhou para a maternidade de
referéncia (Hospital A), onde foi identificado o desenvolvimento de pré-eclampsia. Ela
permaneceu internada em acompanhamento durante 14 dias no hospital; ap6s esse periodo foi
necessario realizar o parto.

Entretanto, quatro maes (M2, M3, M10 e M13) revelaram, em seus relatos, a
percepcdo de que as alteragOes apresentadas durante a gravidez ndo foram identificadas
precocemente pelos profissionais de satde ou, quando foram identificadas, ndo foi realizada a
intervencdo apropriada oportunamente.

Em seus discursos sobre a gravidez, M2 e M13 abordaram o ndo reconhecimento

durante o pré-natal da mielomeningocele e da sindrome de Down, respectivamente:

Fiz os exames, ultrassom [...]. N&o identificou nenhuma [alteragdo]... Assim era
pequenininho realmente [mielomeningocele], tamanho assim, mas ndo sei se d& pra
ver... M2-91

O pré-natal, eu fiz dois ultrassom dele, s6 que o médico nunca me pediu o
morfoldgico. Diz que é o morfoldgico que da pra ver [se tem sindrome de Down].
Quando eu quis fazer o morfolodgico ja tinha passado da época [...]. Se eu tivesse
conseguido, eu ia saber na gravidez que ele tinha. (M13-14)

Sobre seu acompanhamento pré-natal, M10 relatou que foi acompanhada pela
enfermeira do seu Centro de Saude de referéncia, ressaltando que o Servico estava sem
médico. A mée descreveu que aproximadamente no quinto més de gestacdo sua pressao
arterial comecou a oscilar e que a enfermeira a encaminhou para avaliagdo com o obstetra
responsavel pelo pré-natal de risco no municipio. Entretanto, a méae narrou que, no momento

da avaliacdo com o obstetra, sua pressdo arterial ndo estava alta e como tinha menos de 45
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anos, o obstetra falou que ndo poderia acompanha-la, pois ela ndo se encaixava no critério de
alto risco.

A mae (M10) passou a ir ao Centro de Saude trés vezes por semana para aferir a
pressdo arterial, quando foi novamente identificado que o valor estava elevado, ela recebeu
medicacdo e ficou em observacdo, um dia no Centro de Saude e outro no hospital municipal.
No terceiro dia consecutivo com a pressdo elevada, a mée foi encaminhada novamente para o
hospital municipal e, ap6s dois dias, foi transferida para o Hospital A, onde ficou internada
por dez dias, até que foi preciso realizar o parto. A respeito de seu acompanhamento pré-natal

M10 questionou:

[...] Se ele [obstetra responsavel pelo pré-natal de alto risco] tivesse aceitado me
acompanhar quem sabe ndo teria acontecido isso? Quem sabe a minha filha hoje ndo
teria esse problema de displasia pulmonar? (M10-13)

O relato de M3, por sua vez, evidenciou a compreensdo da mée de que a
identificacdo da intercorréncia em sua gravidez e o estabelecimento da conduta adequada foi

tardia:

Eu tive descolamento de placenta, fui pro hospital aqui do municipio. Dava tempo
dela ser retirada sem sequelas nenhuma, eu cheguei 10:20h no Hospital Municipal,
s6 que o médico que tava de plantdo falou que ndo tava na hora deu ganhar, me
deixou la. Quando ele viu eu ja tava sangrando, quando ele viu que ndo ia ter jeito
ele foi e me transferiu. Chegou l4 no Hospital A eu fiz de emergéncia a cesarea, fui
ja direto pro bloco e ela nasceu parada... (M3-2)

O relato de M9 também revelou a insatisfacdo com a conduta do profissional que
realizou seu pré-natal. A mde considerou que a médica poderia té-la encaminhado para a
Maternidade anteriormente, ao constatar na Gltima consulta de pré-natal que, proximo da 422
semana de gestacéo, ela ainda estava sem dilatacdo. A mée narrou que foi para a Maternidade

por conta propria; posteriormente, ela abordou dificuldades durante o trabalho de parto.

Eu fui assim por conta propria, que ela pediu pra esperar ‘M9 vocé pode esperar’, eu
falei com mée ‘Eu ndo vou esperar ndo porque ja me falaram que é até 42 semanas
que o neném pode ficar e ja to entrando nisso [...]". (M9-54)

Os discursos revelaram que essas maes (M2, M3, M9, M10 e M13) tém ddvidas a
respeito da qualidade do cuidado recebido no pré-natal, o que permite questionamentos sobre
a possibilidade de a trajetéria dos filhos ter sido diferente caso tivessem recebido o
atendimento adequado. Os relatos das mées a respeito do pré-natal evidenciaram o sentimento
de descuido com elas e, em consequéncia, com seus filhos, pois as alteracdes em sua saude

durante a gravidez representavam risco para eles, podendo afetar a condi¢cdo de nascimento.
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Revelou-se a percepcdo das mées de ndo reconhecimento de suas necessidades pelos
profissionais, evidenciando uma falta de disponibilidade para o cuidado.

Em estudo a respeito do cuidado no pré-natal foi identificado que as gestantes
consideram desumanizado o cuidado rotineiro, mecéanico e centrado em procedimentos, no
qual o profissional atua com falta de disponibilidade, de interesse e de comunicacdo. O pre-
natal humanizado, para elas, deve compreender as dimens@es sociais, fisicas e psicoldgicas,
além de proporcionar acesso a assisténcia de forma precoce e prioritaria, abrangendo
consultas, exames, encaminhamentos aos niveis de atencéo a salde e continuidade da atengéo
nas instituicbes hospitalares. As mées consideram importante a relacdo dialdgica horizontal
com os profissionais, com confianga, respeito a dignidade e reconhecimento mutuo. Isso
implica que os profissionais reconhe¢cam e valorizem as necessidades, queixas e sentimentos
da gestante (ZAMPIERI; ALACOQUE, 2010).

Victora et al. (2011) ressaltaram, em relacdo a salde das méaes e criangas no Brasil
que, embora 0 acesso a contracepcao, a atencdo pré-natal e aos cuidados durante o parto tenha
aumentado desde a década de 1980, a qualidade da atengdo ainda ndo é consistentemente alta.
Os autores apontam um paradoxo no pais, caracterizado pela medicalizacdo abusiva e pelo
uso insuficiente de medidas simples e com valor preventivo comprovado, como 0 exame
fisico de mamas e pelve e afericdo da pressao arterial. Além disso, foi abordado que o0s
cuidados a satde no atendimento do pré-natal e do parto sdo mal integrados.

Mesmo com a elevada cobertura do atendimento pré-natal na atualidade, foram
identificadas, no estudo, situacGes em que as méaes ndo realizaram o pré-natal (M7) ou que o
iniciaram tardiamente (M12). A méde M12 relatou que realizou apenas duas consultas de pré-
natal, pois descobriu a gravidez com seis meses de gestacdo e, em seguida, entrou em trabalho

de parto.

Quando eu descobri que tava gravida eu tava com seis meses, eu fui fazer exame, na
hora que eu dei entrada nos exames ele nasceu. (M12-1)

Uma das maes, M11, ndo abordou aspectos da assisténcia pré-natal, enfatizando
seus sentimentos em relacdo a gravidez. Ressaltaram-se, em seu relato, as dificuldades do
periodo da gravidez devido a ndo querer outro filho. Disse que, com aproximadamente 30
semanas de gestagdo, sentiu dores e contracdes e foi para o hospital do municipio de onde foi

encaminhada para o Hospital A onde foi realizado o parto.

A minha gravidez foi consecutiva, uma em cima da outra [...] E minha gravidez foi
uma gravidez muito depressiva porque eu nao aceitava ela ndo, ndo aceitava ela de
forma alguma [...] eu ndo queria mais filho, sabe? Entdo eu chorava muito, negava
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muito, falava que eu ia tirar e eu passava muito mal, tipo sentia umas dores no pé da
barriga, aquelas colicazinhas fraquinhas, e tomava remédio, passava. (M11-1)

Os discursos permitiram apreender que a experiéncia dessas mées na gravidez e
assisténcia pré-natal foi marcada pelo rompimento do esperado e planejado, associado a
intercorréncias como eclampsia, crescimento intrauterino restrito e descolamento prematuro
de placenta. Os relatos das mées evidenciaram preocupacdo sobre a evolucdo da gravidez,
devido a compreensdo de que essas intercorréncias colocavam em risco tanto a vida delas
quanto a dos filhos. Diante disso, as mées demonstraram esperar a identificacéo e a definicéo
de condutas de forma répida e efetiva pelos profissionais de saide para minimizar 0s riscos
para os filhos. Entretanto, o atendimento pelos profissionais de salde no pré-natal nao

correspondeu as necessidades e expectativas dessas maes.

5.1.2 Assisténcia ao parto e ao recém-nascido

Essa subcategoria foi revelada a partir dos discursos das mées sobre sua
experiéncia do parto e nascimento do filho. Elas descreveram as intercorréncias durante o
parto, o estado de saude do filho ao nascimento e a assisténcia prestada pelos profissionais de
salde a elas e a seus filhos. As maes M4 e M8 escolheram iniciar sua narrativa a partir do
trabalho de parto, enquanto a mde M14 optou por comegar seu relato ap6s o nascimento da
filha.

Em seus discursos, trés maes (M2, M11, M12) descreveram o trabalho de parto
como rapido e facil. Entretanto, outras trés (M4, M8, M9), ao abordarem sua experiéncia do
parto, descrevem-no como dificil e demorado, evidenciando uma percep¢do negativa, como
apresentado nos relatos:

Foi de férceps. [...] Foi muito dificil, foi muito demorado [o parto]. (M4-38)

Eu ganhei a minha filha foi no Hospital A e la eles induzem mesmo o parto normal,
0 parto natural... E continuaram tentando e ndo tinha [dilatacdo], acho que eu fiquei
com trés centimetros s6 de dilatagdo. Quando foi mais ou menos 5 horas da
madrugada, foi que eles estouraram a minha bolsa, pra ajudar e mesmo assim néo
teve. Quando foi 5 horas da madrugada eles me levaram pra sala, porque eu ja nao
estava aguentando mais. E muito tempo, ja tinha quase 12 horas que eu tava ali. Eles
me levaram pra sala e ela nasceu. (M9-3)

[Os profissionais ] eles forcaram pra ganhar ele normal, forcando eu ganhar normal
e nada dele sair. (M8-8.1)
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Em estudo sobre a satisfacdo das mulheres com a assisténcia ao parto, identificou-
se gque aquelas com opinido negativa apontavam como motivos do sofrimento no parto, a ma
atencdo da equipe, o parto demorado ou dificil e as complicacbes do bebé. As mulheres
valorizam o conforto fisico e o suporte psicologico, além de um cuidado apropriado e
personalizado realizado por profissionais que reconhecam suas necessidades e respondam
suas perguntas (DOMINGUES; SANTOS; LEAL, 2004).

Os relatos de sete mées (M3, M4, M5, M8, M9, M10, M11) revelaram que as
intercorréncias na gravidez que ocasionaram o parto prematuro ou as complicacfes durante o
trabalho de parto tornaram o nascimento do filho um momento de ansiedade e apreenséo,
devido aos riscos para a vida e saude do recém-nascido.

Estudo a respeito da percepgcdo materna sobre o nascimento prematuro e a
gravidez com pré-eclampsia identificou situacdes semelhantes as vivenciadas pelas maes M5
e M10. As mulheres do estudo de Souza et al. (2007) souberam dessa intercorréncia mediante
a hospitalizagdo. A internagdo e a iminéncia do parto prematuro desencadearam nessas mées o
medo de morrer e de perder o filho. Os autores ressaltaram que, na gravidez de risco, 0 parto
pode estar relacionado a maior ansiedade, principalmente quando existe necessidade de
hospitalizacdo materna, pois a evolucdo natural do nascimento é alterada. Assim, o suporte
emocional e psicoldgico é fundamental na assisténcia a essas mulheres.

Os relatos das mées M3, M4, M8 e M9 permitiram apreender que vivenciaram a
ocorréncia da asfixia perinatal durante o parto e o nascimento dos filhos. Essa intercorréncia
também esta associada ao aumento de ansiedade e temor na parturiente. Estudo sobre a
vivéncia de maes relacionada a ocorréncia de asfixia perinatal no momento do parto
identificou aspectos positivos e negativos percebidos pelas mulheres na assisténcia recebida
durante o trabalho de parto e parto. O dialogo com a mulher, a confianca no profissional e a
agilidade no atendimento durante o trabalho de parto sdo aspectos positivos. J o despreparo
do profissional para assistir a mulher no momento da intercorréncia, a desumanizagdo na
assisténcia e a ndo presenca de um acompanhante durante o trabalho de parto e parto sdo
considerados aspectos negativos (MILBRATH et al., 2010a).

Dessa forma, os resultados dos estudos reforcam a importancia da humanizacéao
da assisténcia ao parto, com reconhecimento das necessidades das mulheres, com garantia de
suporte psicoldgico e de dialogo para informa-las e esclarecer suas duvidas (DOMINGUES;
SANTOS; LEAL, 2004; MILBRATH et al., 2010a; SOUZA et al., 2007).

As maes relataram sobre a condigdo de suas criangas ao nascimento que

desencadeou a internacdo na UTIN apos o parto. Os filhos de seis médes (M3, M5, M10, M11,
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M12 e M13) nasceram prematuros, sendo que quatro desses recém-nascidos (filhos de M5,

M10, M11 e M12) apresentaram dificuldade respiratéria. Como evidenciado nos enunciados:

Na gravidez correu tudo bem, s6 que, com oito meses, 35 semanas e cinco dias, a
bolsa estourou e ele nasceu. (M13-9)

Eu entrei com 27 semanas, 28, uma coisa assim, e conseguiu segurar até 29 e dois
dias. Desci pro Hospital porque eu fiquei numa casa de apoio da instituicdo, me
levaram na quinta a noite e eu fui fazer meu parto. Ja era oito horas e trés minutos
da manha quando ela nasceu. (M5-10)

Tava com 27 semanas e trés dias [de idade gestacional], mas chegou uma hora que
comecou a dar alteracdo de plaquetas, teve que tirar. E ela pesou 620 gramas, mediu
30 centimetros e foi pra UTI e ficou la. (M10-18)

Ela nasceu acordada, ndo precisou reanimar [...] ela ja nasceu chorando, até super
tranquilo. [...] Quando eu voltei la [Unidade Neonatal] da outra vez, ja tava aparelho
pra tudo quanto é lado, colocou ela no respirador, entubou ela... (M11-11)

Os discursos dessas maes apresentaram detalhes sobre a condi¢do do nascimento
do filho, como idade gestacional, peso e choro; além disso, evidenciaram a separacdo entre
mée e filho apds o nascimento. Em estudo a respeito da percepcdo materna sobre a vivéncia
de ter um bebé prematuro, todas as maes mencionaram que tiveram medo de o bebé ser muito
prematuro e néo sobreviver. No estudo, foi identificado ainda que as mées de recém-nascidos
prematuros sofreram no poés-parto ao saber que ficariam longe de seus filhos devido a
necessidade de internacdo em UTI (SIQUEIRA; DIAS, 2011).

Os filhos de quatro maes (M3, M4, M8 e M9), ap6s complica¢des no trabalho de
parto, nasceram com insuficiéncia respiratéria, como evidenciado em seus relatos. As maes
M3 e M9 mencionaram ainda que seus filhos nasceram em parada cardiorrespiratoria e

precisaram de reanimacdo.

Ele comecou a ficar sem oxigénio, com pouco batimento cardiaco, engolir liquido,
quando ele nasceu ja levaram ele direto pra UTI... (M8-8.2)

Eu fiz de emergéncia, a cesarea, fui ja direto pro bloco. [...] Ela nasceu parada,
reanimou ela, até entdo eu ndo sabia que isso gerava sequelas... (M3-3)

Ela nasceu roxinha, sem respirar, tanto que quando eles me levaram pro quarto, eles
ja tinham avisado a minha mée que o neném ndo tava tendo batimento cardiaco
mais. Que eles falam que era parto depressivo, que ela tava depressiva, foi o que eles
falaram, ndo entendo direito. Ela nasceu sem respirar, roxinha, eles comecaram a
fazer massagem cardiaca nela, pra ela voltar a cor e depois levaram ela pro
oxigénio... (M9-11)

Milbrath et al. (2010b), em estudo sobre a vivéncia materna do nascimento do
filho com asfixia perinatal, destacaram que as maes abordaram ter notado algo errado
acontecendo com o recém-nascido, o que foi evidenciado por suas caracteristicas ao

nascimento, como cianose ou ndo ter chorado. A necessidade de realizacdo de manobras para
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recuperar a oxigenacdo do recem-nascido e o encaminhamento para uma Unidade de
Tratamento Intensivo ocasionou a separagéo inesperada entre a mae e o bebé. Dessa forma, as
maes que esperavam ver, tocar, acariciar, amamentar seu filho logo apds o parto, vivenciaram
uma ruptura do considerado normal e do que haviam imaginado. A percepcdo de que havia
algo errado acontecendo com seus bebés gerou medo e ansiedade nessas maes.

Em seus discursos, as maes M6 e M9 disseram que, ap6s 0 nascimento, durante as

primeiras 24 horas, seus filhos apresentaram episddios convulsivos:

Ele nasceu no dia 21, meia noite. Quando foi por volta de umas trés e pouca da tarde
do dia 21, ele deu uma convulsdo. S6 que foi assim uma convulsdo rapida, que ndo
deu nem tempo de mostrar a médica. Quando foi por volta de seis horas da tarde, eu
dando ‘mamad’, ele foi e deu outra, no meu colo. A médica ja pegou ele e levou pra
uma sala la e deu medicamento e a gente ja foi transferido para a Neonatal. (M6-5)

No outro dia, o médico veio pra me d4 alta. [...] Eu falei assim ‘Engragado que ela
tem até tic!”, ele falou ‘Como assim, mée?’, eu falei ‘Ah, ela mexe a maozinha, o
pezinho e o olhinho.’. [...] Ele falou assim ‘Ué, mée, quantas vezes que ela fez
iss0?’, eu falei “Ah... comigo assim, que eu reparei, duas vezes’ e a enfermeira veio
e falou ‘Ela ja teve comigo também.’. Ai ,eles ja correram com ela. Ela tava tendo
convulsdo. [...] Foi passando de médico em médico pra poder encontrar o que que
ela tava tendo. E médico ndo entendia, ja levou ela pra UTI [...] (M9-17)

A méde M2 relatou que, apos o nascimento de seu filho, os profissionais de saude
identificaram que ele tinha mielomeningocele. Ela foi encaminhada do hospital de seu
municipio, pois sua pressao estava alta, para o Hospital A, onde realizou parto normal.

Ele teve mielomeningocele, ele nasceu com isso, ndo foi detectado no ultrassom, foi
mesmo na hora que ele nasceu que o pessoal viu. (M2-3)

A mée (M2) falou que o médico responsavel pelo acompanhamento posterior de
seu filho explicou que, se a mielomeningocele tivesse sido identificada durante a gravidez,
teria sido realizada cesarea e diminuiria o risco de infeccdo para o recém-nascido. Ap6s o
nascimento, o filho de M2 foi transferido para o Hospital D, onde realizaria cirurgia para
correcdo da mielomeningocele.

As mdes M1 e M14 relataram que a identificacdo dos problemas de satde de seus
filhos pelos profissionais ocorreu horas ou dias apds o parto; dessa forma, a internagdo em
UTIN ocorreu posteriormente. Em um dos casos, 0 recém-nascido chorava muito e néo
conseguia amamentar; M14 ressaltou, em seu relato, que a filha ja tinha sido examinada pelo

pediatra, mas ele ndo tinha identificado a alteracdo no palato:

Ela ja tinha passado pelo pediatra, o pediatra olhado tudo e ele ndo identificou esse
problema nela. Minha mée foi fazer uma oragdo pra ela. Minha mée colocou ela na
palma da méo e na hora que comegou a fazer a oracéo pra ela, ela comecou a chorar
e abriu a boca, ai minha mée viu! Minha mie falou assim ‘Engracado, ela tem o
mesmo problema do seu irmdo, Fabinho, ela ndo tem a campainha!’. Minha mae
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descobriu, a gente chamou a menina do andar, a enfermeira do dia, e ela acionou o
pediatra. (M14-1)

No outro caso, a mae M1 relatou que o filho estava amamentando pouco, mas 0s
profissionais consideraram que era por estar sonolento e deram alta para a mée e seu filho 24
horas ap0s o nascimento. Entretanto, cinco dias depois, a mée foi encaminhada para a
Maternidade novamente pois, quando procurou o Centro de Salude para fazer o teste do

pezinho, a enfermeira identificou que o recém-nascido estava desidratado e ictérico:

Cinco dias depois eu levei ele para fazer o teste do pezinho, no Posto de saide, mas
ja levei até cedo, porque de todo jeito ja ia levar que ele tava muito sonolento e nao
tava sugando direito [...]. Chegou la ,a menina chamou a enfermeira. A enfermeira
que veio e falou assim ‘Essa crianga tem que ir para a Maternidade onde nasceu, ela
estd com principio de desidratacdo’ [...]. Ela falou ‘Ele tem que ir na Maternidade
onde nasceu viu mae, ndés nem vamos fazer...’, porque a menina furou o pezinho
dele e o sangue ndo vinha, furou uma, duas vezes e falou ‘Nao vou furar mais nao
porque ndo ta vindo’ e chamou a enfermeira para olhar. (M1-11)

Os relatos das maes revelaram que também vivenciaram, no parto e no
nascimento de seus filhos, uma ruptura do esperado como normalidade e do idealizado. Souza
et al. (2009), em estudo a respeito da representacdo das maes sobre hospitalizacdo do filho
prematuro, identificaram que as mulheres tém esperanca de que 0s bebés possam permanecer
com elas ap6s o parto e que poderdo interagir com eles. Dessa forma, com a noticia da
internacdo do recém-nascido em UTIN, ocorre a ruptura da dindmica do nascimento de um
bebé saudavel e da idealizacdo do papel materno, que inclui poder ter o filho nos bracos, leva-
lo para casa ap6s o nascimento e cuidar dele. Os autores abordam que o afastamento do
recém-nascido, imposto pelo uso de equipamentos e tratamentos neonatais, dificulta a
construcdo inicial do vinculo mae-filho e ocasiona, nas maes, sentimento de tristeza (SOUZA
et al., 2009).

As maes mencionaram problemas no trabalho de parto, como demora e
dificuldade, além de intercorréncias relacionadas ao parto, como asfixia perinatal. A respeito
da condicdo de saude do filho ao nascimento, abordaram prematuridade, dificuldade
respiratdria, episodios convulsivos e alteragdes congénitas, como mielomeningocele e
malformacdo do palato. A identificagdo dos problemas de saide do recém-nascido e a
internacdo em UTIN ocorreram logo apds o nascimento ou nos primeiros dias de vida. Nessa
subcategoria, as maes também expressaram sua insatisfacdo em relacdo a aspectos da
assisténcia prestada pelos profissionais de saude, principalmente devido as dificuldades no
trabalho de parto e a demora em identificar os problemas de saude dos filhos apds o

nascimento.
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Estudos evidenciam uma estreita relacdo entre as condi¢des de gestacdo, parto e
nascimento e a origem de necessidades especiais de satde nas criangas. As afec¢Bes perinatais
e as malformacgdes congénitas estdo entre as principais causas de internacdo hospitalar
(NEVES; CABRAL, 2008a). Entre as ocorréncias perinatais que contribuiram para
problemas de salde posteriores, destaca-se 0 nascimento pré-termo e suas complicacoes,
ocasionando um tempo de internacdo prolongado. Dessa forma, evidencia-se a importancia de
empreender acdes que qualifiquem os servigos de atendimento perinatal, incluindo medidas
preventivas de complicacOes relacionadas ao parto e nascimento (NEVES; CABRAL, 2008a;
PEREIRA, 2007; SIQUEIRA, 2008).

5.1.3 Vivéncia da internacéo do filho em UTIN

Essa subcategoria emergiu dos relatos das maes sobre a internacéo dos filhos na
UTIN e suas vivéncias nesse periodo. As médes falaram sobre o tempo em que seus filhos
permaneceram internados, 0s problemas de salde que apresentaram e os cuidados recebidos
na Unidade neonatal. A mde M7 optou por iniciar sua narrativa a partir da internagéo do filho
em UTIN.

Evidenciaram-se diferencas nos relatos das maes sobre a vivéncia na Unidade
neonatal de acordo com o tempo em que seus filhos permaneceram internados. As maes cujos
filhos permaneceram hospitalizados por periodos longos, aproximadamente de um a cinco
meses, abordaram com mais detalhes suas vivéncias da internagcdo e 0s sentimentos em
relacdo a esse periodo do que aquelas cujos filhos permaneceram até 15 dias.

Para os filhos de cinco mées participantes da pesquisa (M6, M8, M9, M13, M14),
o tempo de internacdo na Unidade neonatal foi de quatro a 15 dias. Apds o periodo na UTIN,
essas maes permaneceram alguns dias na UCIN e receberam alta para casa. Segundo M13,
seu filho permaneceu quatro dias na Unidade neonatal apenas para tratamento da ictericia.

Dentre essas maes, M6, M8 e M9 relataram que 0s recém-nascidos permaneceram
na UTIN para receberem medicacdes e serem monitorizados, ap0s apresentarem insuficiéncia

respiratoria e episodios convulsivos ao nascimento.

Quando foi de madrugada, trés horas da manhd, ele foi e deu outra convulsdo, so que
essa foi pior. Ele, como se diz, chegou quase a morrer. Ele ficou todo roxinho, mole,
gelado, a gente foi pra UTI, ele ficou na UTI mesmo, trés ou quatro dias... (M6-6)
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Na UTI, a médica falou que ele ja tinha dado duas convulsGes, ele ficou sedado
durante cinco dias, dormindo sem acordar. No sexto dia, eles ja tiraram o remédio
dele, que ele tava recebendo na veia. Continuou recebendo soro e oxigénio, que ele
tava com dificuldade pra respirar. Ele ficou 15 dias internado. (M8-9)

Ela comecou a tomar feno... esqueci 0 nome do remédio, é o tal do Gadernal pra
crianga. Ela comecou a tomar na UTI mesmo. Isso foi por nove dias, na UTI,
tomando esse remédio. E s6 ficava sedada. [...] Depois de nove dias, como nédo
conseguiram encontrar o porqué e com os remédios ndo tava tendo nada, foram
diminuindo a dose e deram alta pra ela. (M9-21)

Em seu relato, M14 disse que, apos a identificacdo da méa formagdo no palato, sua
filha permaneceu na UTIN para se adaptar a alimentacdo no copinho. Durante esse periodo, a

mée foi orientada a respeito da administracdo da alimentacao.

Por causa que descobriu esse problema [a ma formacgéo], que ela tinha que ficar mais
dias, ser mais acompanhada. [...] Ela ficou I& [na Unidade neonatal] mais pra ver o
desenvolvimento, se ela ia adaptar, se ela ia conseguir tomar o leite... Ela ja
comecou com o NAN, foi tomando no copinho, toda hora tomava, de 20 em 20
minutos... (M14-2,7)

As outras criancas permaneceram na Unidade neonatal de 20 dias a cinco meses
(filhos de M1, M2, M3, M4, M5, M7, M10, M11, M12) devido a uso de ventilacdo mecanica,
estimulo a degluticdo, acompanhamento do ganho de peso, realizacdo de cirurgias
(fechamento de mielomeningocele, insercdo de valvula de derivacdo ventriculo-peritoneal,
correcdo de persisténcia de canal arterial e realizacdo de gastrostomia), tratamento de

infecces, entre outros procedimentos. Como evidenciado nos discursos:

Dai a 40 minutos [apds o nascimento], levou ela para o CTI, onde permaneceu dois
meses e seis dias. Em ventilagdo mecénica, ela permaneceu 48 dias. (M5-13)

O médico chegou e falou assim pra mim ‘M3, vamos fazer uma gastro na sua filha’,
eu falei ‘Nossa, que que ¢ isso?", ai ele ‘Olha, gastro, vocé ta vendo que ela ndo ta
podendo alimentar pela boca...”, a minha filha sugou uma vez no meu peito e uma
vez na luva, ele falou assim ‘Vamos fazer uma gastro, € uma cirurgia, tal, tal... Que
ela ndo pode ir embora com a sonda’, eu falei assim ‘Ta’. [...] Ele falou assim
‘Entdo vamos fazer, vamos marcar’, s6 que tinha quatro na minha frente, foi
passando, fez trés meses e dez dias que eu tava la [...]. Foi dia 17, ela fez a cirurgia
de gastro, dois dias depois eu vim embora, eu vim 17 de setembro de 2010, eu vim
embora pra casa. (M3-11-12)

Ele nasceu prematuro de 34 semanas. Ele nasceu em setembro, a gente saiu de 14 so
em novembro, porque ele tava dando muita apneia. Ele ficava roxo e voltava pro
CTI e ficava la um tempdo. Era entubado, fazia um tanto de coisa com ele. Depois
que fez a cirurgia do PCA que ele deu uma melhorada, parou de dar apneia e foi
pegando peso, pegando peso e conseguiu ganhar alta. (M12-5-6)

[...] [O médico] examinou e mandou ele pra enfermaria 14, pra UCI, e ficou, colocou
luz e soro, durante a noite. [...] Quanto ao problema dele ndo sugar, ele pediu pra
fonoaudiologa avaliar no dia seguinte, ela veio, avaliou. Disse que ele ndo tava
mamando, ele sugava um pouquinho e cansava [...]. Nés ficamos, ja foi na terca, de
terca para quarta, na quinta a fonoaudidloga comecgou a trabalhar com ele, fazer um
estimulo 14 com a médo no céu da boca, que ia me ensinar, que provavelmente no
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final de semana eu vinha embora com ele ja, que se ela visse que ele comegou a
sugar bem, eu poderia continuar em casa estimulando. (M1-13)

Apb6s o periodo na UTIN, essas mdes permaneceram ainda na Unidade de
Cuidados Intermediérios por periodos variados, antes de receberem alta para casa. Os relatos
das participantes do estudo evidenciaram que, em alguns casos, a ocorréncia de infeccdes
ocasionou o agravamento do estado de saude dos filhos e o prolongamento do periodo de

internacdo na Unidade neonatal:

Sé que, na sexta-feira a noite, ele comegou a ficar esquisitinho, cansadinho. No
sabado de manhd, o pediatra passou, achou ele estranho [...], mandou chamar o rapaz
do raio X e tirou o raio X dele. Ele tinha pegado pneumonia, pegou e ja passou pra
UTI, nos ficamos 14 19 dias internado, ele fez 17 dias tomando antibiético. (M1-17)

Depois da UTI, ele foi pra UCI, pra acompanhar pra ver se ele ia continuar
respirando direitinho, ele foi e pegou uma infeccéo, devido a essa infeccdo ficou
mais 20, 23 dias internado [...]. Depois desses 23 dias que ele recebeu alta, a gente
veio pra casa. (M4-8)

Deu outra infecco, eu esqueci 0 nome, sei que ele voltou pra UTI de novo. Na UTI,
quando ele voltou, ele tava com quarenta grau de febre, ja puseram nele o oxigénio
[...]- Por causa da infeccdo, diz ela que era por causa do liquido, que tava muito
inflamado sabe, ela falou comigo que ia ter que fazer uma cirurgia pra abrir o cranio
e por direto, como é que fala, o remédio j& ir direto no crénio, entendeu. [...] N&o ia
usar mais o ‘fio’, eu falei assim ‘Ai meu Deus, pronto’, antes de ir pra por a valvula!
Ela falou ‘Vamos esperar mais uma semana’, fez o outro exame, ja tinha clareado e
falou assim ‘Nao vai precisar fazer essa cirurgia, vamos s esperar pegar quilo pra
por a valvula’. (M7-22)

Os filhos de M2 e M7 foram transferidos da Unidade neonatal do Hospital A para
0 Hospital D, para realizarem cirurgia. A mae M7 permaneceu cinco meses com seu filho
internado na UTIN do Hospital A, antes de serem transferidos para o Hospital D, onde ele
realizou cirurgia e, ap6s 10 dias, teve alta. A crianca realizou insercdo da valvula de derivacao

ventriculo-peritoneal (DVP) devido a hidrocefalia.

Quando deu cinco meses e meio para ele, fizeram outro exame nele, fizeram a
transfusdo de novo, nos fomos transferidos pro Hospital D, pra por a valvula. N6s
ficou no Hospital D dez dias, puseram a valvula, [...] depois ficou entubado mais
umas quatro horas, depois no oxigénio, foi pro quarto, nés veio pra casa. (M7-26)

A mée M2 relatou que, no Hospital D, foi realizada a cirurgia para a correcao da
mielomeningocele, sendo que sete dias apos a cirurgia seu filho teve uma infeccédo
generalizada, precisando permanecer na UTI. Apos o tratamento da infeccdo, a mée falou que

foi realizada outra cirurgia, para inser¢do de valvula de DVP:

Ele fez a cirurgia direitinho e dai ele ja saiu do CTI, foi pro quarto, no outro dia, a
gente recebeu alta, isso ele ja tava com 31 dias, de nascido, veio pra casa. (M2-10)
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Os discursos das maes cujos filhos permaneceram longo periodo internado
revelaram detalhes da vivéncia na UTIN, evidenciando os momentos de piora e melhora da
condicdo de saude dos filhos, os procedimentos realizados, as rotinas da instituicdo, a
permanéncia junto aos filhos e a relacdo com os profissionais da Unidade neonatal. Os relatos

das maes revelaram sentimentos de apreensao e sofrimento nesse periodo.

Chegava dia que chegava la eles tiravam o respirador pra ver se ela conseguia ficar
tranquilinha; no outro dia chegava 14, ja tinha aparelho pra tudo quanto é lado de
novo, foi aquela luta, aquele vai e vem, vai e vem... (M11-16)

Eles ndo pegavam nele mais, ndo punha a mdo nele mais na incubadora, eles
puseram papel 14 tipo restricdo, pra ninguém ficar mexendo nele, a pediatra da UTI,
porque o estado dele era gravissimo, [...] Ele foi ser pesado depois de quatro més
que ele tava no hospital, por eles ndo mexer nele. (M7-147)

Os periodos longos de internacdo revelam a gravidade do quadro clinico dos
filhos e o0 desgaste a que as mdes sdo submetidas (SIQUEIRA; DIAS, 2011). A instabilidade
do quadro dos filhos, que pode melhorar ou piorar repentinamente, faz parte do cotidiano das
mdes na Unidade neonatal. Elas convivem diariamente com o sentimento de incerteza em
relacdo aos filhos, existindo a possibilidade de melhora significativa, de ficarem em um
estado de enfermidade crénica ou ainda de morte (DUARTE; SENA; XAVIER, 2011).

Além disso, a necessidade de suporte ao recém-nascido em UTIN dificulta o
contato entre mée e filho durante a internacdo, devido as condicGes frageis do bebé e ao
ambiente tecnoldgico com situacOes estressantes da Unidade neonatal, na qual o recém-
nascido € submetido a inimeros procedimentos invasivos. A méae, devido ao risco de morte do
filho e a impossibilidade de desenvolver o papel de materno, tem sentimentos de ansiedade,
preocupacdo, frustracdo e confusdo (ARAUJO; RODRIGUES, 2010, DUARTE; SENA;
XAVIER, 2011, SIQUEIRA; DIAS, 2011).

As mulheres participantes do estudo falaram sobre a gravidade do estado de saude
de suas crianc¢as durante a internacdo na Unidade neonatal, evidenciando receio em relacdo a
possibilidade de as criangas ndo sobreviverem, identificado tanto a partir dos comentarios dos
profissionais quanto pela observacdo dos equipamentos para monitorizacdo da UTIN. Como

evidenciado nos relatos de M7 e M11:

A médica falou, o estado dele é gravissimo, entéo a gente ndo pode falar que ele vai
recuperar ou que ele ndo vai recuperar até entdo... (M7-9)

O aparelho, aquele aparelho, como é que chama, aquele respiratdrio, sei que quando
eu olhei, quando eles me tirou pra fora eu olhei, ja tava no seis. O médico foi e falou
assim ‘Tira a mde daqui’, ai eu pensei ‘Agora ja era!’. Quando eu t0 l4 fora, eles
falou assim ‘Pode entrar’, eu entrei e eles tinham entubado ele de novo, ele ficou
com o tubo sete dias, depois passou pro CPAP, de novo... (M7-23)
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As primeiras 24 horas foi critica, ela quase morreu, [...] quando eu cheguei la dentro
da UTI, o médico virou e falou pra mim assim que ndo garantia muita coisa, que ela
quase tinha morrido, ela tava no respirador no Gltimo, no mais forte dos graus, que
tinha que colocar, ndo entendi direito, porque ele ndo me explicou direito, s6 falou
comigo ‘Se passar mais 24h vai ser um milagre’ e virou as costas ¢ saiu andando...

(M11-9)

O relato de M11 evidencia a incompreensdo do ocorrido, que foi também
apresentada nos relatos das outras maes em relacdo ao estado de salde de seus filhos e aos
procedimentos realizados na Unidade neonatal. Embora a vivéncia na UTIN tenha permitido
as maes familiarizarem-se com alguns termos técnicos e o funcionamento de certos
equipamentos, como 0s monitores, seus discursos revelam dividas sobre os problemas de
saude do filho e os tratamentos realizados.

Estudos sobre a vivéncia materna na Unidade neonatal identificaram a
necessidade de as maes serem informadas para se esclarecerem suas duvidas em rela¢do ao
estado de satde do filho. A informacdo, ao permitir que as mdes compreendam o que se passa
com seus filhos, reduz o estresse causado pela internacdo (DUARTE; SENA; XAVIER, 2011;
DUARTE et al., 2012; SIQUEIRA; DIAS, 2011). Entretanto, nas instituicbes em que essas
pesquisas foram realizadas, verificou-se a inexisténcia de uma rotina de ensinamentos e
informacao para as familias na UTIN (SIQUEIRA; DIAS, 2011) e que a informacdo ocorre no
momento e sobre o assunto de escolha dos profissionais (DUARTE; SENA; XAVIER, 2011).
Diante disso, as mées sentem-se insatisfeitas e podem ter dividas sobre a efetividade dos
cuidados realizados (SIQUEIRA; DIAS, 2011).

Diversos estudos abordam o reconhecimento da importancia da presenca da méae
na Unidade neonatal; entretanto, desafios precisam ser superados para sua permanéncia e
participacdo no cuidado do filho. As maes tém necessidades de cuidado que abrangem, além
do acesso a informacédo sobre o filho, o apoio emocional da equipe multiprofissional para o
enfrentamento da situacdo de internacdo em UTIN. Dessa forma, as acGes dos profissionais
devem ser ampliadas, ndo se limitando aos bebés (DUARTE; SENA; TAVARES, 2009;
DUARTE; SENA; XAVIER, 2011; DUARTE et al., 2012; SIQUEIRA, 2008).

O cuidado dos profissionais da Unidade neonatal surge, nos relatos das maes,
como um favorecedor do enfrentamento da situacdo do filho, auxiliando a superar as

dificuldades do longo periodo de internag&o.

[...] o pessoal foi muito atencioso, muita gente pra dar assisténcia, tem as doulas 14,
umas senhoras muito boazinhas, acompanha a gente, ajudava a tirar o leite, 1a na
casa também. (M1-19)

Tava ficando no hospital, tava ja estressada, as meninas [da equipe de enfermagem]
me ajudavam muito, sabe, que a minha filha ndo dormia de noite, as meninas me
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ajudaram muito, as meninas olhavam ela de noite, pra eu dormir, elas deixavam eu
dormir até meio-dia, entendeu, cuidavam, realmente, cuidavam dela e de mim junto.
Aquilo I& foi uma béncdo, mas eu queria vim embora. (M3-10)

As vezes tem uns profissionais que sdo assim, alegram mais a gente, da aquela forca
maior, estimula mais a gente ter mais forca, ter mais fé. Entdo foi isso que eu tive,
alguns foi ruins, outros foram 6timos... (M5-131)

Porém, os discursos das maes revelaram diferentes relac6es estabelecidas com os
profissionais de saude. As mdes M5 e M10 mencionaram que a postura dos profissionais pode
facilitar, mas também dificultar a vivéncia de ter um filho internado em Unidade neonatal. Em
seu relato, M10 falou que, diante da conduta de alguns profissionais, o olhar vigilante da mae

é importante.

Agora, como se diz, sdo muitos profissionais, entdo da maioria eu tenho boa
lembranga, mas tém alguns que ndo me deixou boa lembranga também e por isso eu
falo que o olho de mée ajuda muito. (M10-22)

Araujo e Rodrigues (2010) ressaltam que a mae vivencia uma mudanca inesperada
e dificil em sua vida ao acompanhar o filho na UTIN. Diante disso, as maes podem reagir de
diferentes formas, o que repercute no processo de aceitacdo do bebé real e de envolvimento
com ele. Independente da forma que a mae reage, 0s autores destacam a necessidade do apoio
da equipe no reconhecimento de que o filho precisa dela para desenvolver e no auxilio para a
realizac&o dos cuidados (ARAUJO; RODRIGUES, 2010).

A presenca da mae na Unidade neonatal e a participagdo nos cuidados contribuem
para o estabelecimento do vinculo afetivo entre mae e filho, assim como para o preparo da
mée para o cuidado do filho no domicilio (ARAUJO; RODRIGUES, 2010; DITTZ et al.,
2011; DUARTE; SENA; TAVARES, 2010; DUARTE; SENA; XAVIER, 2011; DUARTE et
al., 2012), o que é relevante, sobretudo, ao considerarmos a possibilidade de alta do filho com
necessidade de cuidados especiais.

A participacdo da mae no cuidado da crianca deve ser viabilizada, considerando-
se tanto o estado clinico do bebé quanto a condi¢do da mde para assumir as atividades de
cuidado. Os profissionais devem negociar com as mées sua forma de participacdo, criar
possibilidades para elas realizarem cuidados do filho e auxilia-las durante a realizacdo desses
cuidados. Contudo, estudos identificaram que as iniciativas dos profissionais para favorecer a
participacdo materna no cuidado ainda ocorrem apenas em situacfes especificas e ndo fazem
parte do fazer cotidiano dos profissionais (DITTZ et al., 2011; DUARTE; SENA; XAVIER,
2011; DUARTE et al., 2012).
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E importante considerar as diversas formas de participacdo das mées durante a
internacdo do filho em Unidade neonatal, podendo incluir demonstragdes de afeto e fé, toque,
oferecimento de dieta, banho, troca de fraldas, contato pele a pele e vigilancia quanto a
evolucdo da crianca e aos cuidados realizados pela equipe multiprofissional (DUARTE et al.,
2012). Os discursos das mées do presente estudo revelaram a participacdo, principalmente por
meio da presenca junto aos filhos, demonstrado carinho e fé em sua recuperacgdo, da vigilancia
e do oferecimento de dieta. Essas formas de participacdo podem estar relacionadas a
gravidade do estado de saude dos bebés cujas maes abordaram mais detalhes sobre o periodo
de internacdo, a condicdo da mée para a participacdo ou a postura dos profissionais.

Em seus discursos, as mées destacaram o reconhecimento da importancia de sua
presenca junto aos filhos, durante o periodo de internagdo, para a recuperacdo deles. Elas
demonstraram valorizar a iniciativa da instituicdo de viabilizar condi¢bes para sua
permanéncia. As maes ficavam em uma casa ao lado do hospital enquanto os filhos estavam
na UTIN e permaneciam junto a eles dentro do hospital depois que eram transferidos para a
UCI.

Eu fiquei muito na UTI, mais muito, muito, muito eu dei minha méo, segurei na
méozinha dela muito, conversei com ela muito e os procedimentos que podia fazer
que eles deixavam eu estar segurando na mao dela eu tava, tinha alguns que néo, que
eles ndo deixavam nem entrar, mas o que podia eu tava, eu acho que isso ajudou ela
muito! (M10-112)

L4 na casa para alojamento das mées e o resto todo eu fiquei 14 dentro do hospital
mesmo. Eu fiquei trés meses e dois dias |4 dentro do hospital mesmo, mas 14 é muito
bacana, gosto muito de la... Tem a UTI e a UCI, quando os nenéns tdo na UTI, a
gente so vai la de trés em trés horas pra alimentar e, quando o neném vai pra UCI, a
gente vai junto, desce a mae... (M3-1)

Gragas a Deus, eu fui muito forte, eu ndo esperava isso assim de mim, sabe, eu
mesma ndo esperava, porque eu nunca tinha visto, eu nunca tinha escutado falar,
todas as vezes que eu escutei falar assim, nasceu, nasceu com tantas gramas,
morreu! Eu ndo esperava nada do que aconteceu e aconteceu, entdo eu ndo esperava
que ia ser tdo forte, ficava com ela o tempo todo, nos momentos ruins, nos momento
dificeis, eu tava ali com ela, nunca falei uma palavra de derrota [...]. Eu colocava a
méo nela ela mexia, entdo assim entende sim, eu creio que entende e muitas vezes
chegava 14 e falava com ela ‘Forga, amanhéd n6s vamos sair daqui! VVocé pode parar
com isso.’, as vezes eu via 14 o oximetro dava aquelas descontroladas ‘Eu ndo t0
gostando disso ndo!’. (M5-124)

Estudo que buscou apreender 0 motivo para a permanéncia materna no hospital
durante a internacdo do filho em UTIN identificou resultados semelhantes. Aradjo e
Rodrigues (2010) identificaram que a possibilidade de ficar no alojamento materno significa,
para as maes, estar presente, perto dos filhos, mantendo os lagos afetivos e dando forca para

que eles melhorem logo. A presenca constante, observadora e protetora faz essas mulheres se
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sentirem participantes da recuperagdo dos filhos. Em seus relatos, as mées enfatizaram que
sua presenca pode ser percebida pelos bebés e que seu apoio permite que eles se recuperem
mais rapido. Os autores ressaltam que o alojamento das mées € uma iniciativa relevante e
inovadora.

As mdes M7 e M11 falaram que ndo permaneceram no hospital durante todo o
periodo, pois precisavam dar atencdo aos outros filhos que estavam em casa. Siqueira e Dias
(2011) identificaram, em seu estudo, que algumas mées permaneciam junto aos filhos na
Unidade neonatal até a alta e outras s6 os viam semanalmente. Entre as dificuldades
enfrentadas para a permanéncia, as maes apontaram o sofrimento ocasionado pela divisdo de
querer estar com o filho internado e a0 mesmo tempo conseguir administrar a casa
(SIQUEIRA; DIAS, 2011).

La tem uma casa, sé que ndo tinha como eu ficar, assim, quando ele tava na UTI,
num dava pra mim ficar por causa dos meus menino, ai, quando ele ja foi pra UCI,
eu ficava todo dia, vinha aqui as vezes... (M7-150)

Quando eu recebi alta, como a minha outra filha tava muito pequenininha e era
muito apegada a mim, estranhava todo mundo, eu optei vir para casa, do que ficar I&
no hospital, 1a na casa. (M11-12)

Portanto, nessa subcategoria, evidenciaram-se as causas da permanéncia dos
recém-nascidos na Unidade neonatal como malformacdes congénitas, imaturidade fisioldgica
decorrente da prematuridade, monitoracdo de convulsdes, dependéncia de ventilacdo
mecanica, realizacdo de cirurgias e tratamento de infeccdes. As maes abordaram aspectos da
internacdo do filho, de seu tratamento e de sua recuperacdo até a alta. Descreveram sua
experiéncia e seus sentimentos durante a permanéncia na Unidade neonatal, revelando
particularidades ao vivenciar esse periodo, relacionadas a gravidade do problema de satde do
filho e a sua capacidade de enfrentamento. Entretanto, foi possivel apreender também nos
discursos aspectos comuns que favorecem a vivéncia da internacdo dos filhos em Unidade
neonatal.

Destacou-se a valorizacdo, pelas maes, da possibilidade de permanecer na
Unidade neonatal e a percepcdo de que sua presenca contribui para a recuperacgdo dos filhos.
Dessa forma, € relevante a viabilizagdo pela instituicdo de alojamento para as mées. Outro
aspecto importante é a relacdo estabelecida com os profissionais. As maes abordaram que
uma relacéo de cuidado pode facilitar a superacao desse periodo; dessa forma, os profissionais
devem ampliar o cuidado, considerando o recém-nascido e sua familia. Dentre as agdes dos
profissionais valorizadas, destacaram-se a informacao as mées sobre a condigédo de satde dos

filhos e o apoio emocional.
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5.2 Condicéao cronica na infancia: limites e perspectivas

Essa categoria foi revelada a partir dos discursos das mdes sobre a condi¢do
crénica dos filhos, os limites impostos por essa condicdo a vida deles e as suas expectativas
quanto ao futuro deles. Elas falaram sobre a noticia da condigdo cronica dos filhos apds
contextualizarem a gravidez, o nascimento e a internacdo em Unidade neonatal.

As maes descreveram como foram informadas sobre a condi¢éo cronica do filho e
sua reacdo diante dessa noticia, evidenciando, inicialmente, choque e dificuldade de aceitacéo,
com progressivo enfretamento e, posteriormente, aceitacdo. Os discursos das mées revelaram
a importancia, para elas, de identificar e compreender a causa da condi¢do de saide dos
filhos, embora nem sempre isso tenha sido possivel, assim como de saber a repercussao dessa
condicdo na vida deles e ser orientadas sobre os cuidados de que eles precisarao.

No decorrer de suas narrativas, as mées abordaram o estado de saude dos filhos
no momento das entrevistas e suas expectativas em relagdo ao futuro dos filhos, diante do
prognostico apresentado pelos profissionais de salde e de sua percepc¢do da recuperacéao deles.
Os relatos das mées revelaram otimismo e esperanca em relacdo a evolugdo de seus filhos,

além de determinacdo para o cuidado.

5.2.1 A noticia sobre a condicéo cronica do filho e seu enfrentamento pela méae

Essa subcategoria emergiu dos discursos das maes de como foram informadas
sobre a condicdo cronica de salde de seus filhos e sua reacdo diante dessa noticia. Os relatos
das méaes evidenciaram que a identificacdo da condicdo cronica dos filhos pelos profissionais
de saude e a informacéo a respeito ocorreram com abordagens variadas, durante a internacédo
na Unidade neonatal, no momento da alta ou apés a alta. Diante da noticia sobre a condi¢éo
de satde dos filhos, as maes revelaram, em seus discursos, sentimentos como susto, medo,
preocupacéo e desespero.

Foi possivel identificar, nos relatos das maes, consecutivos desvios na trajetoria
esperada da gravidez, do parto e do nascimento dos filhos, que ocasionaram o rompimento da

idealizagdo, culminando com a noticia da condicdo cronica. Durante a internacdo na UTIN e
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apos a alta, as mées foram informadas de que seus filhos apresentavam problemas de saude de
longa duracdo ou permanentes. Dessa forma, as mées vivenciaram a ruptura do idealizado em
relagdo aos filhos, que elas mencionaram esperar que fossem perfeitos, normais.

Diversos estudos abordam que a noticia acerca do problema de saude, grave ou
crénico, do recém-nascido € um impacto para a mae, tornando mais dificil a aceitacdo do
filho. Os autores ponderam que a mée vivencia a perda do filho idealizado e esperado -
saudavel, perfeito e normal - e precisa superar 0 sentimento de rejeicdo, adaptando-se e
aceitando o filho real, com seus problemas de salde. A noticia desencadeia na méde uma série
de sentimentos e reagdes, como frustracdo, culpa, preocupacdo, medo, inseguranca, tristeza,
entre outros, que podem dificultar que exerca a maternidade e ocorra o desenvolvimento do
vinculo com o filho (BATTIKHA; FARIA; KOPELMAN, 2007; DANTAS et al., 2010;
MILBRATH et al., 2009a; NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011; SOUZA; ALVES,
2004; REIS; SANTOS, 2011).

Os relatos das participantes deste estudo revelaram a reacdo das maes diante da
noticia e sua adaptacdo até a aceitacdo de seu filho, sendo possivel reconhecer diferentes
etapas. Alguns autores ressaltam que as maes, ao serem informadas do problema de satde dos
filhos, perpassam as fases do luto descritas por Kiibler-Ross’: negacdo, raiva, barganha,
depressdo e aceitacdo (SOUZA; ALVES, 2004; REIS; SANTOS, 2011). As reacOes
desencadeadas variam para cada mulher, mas estdo relacionadas a fatores como grau de
instrugcdo, conceitos e preconceitos familiares, fatores de ordem cultural e o tipo de
abordagem utilizada pela equipe de satde (REIS; SANTOS, 2011).

Inimeras projecdes sdo feitas a respeito de como o filho podera vir a ser e do que
Vvira a ter; entretanto, no nascimento de um bebé com problemas de salde as projecdes acerca
de seu futuro podem ficar circunscritas a essa alteragdo. Em estudo sobre as representacoes
das mées sobre 0 bebé que nasce com doencas graves, 0s autores observaram que elas falam
sobre o filho a partir de seu problema de saude. Dessa forma, os autores pressupdem uma
equivaléncia entre a doenca do bebé e o bebé, como se mées ndo tivessem mais a dizer para
além do problema de saude do filho inicialmente (BATTIKHA; FARIA; KOPELMAN,
2007).

No caso de sete criancas, filhos das participantes deste estudo, o problema de

saude foi identificado pelos profissionais de salde da Unidade neonatal. Em seus relatos, as

" As fases do luto foram descritas por Elisabeth Kiibler-Ross no livro “Sobre a morte e 0 morrer: 0 que 0s
doentes terminais tém para ensinar a médicos, enfermeiras, religiosos e aos seus proprios parentes”.
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mées desses recém-nascidos (M1, M2, M3, M5, M7, M10, M14) descreveram como foram
informadas sobre a condigdo de saude do filho ainda durante a internacéo.

Os filhos de duas das mées participantes do estudo (M2 e M14) apresentaram
malformacdes congénitas. Os relatos de M2 permitiram apreender que ela foi informada que
seu filho tinha mielomeningocele apds o parto, entretanto, a mae relatou ter recebido mais
informacgdes a respeito das repercussfes dessa doenca na saude de seu filho durante a
internacdo na Unidade neonatal do Hospital D, onde seu filho realizou a cirurgia de correcéo.
Diante da noticia da necessidade de inserir a valvula de derivacao ventriculo-peritoneal, a mae

revelou ter ficado assustada.

Eles [profissionais de salde do Hospital D] vieram me explicar da hidrocefalia, que
ainda ndo era certeza que ele ia ter hidrocefalia por causa do mielo, falou assim ‘Ele
tem hidrocefalia sim mae, e a cabeca dele j& esta crescendo um pouquinho, entéo é
melhor a gente colocar a valvula ja.”. (M2-8)

Eu ja fiquei assustada, valvula, colocar na cabega, vai abrir a cabeca do menino,
como que vai acontecer? (M2-9)

Segundo o relato de M14, os profissionais de salde, ap6s a deteccdo da ma
formacdo do palato em sua filha, informaram sobre a necessidade de fazer uma cirurgia
posteriormente. A mae recebeu encaminhamento para o Hospital D, onde seria acompanhada

por profissionais de salde e a filha realizaria essa cirurgia.

A primeira consulta que ela teve no Hospital D, me falaram que ela ia fazer cirurgia
depois de um ano e seis meses, que ia ser por essa data, antes de completar dois anos
e depois de um ano e seis meses. Se até entdo marcasse a cirurgia e tivesse tudo
bem, ela ndo tivesse gripada, os dentinhos que tivessem nascido, ndo tivesse com
nenhum problema, nenhuma cérie, que mais que eles falaram, que ela teria que estar
no peso adequado, na altura adequada, pra poder fazer a cirurgia, sendo ia sé
marcando pra frente, adiando... (M14-32)

Para a mée, a noticia do diagndstico de malformacéo, da necessidade de cirurgia
no filho e sua hospitalizagdo disparam davidas que geram sentimentos conflituosos. Diante da
indicacdo da cirurgia a mde tem preocupacfes sobre quando e como serd o procedimento
cirurgico, e se o filho pode morrer. As incertezas sobre a salde e a sobrevivéncia do filho
ocasionam desgaste emocional. Em estudo sobre os sentimentos de maes diante da cirurgia
neonatal nas malformacdes congénitas, os autores identificaram que a mée vivencia multiplos
medos, associados ao preconceito social, a cirurgia, ao risco de morte, a anestesia e a
cronicidade (REIS; SANTOS, 2011).

Ainda € preciso considerar que nem sempre a cirurgia pode resolver todos 0s
problemas associados a malformacéo, que podem ser complexos e ter como causa sindromes

ou doencas que evoluem para a cronicidade. Os autores ressaltam que, quando a mae fica
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ciente de que o problema de saude do filho ndo tem cura e evolui para a cronicidade, ela
regride, reiniciando um ciclo de luto pelo filho normal, o que demanda novas estratégias de
adaptacdo (REIS; SANTOS, 2011).

A condicdo cronica da filha de M3 estéa relacionada a intercorréncia na gravidez e
a assisténcia ao parto. Embora a mae tenha abordado em seus relatos que a filha nasceu com
parada cardiorrespiratoria e precisou ser reanimada, nesse momento ela ainda ndo tinha
compreensdo de que essa complicacéo gera sequelas. O discurso de M3 revelou que a mée foi
informada sobre o estado de saude da filha de forma que compreendeu suas repercussoes,

durante o periodo inicial da internacdo em UTIN:

Até quando eu ganhei ela, eu achei que reanimou ela, ela ndo ia ter nada e ndo foi
assim.... Eu esperei, durante 15 dias, o médico falou assim pra mim ‘M3 a gente vai
ver se sua filha vai sobreviver, ndo vou te dar assim carater que ela vai sobreviver
ndo’, eu falei assim ‘Ah, ta.”. Foi assim entre 10 dias, eu fui esperando, que ela tava
bem ruim, 10 dias eu fui esperando... Depois de 10 dias eles chegou pra mim ‘Olha
M3, sua filha sobreviveu, mas ela ndo vai fazer nada, ela ndo vai andar, ela ndo vai
falar’. Eu fiquei assim ‘Uai, mas por qué? Ela ndo viveu?’. (M3-5)

O discurso da mée evidenciou a incerteza em relacdo a filha sobreviver ap6s o
nascimento. Revelou-se que os desfechos considerados pela mée eram a filha viver ou a filha
morrer. Dessa forma, a mée surpreendeu-se quando, ap6s a filha superar o risco inicial de
morte, o médico a informou de que a filha sobreviveu, mas teria sequelas. Sobreviver sem
andar e sem falar, ndo era condizente com o significado de vida para a mae até entdo. A mae
falou que até o0 momento da noticia ndo sabia o que era paralisia cerebral, mas que entendeu

apos ser orientada pelos profissionais da equipe multiprofissional que atuavam na instituicdo:

Até entdo eu ndo sabia 0 que era paralisia cerebral, enquanto a gente ndo vive uma
coisa a gente ndo sabe o que é, infelizmente é assim. Fui na psicdloga, senta uma
enfermeira, com a gente, uma técnica, o médico, e fala o que que é, o que que ndo é,
ai sim que eu fui entender. (M3-6)

Milbrath et al. (2009a) identificaram resultados semelhantes em estudo sobre
como as maes de criancas com paralisia cerebral vivenciaram a revelacdo do diagnéstico. Os
autores verificaram gque as mulheres tiveram dificuldades para compreender, aceitar e adaptar-
se a situacdo do filho. Foi identificado o desconhecimento sobre o que € a paralisia cerebral
até o0 momento da noticia por algumas méaes, que expressaram ddvidas e inseguranca acerca
do diagndstico, do tratamento e do progndstico do filho. Contatou-se, ainda, a dificuldade de
compreensdo da paralisia cerebral como uma doenca cronica. Os autores ressaltam que o
momento inicial quando a mée é informada do diagndéstico, em geral, € o mais dificil.

No caso dos filhos de M5, M7 e M10, a condi¢do cronica esta associada aos

agravos decorrentes do nascimento pré-termo e, ao longo periodo de internacdo em Unidade
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neonatal com uso intensivo de tecnologias. Essas maes foram informadas sobre a condicéo de
salde do filho durante a internagdo e no momento da alta da UTIN.
Durante a internagéo do filho na Unidade neonatal, M7 foi informada de que o
filho teve hemorragia cerebral e que desenvolveu hidrocefalia. Além disso, na véspera da
transferéncia para o hospital onde seria realizada a insercdo da valvula, os profissionais

falaram sobre o comprometimento pulmonar.

A médica falou comigo que a hemorragia da cabega dele, a neurologista, o lado
direito tinha, ndo sei, ndo é cicatrizado, um negécio que ela explicou la, mas que o
esquerdo tava ainda bastante ferido. [...] ela deu a noticia que ndo tinha melhorado,
que ele tinha dado tipo uma agua, chamado hidrocefalia, ndo sei o que, ela falando,
ai comegou com a pungdo. (M7-17)

Na UCI, ele comecou a chiar, ele saiu de la com um barulho, j& comecaram a
trabalhar com ele, com fisioterapia respiratéria... Diz que é porque tinha machucado
muito, ele ficou com o tubo vérias vezes indo e voltando, entdo diz que tinha
machucado. A fisioterapeuta, diz ela, que o pulmaozinho dele tava muito ferido e é
ferido ainda, ela falou, bastante ferido por causa dos negdcio... (M7-25)

A mde M7 relatou que foi a partir da noticia sobre a hidrocefalia que
compreendeu que seu filho teria um problema de satde. O discurso da mée revelou que apds
ser informada a respeito ela ficou em choque e rejeitou o filho inicialmente. A mae
estabeleceu associacdo entre o filho e outras criangcas com hidrocefalia, com alteracdo visivel

na cabeca.

Quando a médica virou pra mim e falou seu menino tem hidrocefalia, ah... Pra
completar tinha um menino |4 que tinha, aqueles que tém a cabega bem grande, eu
fui 1a no outro mundo! Eu ndo aceitei ndo, na hora ndo, até que no dia, que foi fazer
canguru nele, a saturacdo dele caiu, parece que ele sentiu que eu tinha rejeitado sabe,
eu ndo esqueco disso, comecou a cair, a enfermeira veio e tomou ele de mim na
hora, do meu peito, e eu olhando pra ele, ele sentiu que eu rejeitei. Depois que eu
vim embora eu falei assim ‘Ah, se Deus me deu, fazer o qué?’. (M7-154)

As alteracdes na constituicdo do corpo causam impacto na formacdo da imagem
do individuo, sobretudo aquelas na cabeca e na face, causando reacdes intensas. Estudo
revelou que maes, diante do diagnostico de hidrocefalia de seus filhos, apresentaram
sentimentos de tristeza, desespero, choque, culpa, pavor e angustia. Os autores abordaram que
0 estado de choque pode ser uma das primeiras reagfes da mée, mas constitui um estado
temporario do qual ela se recupera gradualmente (SOUZA; ALVES, 2004), o que esta de
acordo com o relato de M7.

As outras duas mées, M5 e M10, abordaram em seus discursos que, no momento

da alta da UTIN, foram informadas a respeito da condi¢éo cronica de suas filhas:

Quando ela teve alta, eles me falaram que ela tem displasia pulmonar, que isso € por
causa da maquina, que a maquina ajuda e salva, mas também cria problemas e isso
deixou essa sequela pra ela, que € essa displasia pulmonar. (M10-25)
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O que saiu do hospital, que eles me informaram na alta que ela deu uma
leucomalécia extensa do lado direito do cérebro. Sé, e o baixo peso dela, que até
hoje ela é baixo peso. S, ndo teve mais nada. Tem um atraso devido a essa
leucomalacia. (M5-20)

O discurso de M5 revelou a relativizacdo da importancia atribuida por ela a
informacdo sobre a alteracdo neuroldgica da filha, ao considerar o estado dela durante os dois
meses de internacdo na UTIN. Milbrath et al. (2009a) destacam que, no momento da
revelacdo do diagnostico, enquanto algumas mées ndo entendiam o significado da leséo
neuroldgica, outras ndo deram relevancia as consequéncias que poderiam advir dessa leséo,
pois era mais importante para elas, nessa ocasiéo, a sobrevivéncia do filho. Essas mées, ap0s
conviverem com a possibilidade de perda do filno na UTIN, priorizam ter o filho vivo. Dessa
forma, tomadas de esperanca e expectativa, elas adiam a preocupacdo com 0s atrasos no
desenvolvimento para um enfrentamento posterior.

Apés a alta da Unidade neonatal, M5 falou que foi identificado que sua filha
desenvolveu também bronquite e M7 relatou que os profissionais que realizam o

acompanhamento de seu filho explicaram sobre ele ter paralisia cerebral:

[A bronquite] foi identificado depois porque ela ficou bem alérgica, todos nés aqui
somos... [...] Entdo eu acho que vem de familia mesmo. Néo s6 pelo fato dela ter
ficado em ventilagdo mecanica. Se os medicos falou que foi, pode até ter sido, mas
eu creio que ndo porque a gente ja tem [...], entdo, pode ter sido isso, mas ndo saiu
do hospital com isso e toma uns remédios que o pediatra pediu para deixar manter
durante um tempo até controlar. (M5-19)

A médica neurologista falou que ele teve uma paralisia. Esses dias eu fui no
neurocirurgido que pos a valvula e ele falou assim ‘Ele tem mais é bem levinha
mesmo, mae’. A fisioterapeuta também falou que a dele é bem leve. Hoje eu fui e
ela p6s um negdcio, cadé, pds é paralisia epética, o que que é isso? Aqui 6 [mostra o
papel no qual a fisioterapeuta anotou], é hemiparesia espatica, € isso mesmo... € 0
que que é isso? (M7-123)

Os discursos dessas mées (M5, M7, M10) sobre os problemas de saude dos filhos
estdo em concordancia com as evidéncias de estudos internacionais que indicam que, apos a
alta hospitalar, neonatos prematuros e com baixo peso apresentam altas taxas de incapacidade
funcional e de morbidades cronicas, como paralisia cerebral, asma, cegueira e surdez
(BRAGA; SENA, 2012; HACK; TAYLOR; DROTAR, et al., 2005; JOHNSON et al., 2009;
HACK et al. 2011; MARLOW et al., 2005).

A participante M1, mée de uma das criangas com sindrome de Down, recebeu a
noticia de que seu filho tem a sindrome durante a internacdo na Unidade neonatal; entretanto,
essa internacdo foi depois da alta dela e do recém-nascido da Maternidade. A mée relatou que

foi necessario reinternar o filho na instituicéo, pois ndo estava amamentando:
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[noticia sobre sindrome de Down] Foi quando ele internou 14 no Hospital A, seis
dias depois que ele tinha nascido, que ele voltou pra Maternidade porque ele ndo
tava sugando, o que levou ele 14, na verdade foi por isso, que ele ndo tava sugando,
ndo sabia mamar [...]. Nesse periodo, que foi de terca até sabado, a fono comegou a
trabalhar com ele. E 0o médico, um médico muito competente, muito bom, me
explicou bem as coisas, me mostrou a realidade, mas também ndo me deixou ficar
com medo, explicou que tinha, como que era, como que funcionava. (M1-122)

A mée (M1) narrou detalhadamente 0 momento em que o médico avaliou seu
filho e discutiu com outros profissionais da equipe médica e de enfermagem sobre o caso do
recém-nascido. A psicdloga veio para conversar com ela e, em seguida, 0 médico. No relato
em que narra a conversa com o médico sobre a sindrome de Down, a mde ressalta a

linguagem utilizada pelo profissional para Ihe explicar.

Depois conversou, conversou, eles sairam [médicos], com pouco a psicologa do
hospital, veio e me chamou. [...] [A psicologa] Falou assim ‘O médico conversou
com vocé€?’, eu falei ‘Nao’, ai ela me chamou, nés sentamos 14, ela comegou a me
explicar, fiquei assim chocada, mas eu ndo sabia direito, 0 que que era. Nos
acabamos de conversar e 0 médico veio também, enquanto médico, j& me explicou
mais... [...] O médico me explicou, falou assim ‘A sindrome tem umas mais alta
outras mais baixa’, na linguagem dele eles falam de outra coisa, mas pra a gente
entender falou que é como se fosse de 1 a 10 graus, ‘O seu deve ser 1, 1 e pouco, no
maximo 2, porque ndo tem sinais...”. (M1-125,127)

A mée (M1) abordou sua preocupacdo com as repercussdes da sindrome de Down
na salude e na vida do filho, expondo seu receio de que ele viesse a ficar doente
frequentemente e precisasse permanecer hospitalizado. No momento em que recebeu a noticia
a mae expressou suas davidas e angustias aos profissionais e, segundo seu relato, 0 médico e a

psicologa orientaram-na e tranquilizaram-na:

Conversei com a psicologa, quando ela me falou da sindrome, falei ‘Olha eu s6
preocupo uma coisa, eu ndo quero meu filho ficando doente, internando, assim, eu
sei que ele t4 ai, eu ndo vou mudar, mas eu quero saber exatamente, pra saber que
atitude tomar. [...] Eles [profissionais de satde] me orientaram bastante ‘Ele ndo vai
ter que sofrer, vai crescer, pode demorar um pouco mais pra andar...”. Depois que
eles me explicou, eu fui entender [...] (M1-137,139)

Ele [médico] falou assim ‘O, eu tenho certeza que vocé vai cuidar direitinho, vocé
fazendo do jeito que vocé faz, ta tranquilo, ndo tem problema, ele sé vai precisar de
acompanhamento, mas como eu ja vi que vocé é cuidadosa, responsavel, cuida
direitinho, vocé ndo vai ter problema.’. (M1-129)

No caso dos outros dois recém-nascidos com sindrome de Down, os relatos das
mdes (M12 e M13) evidenciaram que, durante a internagdo em Unidade neonatal, os
profissionais de saude informaram as maes sobre a suspeita da sindrome; mas a confirmacao
ocorreu posteriormente. A mae M12 descreveu que, apos o parto, os profissionais sairam com
o filho e, ao retornarem, deram a noticia sobre a suspeita de que ele tivesse sindrome de

Down:
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[...] Voltou aquele tanto de médico, mas aquele tanto, veio psic6logo, veio a
pediatra, veio o médico que tava fazendo o meu parto, veio aquele tanto de
enfermeira, eu fui e pensei assim ‘Pronto! O menino morreu!’ [risos], o médico
falou assim ‘O mie, a gente tem uma noticia pra te dar...”, eu falei pra mim ‘Morreu
mesmo!’, ele falou ‘A gente t4 com suspeita, agora num da pra gente ver direito, a
gente vai analisar depois, mas a gente ta com a suspeita que seu filho tem Down.’.
(M12-148)

A mée falou (M12) que a sindrome de Down do filho foi confirmada apds a alta

da instituicdo, pela pediatra do Centro de Saude, que a orientou a respeito.

Chegou no Posto daqui do municipio, a pediatra falou comigo que ele tinha Down,
que era leve, mas ele tinha, e que era pra mim fazer o acompanhamento dele com a
fisioterapeuta e tudo, explicou tudo direitinho. (M14-38)

A partir dos discursos de M13, revelou-se a insatisfagdo da méae em relagdo a
abordagem realizada pelo profissional da Unidade neonatal ao dar a noticia da sindrome do
filho. A mae relatou que, apds receber a noticia, conversou com outros médicos da instituicdo
sobre a suspeita do filho ter sindrome de Down. Os profissionais informaram que, para ter
certeza sobre a sindrome, ela deveria fazer um exame. Apo6s a alta da Unidade neonatal, a mée

realizou o0 exame de cariotipo, que confirmou a sindrome de Down.

S6 que ele nasceu, na hora os médicos ndo me falou nada. Dois dias depois é que foi
um pediatra, [...] e eu j& tava doida pra vim embora e eu perguntei pro médico assim
‘O doutor, nés vamos ter alta?’ Ele, o médico, até meio grosso que eu achei, do jeito
que ele falou comigo, foi bastante grosso, ele falou ‘O M13, vocé sabe que seu
menino € especial?’, sabe quando ndo vem na sua mente, que eu ndo sabia de nada,
nem imaginava, ndo é que a gente ndo aceita, € porque nem passava pela minha
cabeca que eu ia ter uma crianca com Sindrome de Down, o médico falou e eu falei
‘Sei, ele nasceu de oito meses né?’, ele ‘Nao, mas ndo € isso ndo, seu menino tem
Sindrome de Down’, ai me deu aquela coisa assim, eu danei chorando, meu marido
tava na hora, o médico ficou apavoradinho, saiu e chamou a psicéloga. [...] A
psicéloga veio e conversou comigo, ela falou assim ‘M13, mas Sindrome de Down
ndo ¢ uma doenga...” e foi me explicando, como que era. (M13-10-11)

Os discursos de M1 e M13 demonstraram diferentes abordagens dos profissionais
para informar a mée sobre o problema de satde do filho. A mde M1 narrou que o médico e a
psicdloga, ao darem a noticia, explicaram sobre a sindrome de Down, abordaram os cuidados
de que o filho precisaria e orientaram como conseguiria 0 acompanhamento necessario. A
mée destacou que conversou com os profissionais sobre seus sentimentos e davidas, sendo
que eles adequaram a linguagem para possibilitar que ela compreendesse e ndo a deixaram
ficar com medo.

A mée M13 falou que foi informada pelo médico sobre a sindrome do filho
guando perguntou sobre a alta; segundo a mae, o profissional foi indelicado ao dar a noticia e

ela comegou a chorar. Entdo, o0 médico chamou a psicologa que conversou com ela sobre a
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sindrome de Down. Esses relatos revelam o impacto da abordagem do profissional ao dar a
noticia sobre a condicdo crbnica para a mée. Destaca-se a necessidade de buscar estratégias
para tornar esse momento menos traumatico e favorecer o enfrentamento da situacdo pela
mée. Além de informar a mée acerca da condicdo cronica do filho, os profissionais devem
orienta-la sobre suas repercussdes e 0s cuidados necessarios, possibilitando que ela expresse
seus sentimentos e duvidas.

Autores de estudo sobre a experiéncia de familias de crian¢as com sindrome de
Down abordaram que a mediacdo dos profissionais pode minimizar o impacto da noticia sobre
a condicdo. Os profissionais devem estar cientes dos sentimentos que a noticia pode
desencadear na familia e respeitar suas reacdes, demonstrando empatia e fornecendo apoio.
Os pais devem ser informados a respeito da sindrome claramente, das possibilidades de
desenvolvimento da crianca quando estimuladas adequadamente, e dos recursos do sistema de
salde e de outros setores que podem compor a rede de apoio a familia. Os profissionais
devem ainda considerar o que a familia realmente necessita e deseja saber naquele momento e
responder a todas as questdes apresentadas (NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011).

Em relacdo ao momento para comunicar sobre a condi¢do da crianca, 0s autores
sugerem que, se o diagndstico foi feito apos o0 nascimento, é importante que, antes da noticia,
0s pais tenham a oportunidade de iniciar a forma¢do do vinculo com o filho, estabelecendo os
primeiros contatos com o recém-nascido. A noticia deve ser dada aos pais juntos, sempre que
for possivel, pois assim 0s sentimentos de angustia e sofrimento sdo amenizados (NUNES;
DUPAS; NASCIMENTO, 2011).

O discurso de M1 “[...] eu ndo vou mudar, mas eu quero saber exatamente, pra
saber que atitude tomar.” sinaliza a importancia da informagdo para permitir a autonomia da
mée no cuidado do filho. Nunes, Dupas e Nascimento (2011) destacam ainda que, logo apos a
noticia, a familia busca respostas para suas dividas. Essa busca por informacdes e
esclarecimentos esta relacionada a necessidade de saber o que fazer pelo filho inicialmente e
no decorrer de sua evolucdo e desenvolvimento. A familia precisa adaptar-se a uma situacéo
nova e seu empenho no cuidado do filho serd tanto melhor quanto mais esclarecida estiver
sobre a sindrome e as possibilidades de tratamento.

Destacou-se ainda, no discurso das maes M12 e M13, a dificuldade inicial ao
receber a noticia, pois ndo esperavam ter um filho com uma sindrome, mas a aceitacéo

posterior. Como evidenciado nos relatos dessas mées sobre como reagiram apos a noticia:

Eu pensei assim ‘Pronto, mais uma!’ [risos]. Mas o médico falou ‘Tem problema?’,
eu falei ‘Néo, ndo tem problema ndo...”, mas o pé sai do chdo que mde nenhuma ta
esperando... Toda mde quer um filho perfeito, apesar que ele é perfeito. Mas a gente
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fala assim ‘Ah... eu quero um filho perfeito!’. Mas ta tranquilo, eu recebi tranquilo,
meu esposo também recebeu tranquilo. (M12-148)

Na hora l& que deu a noticia eu levei um susto. Porque num é que a gente ndo quer, é
que a gente nunca t& preparado pra ter um filho com deficiéncia ndo. A gente nao
imagina que a gente vai ter, mas aquilo foi s6 na hora e depois cé acostuma com a
ideia, cé fala assim ‘Ndo, Deus deu porque sabe que cé vai cuidar, vocé tem
capacidade pra cuidar...”. (M13-112)

No caso de quatro recém-nascidos, devido as circunstancias do nascimento e 0s
riscos relacionados, apés a alta da Unidade neonatal, foi realizado acompanhamento
ambulatorial na instituicdo. Os discursos das mées desses recém-nascidos (M4, M6, M8, M9)
revelaram que os filhos foram acompanhados devido ao uso de medicamento para controlar 0s
episddios convulsivos e para avaliar o crescimento e o desenvolvimento.

Uma dessas méaes (M4) relatou que, durante esse acompanhamento, foi informada

sobre a possibilidade de seu filho ter algum problema de desenvolvimento:

A neurologista do Hospital A falou que ele poderia ter [problema no
desenvolvimento]. Apesar que ela falou que ndo podia me confirmar, porque ele
tava desenvolvendo até bem, [...], ela ndo podia me falar, mas provavelmente ele
teria sim um problema. (M4-32)

A mae M4 explicou que a médica neurologista que realizava 0 acompanhamento
no Hospital A solicitou exames; entretanto, ela ndo levou o resultado para essa médica
avaliar, pois ja estava realizando acompanhamento em um Servico de reabilitacdo. A
neurologista do Servico de reabilitacdo confirmou o problema de saude do filho e explicou

para a mée sobre a provavel causa.

A neuro falou que o quadro dele sugere uma paralisia cerebral. Mas como 0s exames
que ele fez, a ressonancia, a tomografia, ndo constatou, ela falou que ndo tem como
por, mas sugere a paralisia cerebral, por tudo que ele tem, ele tem microcefalia,
cabeca pequena, e tem essas dificuldades, o atraso no desenvolvimento dele. Ele tem
tanto motor, porque ele tem dificuldade com os bragos, quanto mental que ele tem
dificuldade de aprender as coisas. (M4-31)

[...] ele tem esse atraso que ndo se explica, mas provavelmente, elas [neurologistas]
falaram que foi falta de oxigenacdo mesmo na hora do parto que causou isso, mas
ndo deu, ndo da pra ver [na ressonancia e na tomografia]. (M4-37)

A mde abordou que, antes de saber do problema, considerava que o
desenvolvimento do filho estava de acordo com o esperado. Segundo o relato de M4, o mais
dificil para ela foi 0 momento em que soube que o filho realmente tinha um problema de
salde:

Pra mim, a parte mais dificil foi descobrir que ele teria mesmo o problema, que eu
fiquei com muito medo na época, quando a médica falou da ma formacao eu fiquei
apavorada, eu ndo sabia o que... eu fui procurar na internet, eu quase morri do
coragdo na hora que eu li o que que era a mal formacéo, que ela tava sugerindo que
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ele tinha. Eu fiquei desesperada, eu fiquei apavorada e tudo que acontecia com ele
eu achava que era por causa disso. Se ele ndo queria comer, eu ja achava que era o
problema da mé formacéo que ele ndo consegue engolir... (M4-21)

O discurso dessa méde (M4) foi marcado pela dificuldade em compreender qual o
problema de salde do filho, suas causas e repercussdes, mesmo com explicacdes dos

profissionais de saide, como evidenciado nos relatos:

Ela [médica homeopata] que me deu uma explicacdo mais ou menos sobre o que ele
passou que eu, as vezes, eu ficava sem entender, igual a questdo da cabega, ninguém
nunca me explicou porque a cabeca dele ndo crescia. [...] Ela falou que pode ser que
a cabeca dele, do jeito que ela falou eu ndo entendi, mas diz que colou muito réapido.
Entdo foi por causa disso, [...] a dificuldade da cabeca dele crescer na frente, ela
cresce mais atras, mas ela cresce muito pouco. Ela falou que justamente por causa
do parto também que ele nasceu com Apgar de 3, depois foi pra 7. Ela falou que
também néo era o ideal 7, ainda é baixo. Mais ou menos foi por isso que deu esse
problema. (M4-43)

O quadro do filho de M4 é complexo, determinado por mais de um fator, sem uma
causa Unica capaz de justificar o estado de salde da crianca. Os profissionais falaram das
provaveis causas que podem ter determinado o problema atual e os possiveis diagnosticos,
mas o discurso da mée revelou a busca por uma causa especifica, um diagnostico confirmado,
um exame que ateste a situacdo atual, evidenciando a necessidade de informag6es concretas
ao invés de possibilidades.

Dantas et al. (2010), em estudo sobre o impacto do diagnostico de paralisia
cerebral para a familia, identificaram que os pais tém dificuldade de compreender que o0s
fatores causais dessa condicdo sdo multiplos e complexos. Destacam que o uso da linguagem
cientifica pelo profissional para informar os pais pode dificultar ainda mais o entendimento.
Os autores constataram ainda que a familia ndo consegue entender, inicialmente, o que é a
paralisia cerebral e suas repercussdes no desenvolvimento neuropsicomotor da crianca,
apresentando duvidas e preocupacéao sobre o quadro clinico da crianca e seu prognostico.

Milbrath et al. (2009a) ressaltaram que a paralisia cerebral pode ndo ocasionar
alteracdes visiveis em exames de imagem; assim, nem sempre é possivel delimitar a area do
cérebro atingida e descrever de forma concreta as sequelas decorrentes. Além disso, no
recém-nascido, as alteracdes neuroldgicas, dependendo da gravidade da lesdo, podem ser
imperceptiveis fisicamente para os pais. Entretanto, alteracdes no desenvolvimento da crianca
e diversas necessidades especiais se manifestardo no decorrer do tempo, sendo o0 espago de
tempo relativamente imprevisivel. Diante dos resultados desses estudos, é importante destacar

que a incompreensao desses aspectos pelos pais pode retardar o acompanhamento da crianca,
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prejudicando que receba os estimulos necessarios para minimizar as alteracdes decorrentes da
paralisia cerebral.

As outras trés mées (M6, M8, M9) relataram que, apds alguns meses, a medicacao
foi suspensa e as criangas receberam alta do acompanhamento ambulatorial, pois foi avaliado
que seus filhos estavam se desenvolvendo adequadamente. Sobre a alta do acompanhamento

no Hospital A, M6 e M9 relataram:

Ela [neurologista] falou que isso era um acompanhamento que tem no hospital. [...]
Ele foi com um neurologista para ver se detectava alguma coisa, porque ele deu trés
convulsdes, mas, como se diz, sem explicacdo, porque fez tudo quanto é tipo de
exame e ndo deu nada. Entdo ele ndo tem nada. (M6-3)

Cé tem que pegar com Deus! Porque cé imagina, vocé fica nove meses ali pra depois
virar pra voceé e falar assim, o seu bebé vai pro resto da vida tomar um medicamento,
o resto da vida vai ter isso, vai ter aquilo. Eu peguei com Deus e minha familia e ta
ai, satde pura. (M9-103)

Os relatos dessas méaes evidenciaram o receio em relacdo a ocorréncia de sequelas
no filho ap6s os problemas no parto e também em relagdo a necessidade de uso continuo e
prolongado de medicacdo para controle das convulsdes. A interrupcdo da medicacédo
representou para essas maes um marco, reduzindo a preocupacdo em relacédo a saude do filho.
Posteriormente, os filhos dessas mées (M6, M8, M9) desenvolveram problemas
respiratorios. O filho de M6 tem hipertrofia das adenoides. As filhas de M8 e M9

desenvolveram bronquite.

A gente fez raio x e fez um exame em video, ele tem adenoide, mas ndo pode operar
agora porque ele é muito pequenininho. (M6-11)

[Além do atraso no desenvolvimento] Sé a bronquite mesmo, que ele tem a
imunidade muito baixa, entdo qualquer coisa pega. Se ele pegar uma gripe, ja vem a
bronquite. Ele tem bronquite e sinusite. (M8-44)

Eu tirei o remédio [fenobarbital] e ela ndo teve mais nada [...], ndo teve mais aquela
parada de respirar, ndo teve mais os tal dos tic, que era as convuls@es, ndo teve mais
nada. T4 normal, gracas a Deus. [...] Agora, hoje ela trata a bronquite, que ela tem
bronquite. [...] Foi no final do ano passado que ela comecou ter as crises de
bronquite. (M9-34,36,56.1)

Além disso, M8 falou que, apds a alta do acompanhamento com a neurologista,
seu filho voltou a apresentar atraso no desenvolvimento, segundo a avaliacdo da pediatra do

Centro de Saude.

A neurologista liberou ele. Sé que agora eu vou ter que voltar pra neurologista
porque a cabecinha dele ndo ta crescendo, eu vou ter que fazer uma tomografia nele.
E a fisioterapia porque esse lado, a mdozinha dele esquerda ele também néo abre,
assim, o dedinho dele atrofiou, ele ndo mexe, ndo pega nada... [...] Agora a pediatra
dele t& notando que a cabecinha dele de um ano pra ca ndo cresceu, cresceu um
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centimetro e meio que é muito pouco pela idade dele. Ai agora tem que voltar tudo
de novo. (M8-13,22)

A mae M11 foi comunicada sobre um atraso no desenvolvimento da filha durante
0 acompanhamento ambulatorial na instituicdo apds a alta da Unidade neonatal. Entretanto, a

interrupcao do acompanhamento ndo permitiu que a mae confirmasse se esse atraso persistiu.

Chegou uma época que viraram [profissionais que realizam o acompanhamento no
ambulatério do Hospital A] pra mim e falaram pra mim assim, ndo sei, acho que ela
ja tava com quase um ano, que ela ndo tava dentro, tinha uma tabela, a qual a
crianga, tinha o desenvolvimento. [...] realmente o desenvolvimento dela foi bem
mais devagar, mas ela explicou que ndo podia contar a data certa de uma crianca
normal, sempre tinha que contar antes, s6 que mesmo contando antes ela ainda ndo
tava dentro da tabela que deveria ser seguida...(M11-20)

Os discursos das mées participantes do estudo revelaram as preocupacdes que as
afligiram ao receberem a noticia da condicéo cronica dos filhos. Elas mencionaram o receio
de que os filhos sofram com adoecimentos e internacfes, de ndo terem condicao financeira
para custear os cuidados necessarios e de que os filhos sejam alvo de comparagcdo ou
preconceito. Como evidenciado no discurso de M1 (M1-137) e nos enunciados a seguir:

A preocupagdo também € isso, quando vocé fala assim, vocé tem uma crianga que
vai ter necessidade especial vocé ja pensa logo na parte financeira, ‘Ai meu Deus e
como ¢ que eu vou fazer, ndo posso pagar médico, ndo posso pagar especialista!’,
mas eles [profissionais de saude] foi me tranquilizando... (M1-131)

Eu td6 assim [chorando apds receber a noticia que o filho tem com sindrome de
Down] ndo é que eu ndo aceito, eu aceito s6 que a unica coisa que eu tenho mais
medo é do preconceito, que ainda tem. (M13-11.1)

Outros estudos identificaram resultados semelhantes no que diz respeito ao receio
dessas mées. Nunes, Dupas e Nascimento (2011) constataram que a familia sofre devido ao
medo da crianca ficar doente ou ser vitima de preconceito. Os autores abordaram que os pais
reconheceram gque muitos dos problemas e medos que tinham ou ainda tém sdo decorrentes de
informac0es tardias, erradas e incompletas. A esse respeito, Dantas et al. (2010) destacaram
que assim como as familias, as pessoas também tém conhecimentos de senso comum sobre a
deficiéncia, apreendidos em sua formacao sociocultural, que podem desencadear a rejeicao e
0 isolamento social da crianga. Esses comportamentos prejudicam o enfrentamento da
situacdo pela familia, desencadeando depresséo e afastamento da sociedade.

A partir dos discursos, foi possivel apreender que, ao receber a noticia da
condicdo crénica, os sentimentos de susto, preocupagdo e angustia das maes estdo

relacionados a diversos fatores. Destaca-se que a insatisfacdo com a abordagem do
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profissional e a incompreenséo a respeito da condigdo crdnica e de suas repercussdes na vida

do filho sédo fatores possiveis de serem minimizados pelos profissionais de saude.

Depois que eles me explicou eu fui entender, falei assim ‘Puxa vida, as vezes a
gente perde tempo, podia tanto aprender mais, procurar conviver com as pessoas que
tem, pro cé€ saber...’, a gente acha que acontece com os outros, com a gente ndo, é
uma experiéncia a mais que eu tenho na vida porque é uma coisa simples, normal.
(M1-141)

Porgue até entdo eu ndo entendia 0 que que era o problema, essa que era a verdade,
eu pensava que se caisse, alguma coisa, ia machucar a coluna, ia dar algum
problema na valvula. (M2-37)

Essa parte foi dificil [descobrir que filho tinha problema], mas depois que cé vai
entender que €é dificil, mas vai fazer, igual a médica falou ‘E com calma, ndo precisa
ficar assim!’, foi explicando, me acalmando, ai melhorou, dificil mesmo foi s6 essa
fase mesmo de descobrir que ele teria uma acompanhamento maior e uma
dificuldade maior, mas foi s6. Depois disso d& pra conciliar. (M4-122)

Evidenciou-se que ser informada sobre a condicdo de salde do filho, as
implicacdes na vida diaria e os cuidados necessarios possibilitou que as maes ficassem mais
tranquilas em relacdo a saude dos filhos e a seu cuidado. Battikha et al. (2007) relataram que
as mdes, ao depararem com quadros diagndsticos graves, recorrentemente apresentam
dificuldade para escutar a noticia. Diante disso, elas tentam dar sentido a esses nascimentos e
discutir suas implicaces.

Nos relatos das mées, destacou-se que compreender a causa da condicdo cronica,
ter um diagnostico definido e exames que comprovem sao aspectos relevantes para as maes e
que parecem influenciar no processo de enfrentamento. Como evidenciado no discurso de M4

(M4-43) apresentado e nos discursos de M7 e M13 a seguir:

A médica falou que a hemorragia afetou mais esse lado aqui mesmo [mostra o lado
direito do filho], o lado direito. Acho que até na tomografia mostra, ela explicava
no6s que a mancha branca que era agua, entdo o lado esquerdo é o que mais atingiu a
hemorragia que ela falou, grau trés a quatro esquerdo, foi onde que atingiu. (M7-
122)

O médico disse assim ‘Pro cé ter certeza se ele tem Sindrome de Down, cé vai ter
que fazer um exame, s6 que nao faz pelo SUS, cé vai ter que pagar.’. Eu falei assim
‘Saindo daqui eu vou pagar!’, pro c€ ndo ficar com aquela divida na cabega, que é
muito ruim. [...] eu ndo aguento davida, eu prefiro ter certeza, saber que ele tem, pra
eu ver o qué que eu posso fazer por ele. (M13-16)

Battikha et al. (2007) identificaram que, na busca por um saber que possa explicar
as causas do nascimento do filho com alterac6es de salde, a mée recorre a0 médico com seu
saber cientifico ou a explicativa religiosa, na qual parece projetar um saber possivel. Os
autores ressaltam que “na busca de ordenamento situa-se a possibilidade de re-historizagéo

desse filho e da prépria subjetividade da mde, como um mapeamento em que o afeto vai
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podendo ser ligado (trabalho de elaboragao psiquica)” (BATTIKHA et al., 2007, p. 22). Os
relatos de M1 e M5 demonstraram a valorizacdo do saber dos profissionais de saude e da

crenca na religiéo.

[apds a noticia que o filho tinha sindrome de Down] Falei ‘Senhor, o senhor me
deu, mas é do senhor, se ndo é pra ficar comigo, muito obrigada, eu vivi a
experiéncia que eu tinha vontade, o Sr. realizou o desejo do meu coragdo, mas pra
ficar com ele sofrendo o Sr. sabe que eu ndo tenho estrutura.’. (M1-139)

A gente tem que confiar nos médicos igual eu procuro eu tenho certeza, eu confio,
mas também confio em Deus, muito em Deus. E tenho certeza que se tiver de
buscar, eu ndo sou daquelas que acredita em Deus e ndo vou no médico, pelo
contrario o que eu mais vou é médico porque eles estdo ai na Terra é para isso
mesmo. (M5-75)

Os discursos das participantes do estudo nos quais elas abordaram a noticia acerca
da condicdo cronica dos filhos permitiram apreender que ndo esperavam essa noticia o que
promoveu a ruptura do idealizado sobre o filho. As mées narraram reacdes diversas, sendo
revelados em seus relatos aspectos comuns que interferiram nessas reacées, mesmo diante dos
problemas de saude diferentes das criangas, como a identificacdo do diagndéstico e da causa da
condicdo cronica, as orientaces sobre as repercussdes da condi¢do e os cuidados necessarios
e também a feé.

Destaca-se que o enfrentamento da situacdo pelas maes poderia ser facilitado caso
a noticia da condicdo cronica fosse dada em conjunto por uma equipe multiprofissional
preparada, contando com apoio de psicélogo. Entretanto, Hoher e Wagner (2006), em estudo
sobre a vivéncia e o preparo de profissionais e estudantes da area da saude (Medicina e
Enfermagem) para fornecerem diagndsticos e orientar pais de criancas com necessidades
especiais, identificaram que os entrevistados ndo se consideravam preparados.

Os autores concluiram que esse tema tem sido negligenciado na formacéo
académica dos profissionais de saude. Os profissionais mencionaram dificuldades
relacionadas aos ambitos pessoal e técnico para abordar os pais. Eles reconheceram que as
experiéncias pessoais e profissionais contribuem para uma postura adequada juntamente com
0 preparo desde a formacgéo académica (HOHER; WAGNER, 2006).
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5.2.2 A evolucéo da condicdo de saude da crianca e as perspectivas da mae

Essa subcategoria foi revelada a partir do relato das maes sobre a evolucdo da
saude dos filhos desde que receberam a noticia da condi¢do crbnica até o momento da
entrevista. As mées abordaram sua percepcao sobre o estado de saide dos filhos no momento
da entrevista e como isso influencia outros aspectos da vida deles e na vivéncia mae-filho.
Nos discursos das participantes sobre a evolucéo do estado de saude dos filhos, evidenciou-se
que alguns problemas de saude apresentados inicialmente foram resolvidos, enquanto outros
permaneceram e ainda novos problemas foram identificados.

Em relac@o aos problemas de salde que persistiram, as maes destacaram aspectos
positivos percebidos em relacdo ao estado de saude do filho. Elas evidenciaram, em seus
discursos, a melhora verificada na condi¢cdo das criancas; entretanto, abordaram também as
dificuldades que passaram ou que ainda vivenciam, devido aos momentos de agudizacdo da
condic&o crbnica ou outras complicacdes relacionadas ao quadro.

As mdes M2 e M13, cujos filhos tém repercussbes da mielomeningocele e
sindrome de Down, respectivamente, ressaltaram que seus filhos apresentam poucos dos

problemas de salde que costumam ocorrer em criangas nessas condigdes.

Mas tudo assim que eles me explicaram da doenga, ele praticamente ndo tem
sintoma nenhum, a ndo ser do pé, o pé bem chatinho mesmo, e 0s rins que gracas a
Deus até hoje ndo deu nada, mas o xixi dele é muito soltinho. (M2-52)

E gracas a Deus ele ndo nasceu com problema cardiaco, ele ndo nasceu com
"tirdide", ele ndo nasceu com problema de viséo, de audicéo, de nada. Tem que fazer
0s exames todo ano pra ver se ndo vai dar de visdo, se ele vai desenvolver o
"tirdide", mas do coragdo ndo deu, ndo vai dar. Se Deus quiser e tenho fé em Deus
que ndo vai dar nada desses de "tiroide", de vista... (M13-88)

As médes M1, M2, M5, M6 e M9 falaram sobre o tratamento e o controle das
condicBes cronicas por meio do uso de farmacos, homeopaticos ou tecnologias, além da
recuperacdo dos filhos devido a reabilitacdo. Como evidenciado nos discursos a seguir:

Como ele usa Sorine e depois que ele ta usando o Clenil ele melhorou bastante, o
nariz acabou aquela ronqueirinha, que ele roncava mesmo pra respirar, melhorou
bastante. (M1-97)

Depois desse quase um ano, ele também ndo teve nada diferente, do olhinho, nem
aumentou a cabeca, nada, 0 médico sempre mexe, entdo assim, perigo nenhum [em
relacdo a hidrocefalia]. (M2-79)

Ela teve esse atraso, mas que eu estou vendo recuperar. Com o decorrer do tempo,
com as manobras das fisioterapeutas, isso tudo. Eu vejo muita coisa que ela ndo
fazia, hoje eu vejo ela fazendo. Entdo assim, acho que ela é guerreira por ela estar
tentando fazer, pela vontade dela de sobreviver e de estar ai. (M5-21)
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Entdo assim, depois que ela passou esse Clenil, essa é a segunda crise. Isso foi final
do ano passado, que ela comegou... Agosto do ano passado que ela tinha crise
frequente, frequente, frequente, ai ela passou em novembro. Vocé vé ela teve duas
crises, nem chega a ser crise, ela comecou com a tosse ja da o Salbutamol e passou.
E agora esta tranquilo, (M5-37)

Mas ele melhorou bastante a fungueira que ele ficava. Que antes era o dia inteiro
fungando. A noite inteira dormia s6 de boca aberta. A pediatra receitou uns
globulosinhos, chama Sambucos, para dar trés glébulos toda noite. Depois que ele
comegou a tomar esses globulosinhos melhorou bastante a fungueira dele. (M6-24)

Ela ficava ruim mesmo, sabe de ndo querer levantar, de ndo querer comer, de
vomitar muito, ficar muito cansada, de ter febre muito alta, febre de quase 40 graus.
[...] Agora com o Clenil e o Salbutamol ela ndo ta tendo aquelas crises mais. (M9-
45,69)

Singulair Baby que descongestiona as vias respiratdrias, é pra isso, mas mesmo
assim ainda vive congestionado. (M10-42)

Algumas dessas maes (M2, M3, M7, M10, M14) falaram sobre as dificuldades
com os filhos durante o periodo apds a alta da Unidade neonatal para o domicilio,
descrevendo a maior gravidade e a complexidade do estado de salde das criangas nessa
época. Os discursos dessas maes evidenciaram compreensdo da melhora progressiva do

quadro dos filhos com o passar do tempo.

Quando ela veio ela tinha muita crise, muitas! No hospital ela ndo tinha crise ndo
porque la controlava, mas quando eu vim, crise dela foi muito forte, ela ficou dois
dias durinha assim, sem mexer, sem nada, até que arrumou esse remédio, eu fui
dando para ela, fiz o convénio e fui indo... Agora ela quase ndo da convulséo, ja tem
uns trés meses que ndo da convulséo, é muito raro... (M3-113)

Quando n6s veio pra casa do Hospital D, ele aqui em casa comegou a ficar roxinho,
cianotico que eles falam, direto ele ficava assim, parava e ficava pretinha a boca. [...]
Agora que parou, mas ele dava febre assim uns vinte dias direto, trinta e nove direto,
cé podia levar, fazia todos os exames e ndo tinha nada! (M7-28,32)

Gracas a Deus de dezembro pra cd ele ndo voltou mais no hospital pra internar... De
dezembro, agora o resto do ano, todo dia era internado [devido ao problema
respiratério]. (M7-63)

Eu tinha um medo dela engasgar sem mim e acontecer alguma coisa, até que depois
que ela passou dos sete meses, assim, parou de engasgar, depois de seis meses...
(M14-68)

Dentre as maes de criancas com dependéncia de tecnologias, duas (M2 e M3)
falaram sobre a necessidade de outras cirurgias para troca dos dispositivos. A filha de M3
realizou a cirurgia para trocar o tipo de dispositivo utilizado na gastrostomia, segundo a mée o
dispositivo inserido inicialmente era muito extenso, dificultando o manuseio, por isso foi

substituido por outro dispositivo, que € o adequado para o caso.
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No caso do filho de M2, apo6s a inser¢do da DVP pela primeira vez, a crianga teve
alta para o domicilio e em seguida apresentou deiscéncia da sutura. A mae narrou que
precisou reinternar o filho no Hospital D e que foram realizadas trés cirurgias consecutivas,
até que identificaram que a crianca estava com meningite viral e retiraram a valvula. A mae
falou que essa internacdo foi longa, durando aproximadamente trés meses, mas que o filho
néo precisou permanecer na Unidade de Terapia Intensiva.

A crianga (filho de M2) teve alta e continuou sob acompanhamento ambulatorial
na instituicdo para monitorar a hidrocefalia. Aproximadamente quatro meses depois, foi
identificada a progressdo da hidrocefalia e a crianca se internou pela terceira vez no Hospital

D para inserir novamente a valvula de DVP.

S6 que quando chegou em casa 0s pontos comegaram a abrir, comegou a sair dgua
de dentro, [...] ndo funcionou aquilo, ai eu voltei de novo pro Hospital D com ele,
foi atendido também prontamente sem problema nenhum, internou, os medicos
tentaram fechar de novo, ai abriu de novo, s6 que ele ndo chegou a ir para o CTI
novamente, tudo isso eles conseguiram voltar com ele pro quarto [...] umas trés
vezes ainda, eles abriram e fecharam, até que viu que ndo tinha como mais, tirou a
valvula... [...]JEle ficou um periodo longo 1a [Hospital D], a gente ficou la mais ou
menos uns trés meses, mas assim ele nunca se abateu, sempre foi fortalecendo,
realmente acho que eles a cabecinha dele umas trés vezes e na Ultima eles falaram
‘Vou colocar valvula porque ele deu meningite viral.”. (M2-11-14, 15-16)

Voltamos para casa e ficamos aqui uns quatro meses. [...] Voltando I [Hospital D],
pra consulta mesmo. [...] Numa dessas consultas eu notei, assim eu ja vinha notando
que o olhinho dele virava muito e a moleirinha, ainda como néo tinha fechado, tava
um pouquinho alta, ai falei assim ‘Ah... acho que ndo vai ter jeito’, realmente, a
gente foi na consulta e 14 j& ficou, ja internou. [...] Fez a cirurgia, foi até em
dezembro de 2010, ele fez a cirurgia, j& tava com seus seis meseszinhos, foi a ultima
vez que ele colocou a valvula, colocou, deu certo, ficou la sé uns trés dias, veio pra
casa. (M2-19,22-23)

Os discursos de trés méaes evidenciaram que os momentos de agudizacdo dos
problemas respiratorios ainda acontecem com frequéncia (M12) ou diminuiram a frequéncia
recentemente (M7 e M10). O relato de M10 revelou que, embora as crises respiratorias da
filha tenham diminuido apés a ultima internacdo, a mée teme que, com o inicio do inverno, a

filha volte a piorar, pois a internacédo foi no ano anterior nessa estacao.

Ela respira com muita dificuldade, ela é muito sapeca, mas ela faz bagunca assim
aham, aham, aham [mée simula respiracdo da filha, cansago], é o dia todo assim e
quando dorme congestiona tudo, ainda mais nesse tempo [frio], qualquer mudanca
de temperatura ela congestiona toda, vocé tem que ver o esforco que ela faz pra
dormir, é de dar d6. (M10-26)

Depois ndo internou mais ndo, gracas a Deus, ja teve algumas idas na urgéncia e
tudo, mas ndo precisou de mais internagdo ndo, mas o inverno acabou, agora que ta
comegando de novo. (M10-62)
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No caso de M12, o problema respiratorio do filho apresentou momentos de

exacerbacéo, ocasionando a necessidade de inser¢céo de uma traqueostomia.

Sé que ele da muito problema respiratorio. Do nada a saturagdo cai, ele fica com os
dedinhos roxos, tem que sair correndo. A Ultima vez, agora, que ele internou, ele fez
a traqueo. Porque ndo conseguiu entubar ele nem com o tubo de crianca, de
prematuro. [...] Ele ta tranquilo, j& passei muito com ele, mas hoje ele t& bem, gragas
a Deus. (M12-16,90)

Os discursos das maes sobre a condi¢do de satde dos filhos permitem identificar o
ciclo de evolucéo caracteristico das condicGes cronicas, que apresentam, em geral, progresso
lento e duradouro, entretanto, sem padrdes regulares ou previsiveis. As condi¢des cronicas, a
medida que progridem, apresentam periodos de remissdo e exacerbacdo, nestes periodos
ocorrem eventos agudos. Evidencia-se que sdo ocasionadas mudancas na estrutura e na
dindmica familiar frente a demanda de cuidado permanente e de utilizacdo frequente dos
Servicos de Saude, permanecendo um estado de alerta aos periodos de agudizacdo (FARIA;
BELLATO, 2010; MENDES, 2009).

Além disso, as condigdes crénicas podem apresentar um ciclo vicioso de
alteracdes, no qual cada problema pode desencadear outros, produzindo perda da capacidade
funcional. Dessa forma, existe uma propensdo ao surgimento de outras morbidades e
incapacidades devido as alteracfes decorrentes dessas condi¢cdes (FARIA; BELLATO, 2010;
MENDES, 2009).

As mées abordaram ainda em seus discursos outros problemas de satde que foram
identificados posteriormente, revelando a ocorréncia de estrabismo e problemas respiratorios

nessas crian(;as:

Ele mamou até seis meses, certinho. Foi ele parar, ele comegou a gripar direto. Que
antes ele gripava, s6 que assim, ele amanhecia hoje gripadinho com nariz
escorrendo, olhinho lacrimejando, no outro dia ja ndo tinha mais nada. Foi so ele
parar de mamar no peito que ele comecou a gripar e toda hora a gripe dele atacava a
asma e eu tinha que ir pro hospital com ele... (M4-51)

[...] Uma leve bronquite, que vem de vez em quando, igual estd agora. [...] Se eu
passasse perto de alguém que tivesse fumado, acabou, podia correr porque ela ja
tava ruim, ou perfume muito forte. (M5-18,35)

Ele deu [crise de bronquite] fevereiro, marco e abril e finalzinho de janeiro assim,
mas deu bem fraquinho e sarou rapido, mas essa agora veio mais forte. Tem vez que
ele fica pior. Ele t4 assim porque eu ja dei o remédio, j& fiz a bombinha, mas tem
vez que ele ndo aguenta nem respirar, eu tenho que levar ele pro hospital e |4 fazer
micro, bombinha mesmo no hospital e fica internado em observagdo até ele
melhorar. (M8-48)

Ele tem estrabismo convergente e, no momento, o tratamento dele é o tampédo. (M4-
71)

Ela ta fazendo uso de tampao porque ela € estrabica. (M5-56)
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[...] Estrabismo, o médico falou que realmente ele tem um pouco, mandou usar o
tampéo. (M12-67)

Destacou-se que, no momento da entrevista, oito mées informaram que seus filhos
apresentam problemas respiratérios, como asma, bronquite, broncoespasmo ou displasia
broncopulmonar, sendo necessario uso de medicacdo para controlar as crises. Estudo de
coorte de criangas nascidas com peso abaixo de 1000g permitiu identificar que, aos oito anos,
47% das criangas apresentavam asma, sendo que 21% eram dependentes de medicacdo. Os
resultados indicam que, além dos problemas mais comumente descritos de
neurodesenvolvimento, a asma desempenhou um papel importante na determinacdo das
limitacGes funcionais e as necessidades especiais de salude (HACK, et al., 2005). Resultados
semelhantes foram identificados em estudo realizado posteriormente (FAROOQI et al., 2006).

Para o grupo-controle, composto por criangas nascidas a termo e com peso
adequado, a taxa de asma aos oito anos foi de 8%, evidenciando-se que as taxas de asma séo
maiores entre as criancas nascidas com baixo peso (HACK, et al., 2005). Os autores
relataram que a fisiopatologia da asma em criancas nascidas pré-termo e com baixo peso esta
associada principalmente com o desenvolvimento anormal do pulmdo, displasia
broncopulmonar e doenga obstrutiva das vias aéreas (HACK et al., 2011). Esses resultados
reforcam a importancia de os profissionais estarem atentos para a identificacdo da asma e da
necessidade de tratamento nas criancas prematuras e com baixo peso ao nascer egressas de
UTIN.

Além de abordarem os problemas de salde, as maes enfatizaram, em seus relatos,
sua percepcdo sobre o crescimento e o desenvolvimento neuropsicomotor dos filhos,
evidenciando a repercussdo dessa situacdo em seu dia a dia. Embora elas ndo tenham sido
questionadas durante a entrevista diretamente a respeito do desenvolvimento neuropsicomotor
dos filhos e dos atrasos ocasionados pela condi¢do cronica, elas apresentaram sua percepgao a
respeito, a medida que mencionavam sobre a condicdo de salde atual e 0 acompanhamento
dos filhos nos Servicos de Saude. A diferenca de impacto das variadas condicdes cronicas na
funcionalidade ficou evidente tanto nos discursos das mées quanto nos resultados do teste
PEDI.

Em seus discursos, quatro mées (M2, M6, M9 e M14) ressaltaram as atividades
que os filhos realizam, revelando a percepcdo de que o desenvolvimento deles esta
acontecendo dentro do esperado, embora a filha de M14 n&o consiga falar, devido a ma
formagéo no palato. A percepgédo dessas mées esta de acordo com a analise dos resultados da
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parte de habilidades funcionais do PEDI, que permitiu identificar que o desempenho dessas

criangas esta dentro do intervalo esperado para a idade.

[Comecou a andar] Com 1 ano e oito, tem pouquinho tempo, por isso ta assim ainda,
quando ele foi 14, foi em janeiro, ele tava descobrindo assim andar, agora ele ja ta
comegando até a correr, eu morro de rir.... (M2-56)

Gracas a Deus ndo ficou com sequela nenhuma, nem nada... (M6-39)

Ela é muito grande, pesada! Muito esperta, ta falando muita coisa... Brinquedo pra
ela assim, igual televisdo ndo € coisa de crianca da idade dela que prende ela, é coisa
de crianca mais velha [...] ela aprende as coisas muito rapido. Brinquedo, cé da um
brinquedo da idade dela dai dois minutos pra ela ja ndo tem mais interesse, que ela
ja sabe fazer. (M9-86)

[A respeito do desenvolvimento] Ela fez tudo na idade [...] A Unica dificuldade que
eu acho € s¢ a fala dela mesmo... (M14-25,64)

Em seus relatos, dez mées (M1, M3, M4, M5, M7, M8, M10, M11, M12 e M13)

descreveram as habilidades que seus filhos ja adquiriram, mas também citaram aquelas que

ainda ndo realizam. Elas abordaram as repercussfes da situacao de desenvolvimento de seus

filhos na vida diaria e como lidam com isso. A mde M11 ndo tem uma avaliacdo recente de

profissionais de saude sobre o desenvolvimento e o crescimento de sua filha; dessa forma,

falou sobre os atrasos que identifica no desenvolvimento da filha a partir da comparacdo com

os outros filhos.

As maes descreveram 0 estado de desenvolvimento dos filhos destacando

principalmente a capacidade de segurar objetos, sentar, engatinhar, andar, como evidenciado

nos discursos a seguir:

Ela tem flexibilidade boa e agora ela ja firma, jA ta bem durinha, e vamos que
vamos... (M3-17)

Até pouco tempo ela ndo sentava nem no colo. Hoje ela ja senta no colo, ndo senta
sozinha totalmente sozinha, mas ela ja esta se levantando da cama, passando de
deitada para sentada sozinha... (M5-22)

Achei que ele desenvolveu muito, ele num sentava, agora ele senta sozinho. [...] Ela
[fisioterapeuta] falou que a médozinha dele até que agora, depois que comegou a usar
[a drtese], melhorou bastante, ta abrindo, antigamente ficava s6 assim [fechada], e
agora ele j& abre ela mais. (M7-86,121)

Ele ndo anda. Ele s6 assim, segurando ele vai, ele arrasta, ele ndo engatinha... [...]
Ele ndo sentava, num tempo pra frente ele ja comegou a sentar, ele ja& comegou a
desenvolver, mas a mdozinha dele mesmo a esquerda ndo mexe, mas com a direita
ele faz tudo, ele ja pega a mamadeira sozinho que ele ndo fazia [...] Assim, tudo que
pra ele era impossivel, depois que ele foi pra creche ele melhorou bastante, mas
agora té voltando, tendo recaida de novo. (M8- 15,35-36)

Da cintura pra cima eu acho ele 6timo, mas as perninhas dele num é, até hoje ele
num fica em pé, ele num engatinha, ndo levanta sozinho, ele fica sentado sozinho,
ele deita sozinho também, mas ndo levanta. Eu acho que isso é um atraso, igual ele
ja tem o que, um ano e oito meses. (M12-98)
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A dificuldade mesmo, até entdo, tava muito no andar. Até hoje ela cai a toa! Ela ta
andando de uma hora pra outra, sem tropecar nem nada, de uma hora pra outra
parece que da& uma bambeza nas pernas dela e ela cai. Ela t& aqui andando
normalmente, de uma hora pra outra, parece que dd uma moleza, uma bambeza,
assim, ela cai, de uma vez. (M11-39)

As maes falaram também sobre capacidade de comunicacdo do filho, por meio de

gestos, expressdes faciais, sorrisos, posturas corporais, além do desenvolvimento da fala:

Quando ele quer comer ele fica assim [demonstra como ele faz com a boca], ele olha
pras coisas, quando ele quer comer, na cozinha, ele olha assim, se v& uma panela,
fica assim "a, a, a". Agua ele ja sabe que é no filtro que pega, ndo sabe falar n3o,
mas ja sabe indicar mais ou menos as coisas... [...] Ele t& um pouquinho atrasado,
que ja era pra ele ta falando melhor algumas coisas e ele ndo ta. (M1-10,58)

Ele comeca a rir pra fazer barulho, pra ela [tia] olhar e vé que ele ta ali. O barulho, o
chamar, é isso, ele ri, pra ela vé que ele t& chegando ou que ele ja ta ali. E desse
jeito, a comunicacdo dele pra chamar a atengdo é rindo, ele ri o tempo inteiro. Da
hora que ele acorda a hora de dormir é s6 rindo. (M4-125)

A gente t& vendo ela tentando falar, sabe, ela fala papa, as vezes quando ela ta com
muita fome ela olha pra mim, que ela é bem preguigosa, ela "papa, papa", "a" a
gente j& sabe que ela quer agua, banho, ela ndo pode olhar pro banheiro,
"ban,ban,ban", e a gente ja sabe que ela t4 querendo banho, sabe, [...] ta tentando
falar, sabe, entdo acho que com mais um empurrdzinho da fono acho que ajudaria

ela... (M5-160)

Que algumas coisas ele fala assim, ele fala papa, bobo, entdo assim, é pa, tudo dele é
isso, mas falar mesmo, ele ndo fala, tudo ele nao fala. (M8-57)

Eu ndo acho que a fala da minha filha t4 tdo ruim assim... [...] Ela fala mamée, papai,
papai ela fala 6, faz tempo que ela fala papai, agora mamae eu ndo sei direito quanto
tempo, mas foi esse ano que ela falou mamée [...] mas ela fala papai, mamae, vovd,
vovo, titio, titia, pimim, ai ela fala alguns nomes assim... (M10-135)

E a fala também, que ela ndo fala quase nada. VVocé tem que tentar adivinhar o que
que ela ta falando, sabe. Algumas coisas ela fala, mas, eu acho assim, comparando
ela com outras criangas, com a irmd, por exemplo, t4& muito atrasada! O jeito dela de
falar ¢ muito complicado ainda... (M11-40)

Ele ndo fala nada ainda ndo. Ele grita muito, as vezes quando ele quer alguma coisa
ele fica assim: Am, am , am. Que é o jeito dele comunicar. Mas igual a fono falou,
ele ndo vai demorar a falar ndo. (M13-35)

Em seus relatos, as mées enfatizaram principalmente 0s avangos no
desenvolvimento dos filhos, embora, também tenham reconhecido e mencionado 0s atrasos.
Elas descreveram as habilidades adquiridas pelo filho recentemente, comparando o estagio
atual de desenvolvimento com o anterior. Os relatos das maes revelaram a valorizacdo de cada

habilidade adquirida pelo filho e o reconhecimento das tentativas de realiza¢do das atividades.

Mas ndo atrapalha em nada [o atraso no desenvolvimento], ele brinca de outro jeito,
brinca na cama, senta aqui no chdo, rola, brinca, brinca de bola, ele adora jogar bola,
ai ele senta la eu sento de c4, jogo pra ele, ele joga pra mim, isso fica um tempéao
assim... [...] O negdcio dele é s6 isso mesmo, sabe, &, igual eu te falei, uma coisinha
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de cada vez, mas eu ja criei esse habito, acho que até mania ja, a cada gestozinho
que ele faz diferente, que ele ndo fez, se ele mexeu um dedo que até ontem ele ndo
mexXia, eu sei... Nossa, pra mim ele ta fazendo isso ai, nossa, ja é alguma coisa. (M1-
140,147)

Que ta sendo uma luta! Mas igual eu falei, é compensador sabe? Cé ver ele, igual eu
vejo, a melhora dele, eu vejo como ele td melhorando, porque igual todo mundo fala,
antes ele ndo conseguia sentar, ele era todo molinho, agora ele ja fica em pé, sabe?
Ele ja presta atencdo. (M4-111) Entdo eu acho assim, que ta desenvolvendo? Demais
da conta! Tem seus atrasos. (M4-113)

Que tudo isso supera muitas dificuldades que a gente tem, s6 de ta vendo ela
sorrindo, falando, ela fala mamae, ela ndo fala mamée ela fala maa, o mag, entéo
assim, s6 de ver ela falando, coisa que a gente ndo esperava, sabe, é uma felicidade
imensa, pra esse coracazinho... [...] T6 vendo o mover da fisioterapia mesmo, o
desenvolvimento dela, t& sendo muito grande, tem nem um ano que ela t& na
fisioterapia, as vezes tem menino que fica 4, embora o0s casos ndo sdo iguais, mas
fica Ia um, dois anos mesma coisa, € ela ndo, entdo, assim ta sendo rapido demais.
(M5-121,162)

Eu tinha um medo dele custar a andar, uma vez eu falei, falava mesmo, ‘Tenho fé
em Deus que quando ele tiver com um ano e seis meses ele t4 andando sozinho’,
mas taval! (M13-93)

Nos discursos em que abordam o atraso no desenvolvimento, as maées
mencionaram 0s atrasos considerando o esperado para a idade e a condicdo de salde dos
filhos, demonstrando a esperanca de que ainda irdo adquirir a habilidade. Destacaram-se a
preocupacdo e a expectativa dessas maes principalmente em relacdo aos filhos conseguirem
andar. Uma das maes relatou ainda sua preocupacdo por o filho comecar a desempenhar as
atividades, mas de forma errada:

O desenvolvimento dele é bem mais lento que de uma crianga normal. (M8-17)
Ele ta aqui, falta s6 andar agora... [risos] (M12-124)

Entdo hoje pra mim ele nem tem nada. Gracas a Deus ele ta muito sabido... Ele tem
0 que, tem dois anos s6, ele ndo t falando &, mas tem menino ai que ndo tem nada e
ndo ta falando também. Eu olho muito isso... Entdo ndo preocupo. Eu tinha muito
medo é dele ndo andar, agora ja t4 andando pra todo canto... E os médicos falou que
a fala é depois mesmo. Do jeito que ele é, quando falar vai virar uma matraca. (M13-
112)

Eu ja fico preocupada, ele aprendeu a fazer alguma coisa eu ja fico pensando, sera
que ele ta fazendo direito, igual ele aprendeu a engatinhar, eu falei com a
fisioterapeuta, cé viu ele engatinhando, ela falou “Vi!’, eu falei ‘T4 direitinho? Tem
que mudar alguma coisa?’, ela falou ‘Nao, engatinhar ele ta engatinhando direitinho,
é assim mesmo, mas sentar errado, ele ja sentou. Eu ja falei t& sentando errado, nao
pode’. Tudo que faz tem alguma coisinha errada que ele faz, entdo eu ja fico assim
sem saber. A gente fica perdida sem saber o que fazer, porque tudo que faz ta errado.
(M4-127)

As mées apresentaram sua percepcao sobre o desenvolvimento, principalmente,

no que diz respeito a capacidade dos filhos de andar e falar, mas ndo ficaram restritas a esses
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marcos. Além disso, as mées fazem ressalvas as comparacdes com outras criangas e
consideram a condicdo de salde de seus filhos, ressaltando que € esperado que se
desenvolvam mais devagar. Apenas a mae M11 comparou a filha com os outros filhos sem
alteracBes para avaliar seu desenvolvimento, mas essa méde ndo tem acompanhamento de
profissionais de salde para avaliar a filha e orienta-la a respeito.

Em estudo sobre a perspectiva da mde em relacdo as evolugbes motoras e
linguisticas de bebés com atraso de desenvolvimento, identificou-se que a compreensdo
materna estava restrita aos grandes marcos do desenvolvimento infantil, ou seja, andar e falar.
Além disso, foi observada uma perspectiva das mées sobre o desenvolvimento relacionada a
comparacdo da situacdo dos filhos com criangas sem alteragcbes. Os autores destacam a
importancia de as mdes serem aconselhadas em relacdo as particularidades de seus filhos
(HEKAVEI; OLIVEIRA, 2009).

As maes mencionaram também as dificuldades ocasionadas pelo atraso no
desenvolvimento dos filhos no cotidiano. Os discursos permitem apreender 0 aumento da
dificuldade para o deslocamento com a crianca e do desgaste fisico gerado para as maes
devido ao atraso no desempenho da mobilidade a medida que os filhos crescem e ficam mais

pesados, 0 que pode justificar a expectativa das mées para que consigam andar.

Agora nés bate perna, s6 ndo t6 aguentando bater perna porque ele ndo anda, quando
ele tiver andando nds vamos passear até! (M1-71)

T6 doida que chega a cadeira de roda que ela ta pesada, porgque eu vou sair mais com
ela, porque antigamente quando ela era pequenininha a gente saia mais do que a
gente ta saindo agora, a gente ta saindo uma vez na semana, duas vezes, com a
cadeira a gente pode sair todo dia, ndo precisa andar! (M3-89)

Minha dificuldade mesmo é dele t&4 andando, que me impossibilita muita coisa, tem
que fazer um servico de casa mesmo, ai tem que ficar com ele no colo porque ele
ndo anda, ele fica no chdo, mas ndo anda, ele quer colo. (M8-64)

Hekavei e Oliveira (2009) ressaltaram que as mdes de criangas com atraso no
desenvolvimento demonstram maior preocupacdo em relacdo ao desenvolvimento motor, o
que pode ser explicado por esse atraso ocasionar dependéncia para realizar atividades de vida
diaria, como se vestir e alimentar sozinho, assim como dificuldade para ter equilibrio,
desenvolver coordenacédo e andar. Essa preocupacéo das maes pode estar relacionada tambem
ao fato de a marcha ser um dos marcos no processo de desenvolvimento infantil.

O relato das maes (M1, M3, M4, M5, M7, M8, M10, M11, M12 e M13) sobre o
atraso no desenvolvimento dos filhos estd em concordancia com a analise dos resultados do
PEDI, que evidenciou um desempenho dessas criancas abaixo do esperado para a idade em

pelo menos uma das habilidades funcionais de autocuidado, mobilidade ou funcdo social.
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Esses resultados também sdo semelhantes aos de outros estudos que utilizaram o PEDI
desenvolvidos com criangas nascidas pré-termo, com sindrome de Down ou com paralisia
cerebral. A concordéncia entre esses resultados indica que as mées estdo bem orientadas em
relacdo ao desenvolvimento do filho, o que pode estar relacionado a uma orientacéo adequada
dos profissionais de saude.

Em estudo para avaliar o impacto da interacdo nascimento pré-termo e nivel
socioecondémico da familia no desempenho funcional e na independéncia de criangas de trés
anos, identificou-se diferencas significativas entre criancas pré-termo e a termo de nivel
socioeconémico baixo (classes C e D). As criancas nascidas pré-termo apresentaram escores
inferiores nas habilidades funcionais de mobilidade e na independéncia em funcéo social. Os
autores constataram que o risco social modificou a relacdo entre risco bioldgico e habilidades
de mobilidade e independéncia em funcéo social (MANCINI et al., 2004a).

Estudo para comparar o desempenho funcional de crian¢as com sindrome de
Down e de criangas com desenvolvimento normal, aos dois e cinco anos de idade, permitiu
constatar que aos dois anos as criangas com sindrome de Down apresentaram, no autocuidado,
na mobilidade e na funcdo social, menor repertério de habilidades funcionais e maior
dependéncia do cuidador. Os autores ressaltam que o desempenho inferior da crianca com
sindrome de Down ndo se mantém constante durante o desenvolvimento (MANCINI et al.,
2003).

Em estudos em que foi avaliado o desempenho funcional de criancas com
paralisia cerebral, identificou-se o impacto dessa condicdo na rotina diaria dessas criancas,
principalmente, naquelas com maior comprometimento neuromotor (MANCINI et al., 2002,
2004b). Evidenciou-se, ao comparar o impacto da gravidade neuromotora no perfil funcional
das criancas com paralisia cerebral, que as criancas com comprometimento leve tém
superioridade funcional em relacdo as com comprometimento grave em todas as areas
avaliadas. J& as criangas com comprometimento moderado assemelham-se as de
comprometimento leve no repertério de habilidades de autocuidado e de funcdo social, porém
assemelham-se aquelas com comprometimento grave em relacdo a independéncia. Diante
desses resultados, os autores sugerem que fatores ambientais, como as atitudes do cuidador,
influenciam o desempenho de criangas com paralisia cerebral moderada (MANCINI et al.,
2004b).

Outro aspecto apresentado pelas maes acerca da evolucdo das criangas refere-se a

recuperacao do peso e estatura, quando comparadas com outras de sua idade.
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Entdo, € por ela ser baixo peso, ela recuperou bastante, mas ainda ela é baixo peso.
Que ela estd com seis e 900. Era para ela com um ano e meio estar com quase 10
quilos. Apesar que minhas meninas nunca foram gordas, mas ela ainda é baixo peso.
(M5-40)

Até na ultima consulta dele, ele tava abaixo do peso, porque ele tava pesando so,
nem sete quilos direito, ele ndo tava pesando, mas a neurologista [ambulatério do
Hospital A] falou que € por causa que ele é pequeno, ela falou ‘Que que adianta ele
ser pequeno e obeso? la ter que fazer regime’, entdo ele, como se diz, ele ta
saudéavel, ndo tem doenca, ndo tem nada disso, entéo ndo preocupa. (M6-41)

Que ele, assim, antigamente ele tava muito abaixo do peso, agora que ele deu uma
melhorada. (M7-85)

Os relatos das mées revelaram suas expectativas em relacdo ao futuro dos filhos, a
partir do prognostico apresentado pelos profissionais e do que elas observam sobre seu
desenvolvimento. Nos enunciados a seguir, as maes demonstram perspectivas para o futuro
dos filhos, evidenciando compreensdo do quadro dos filhos e a necessidade de continuar o

acompanhamento nos Servigos de Salude por longo prazo.

Aparentemente é pra sempre por causa dos rins, foi isso que ela me explicou, 0s rins
dele tem que ser vigiado pra sempre... [...] E preventivo porque eles me explicaram o
que que a doenca traz, entdo eles vdo procurar prevenir de todas as formas. [...] Na
adolescéncia com certeza tem que trocar [a valvula], ou trocar por outra adulta ou
entdo tirar se ele ndo tiver mais [...] Tem alguns lugares na perninha também que
pode ser que ndo tenha, sabe, no bumbum... Ele disse que é da cintura pra baixo, se
ndo houver sensibilidade. (M2-49,67,111)

Vai fazendo, tem dificuldade, demora mas faz. Igual a médica falou ‘Nao apavora,
ele vai fazer no tempo dele, quando chegar no tempo dele ele vai fazer’. Entao ¢é s6
ter paciéncia, né? (M4- 119)

A pediatra falou que normalmente é feita com 10, 12 anos [a cirurgia], porque nao
adianta fazer agora [...] agora ndo ia fazer uma cirurgia, ele ia tipo que cauterizar so,
ai cresce de novo, entdo ndo adianta muito e como ndo té prejudicando ele... (M6-
40)

A valvula, so tira ela se parar, fora isso, fica o resto da vida, quer dizer o resto da
vida néo tem crianca que sara. O neurologista, eles ndo gostam de falar muito com a
gente ndo, so6 que ele falou comigo assim ‘O, mée, ndo t6 falando que seu menino
vai tirar ndo, sO que tem crianga que a gente faz o tratamento da hidrocefalia com a
valvula, que chega uma época que a gente tira, que ndo precisa mais, que ela ja
consegue reter o liquido sozinha, entendeu, isso vai de cada crianca, entdo nédo vou
falar se a sua vai tirar ou nao vai’, ai ele falou ‘Sé tenha fé!’. [...] O neuro que
acompanha ele falou que a dele [paralisia] & bem levinha, ndo falou o nimero do
grau nao, [...] Ele falou assim ‘Nés tem cem de vida normal, seu filho vai ter uns
noventa e seis, noventa e sete’. Falou que ele vai andar, vai falar, mas s6 que vai ter
mais dificuldade que uma pessoa normal. (M7-44,125)

Hoje a gente voltou 14 pra vé se, como que tava, se dava pra tirar [a traqueostomia]
também, s6 que ela achou que t& um pouquinho vermelho e tudo, ela falou que ta
mais pra inflamacdo. Ela deixou e dia 18 agora a gente volta pra ver se tira ou ndo.
(M12-24)

Tem que fazer o acompanhamento, igual a fono ele vai é muito tempo! Que ndo t4
falando nada ainda e mesmo quando comegar a falar, costuma falar enrolado, ai isso
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ndo tem previsao de alta ndo. [...] A terapeuta ocupacional também néo deu previsdo
de alta também ndo. (M13-63-64)

Nessa Ultima consulta dela agora, j& agenda a cirurgia dela, segundo eles me
falaram, ndo sei pra quando, me deu a previsao que seria esse ano ainda, [...] depois
dos exames pronto e a Ultima consulta agora, ja marca. (M14-35)

Os discursos das maes participantes do estudo permitem apreender que a
abordagem sobre seus filhos ndo fica circunscrita a seus diagnosticos. No estudo de Battikha,
Faria e Kopelman (2010), foi observado que, no transcorrer dos relatos da maioria das mées, o
bebé que inicialmente aparecia igualado a uma doenga, foi recebendo outras nomeacoes,
delineando um lugar de existéncia e indicando uma rede de representa¢es possiveis, ainda
que incipientes.

Em geral, os relatos revelaram que, apos o impacto inicial da noticia da condicéo
de salde dos filhos, as mées progressivamente desenvolveram a aceita¢do, sendo possivel
reconhecer estratégias de enfrentamento que possibilitaram que essas mées aceitassem e se
adaptassem a condicéo cronica dos filhos, desenvolvendo novas possibilidades de vida diante
dessa condicao.

Nessa discussdo, é interessante considerar a reflexdo de Souza e Lima (2007),
baseada na epistemologia de George Canguilnem e na filosofia de Baruc Espinosa, sobre a
fronteira saude-doenca e normal-anormal em pessoas com condi¢do crbnica. Os autores
destacam que a compreensdo da saude e da doenca ndo deve se restringir aos critérios
bioldgicos ou aos testes estatisticos. Deve-se adotar uma compreensdao ampliada por uma
perspectiva na qual as normas que definem salde e que definem doenca podem estar de
acordo com os modos de andar a vida, nos quais cada ser humano se insere e podem possuir
maior ou menor capacidade de transformacdo. Dessa forma, o conceito de salde, além de se
relacionar as fungdes organicas, deve se relacionar também as dimensdes subjetivas.

Nesse contexto, a salde e a doenca se complementam e ambas pertencem a vida.
A salde como um processo subentende mudancas que incluem as fases temporéarias de
doenca. A doenca, ao passar a ser entendida como parte da vida, deixa de relacionar-se apenas
ao limitado, a dor, ao sofrimento, & auséncia de movimentos. Dessa forma, mesmo
convivendo com uma condi¢do crbnica, € possivel superar as situacdes adversas, de forma a
ndo restringir o modo de andar a vida as limitacGes dessa condi¢do. Essa perspectiva requer a
busca de formas de enfrentamento, para maximizar o potencial de cada um (SOUZA; LIMA,
2007).
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Os relatos das maes permitiram identificar aspectos que favoreceram o
enfrentamento e a aceitagdo da condi¢do dos filhos, como a constatacdo de que eles estdo

desenvolvendo, a fé e a esperanca.

Pra gente é uma alegria quando a gente pensa no tamanho que ela nasceu, tudo que
passou e ver ela fazendo tudo isso pra gente é um milagre, sabe? Entdo é muito bom.
(M10-111)

Foi uma licdo de vida! Licdo de vida, porque o que eu passei com ele no hospital, o
que eu passo com ele até lutando pra conseguir as coisas pra ele. Positivo s dele ta
vivo, acordar vivo pra mim é o positivo! E o que eu consigo porque me dé forcas pra
mim lutar, que ele precisa, que eu consiga. E isso que é meu positivo. [...] E cada
palavra que ele fala, cada choro, ele briga com a gente, ele fica bravo. (M8-67)

A importancia da fé para essas maes ficou evidente nos discursos apresentados
nos quais as mées demonstram confianca que, se Deus colocou filhos com condigéo cronica
em sua vida, elas conseguirdo cuidar deles. Também é demonstrada nos discursos a seguir, em
gue as maes atribuiram a melhora do filho a Deus.

O que ajudou mesmo foi Deus, Ele foi tudo! (M9-102)

Nos passamos uma luta, mas Deus deu nds a vitoria! (M7-146)

Os discursos das mées permitiram apreender que alguns receios persistem, mas
elas demonstram otimismo e esperanca em relagdo ao futuro dos filhos, além de determinagéo

para o cuidado, como evidenciado nos discursos:

Eu vejo uma crianga normal andando com mesma idade da minha filha, obviamente
que eu fico triste, fico triste, mas ndo desisto nunca. (M3-87)

As pessoas comparam, as vezes até eu mesmo comparo, mas eu sei que ele vai
chegar essa hora, ele precisa de um tempo pra fazer. Entdo é dificil? E muito dificil!
Pesado? Demais! Fica cansada? Fica! Mas compensal! (M4-115)

Desistir, fracasso, essas palavras ruim ndo existe no meu dicionério, ndo existe
mesmo, mas eu ndo desisti quando foi 1& na frente, agora eu vou desistir, ndo vou
mesmo! (M3-88)

Quando a gente ta dentro do hospital a gente vé o menino |4, a gente ndo pensa que
ele vai sair com problema, a gente imagina trazer pra casa andar, correr... Quando cé
sai de 14 com a crianca assim especial, que vocé vé que tem, aqui é outra coisa, € um
mundo mais dificil aqui fora, e o pior que ele depende s6 da gente... ou a gente cria
coragem... (M7-154)

E o que foi pra mim fazer por ele eu fago! (M13-114)
Se precisar carregar no ombro eu carrego, se um dia ndo der conta eu arranjo um

carrinho, nés pede carona, mas nds vamos onde tem que ir e pronto! (M1-144)

As formas de enfrentamento utilizadas por essas mées estdo de acordo com as

identificadas por Gazzinelli (1997) em estudo sobre a convivéncia com a doenca cronica da
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crianca e as estratégias de enfrentamento. A autora identificou seis estratégias desenvolvidas
pelas criangas e seus familiares para melhor enfrentar a doenga no cotidiano: adotar uma
rotina de vida, viver um dia de cada vez; manter a esperanga; comparar com outras criangas
doentes, tentar normalizar e ter fé em Deus. Neste estudo, os relatos das maes permitiram
reconhecer, sobretudo, as estratégias de manter a esperanca e ter fé em Deus.

Destacou-se, nessa subcategoria, a evolugdo do quadro das criangas com
condicBes cronicas com tendéncia ao controle, porém, associado a periodos de agudizacg&o.
Evidenciou-se que alguns problemas de saude iniciais foram resolvidos, mas também que
foram desenvolvidos outros problemas. As maes ressaltaram a melhora do estado de satde do
filho ao abordarem a evolugdo de sua condig¢do cronica, sendo que a valorizacdo de cada
avanco da crianca e a esperanca acerca de seu futuro parece ser determinante na perseveranga
gue essas médes apresentaram para o cuidado.

As maes reconhecem a condi¢do cronica do filho, mas ndo limitam suas
perspectivas para ele devido a essa condigdo, buscando novos caminhos. Elas desenvolveram
estratégias de enfrentamento que possibilitaram adaptar-se a condicdo crénica dos filhos e
adotaram uma postura otimista em relacdo a sua saude, a seu desenvolvimento e a

possibilidade de ele vir a realizar as atividades cotidianas e a participar socialmente.

5.3 O cuidado da crian¢a com condicdo cronica no domicilio

Essa categoria emergiu dos discursos das mées acerca do cuidado dos filhos com
condicdo crbnica no domicilio. Ao serem perguntadas sobre os cuidados realizados
cotidianamente com os filhos, as maes falaram de uma rotina organizada em torno dos
cuidados especiais das criancas. Foi possivel apreender que, no domicilio, as criangas
demandam cuidados diversos, com nivel de complexidade variavel.

Elas abordaram as dificuldades para a realizacdo desses cuidados e as adequagdes
necessarias, em sua realidade, das orientacdes feitas pelos profissionais. Destacou-se que 0
periodo inicial de adaptacdo apoOs a alta do hospital, principalmente no caso de criangas
dependentes de tecnologias, foi 0 mais dificil.

Os discursos das mées sobre o cuidado no domicilio revelaram a auséncia do
enfermeiro, ou de outros profissionais de salde, no acompanhamento dessas criancas nesse

espaco de cuidado, de forma a mediar os saberes e praticas necessarios para favorecer a
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autonomia dessas mées no cuidado na comunidade. Essa auséncia dos profissionais de saude
sinaliza para uma transferéncia de cuidados e responsabilidades.
As maes falaram também sobre como se organizam para viabilizar a rotina de
cuidados dos filhos com condicdo cronica no domicilio e de atendimento nos Servicos de
Saude, conciliando com suas outras atividades. Para isso, foi determinante o apoio social de

familiares e de amigos.

5.3.1 Os cuidados demandados pela crianca no domicilio

Essa subcategoria foi composta pelos discursos das mées a respeito dos cuidados
demandados pelo filho com condicdo crdnica no domicilio. Evidenciou-se que essas crian¢as
tém necessidades de cuidados especiais como: administracdo de medicacOes, preparo de
alimentacdo de consisténcia diferente do usual para a idade, restricdo de alimentos, cuidados
com valvula DVP, traqueostomia ou gastrostomia, realizacdo de exercicios para estimulacao
motora e da fala, uso de 6culos ou tampdo, uso de tutor ou andador e cuidados com o
ambiente.

Onze mées informaram que seus filhos fazem uso continuo de medicacdo no
domicilio. Dessas criangas, nove utilizam medicacdo para controlar o problema respiratorio
(filhos de M1, M4, M5, M6, M7, M8, M9, M10, M12), uma usa para controlar as crises
convulsivas (filha de M3) e uma utiliza medicacédo tdpica para prevencdo de dermatite (filho
de M2). Ao descrever a rotina de cuidados no domicilio, os relatos das maes evidenciaram a
frequéncia da administracdo das medicacfes durante o dia, de seis em seis horas, de oito em
oito horas, de 12 em 12 horas ou uma vez ao dia, intercalando as outras atividades das maes e
das criangas. As mdes abordaram o uso de medicamentos diariamente ou de forma

intermitente, durante as crises de bronquite e asma.

Ele usa o Salbutamol agora, a médica passou o Salbutamol, ela falou assim
‘Enquanto tossir’, entdo ele comegou a gripar, comegou a querer tossir, deu duas,
trés tossidas, eu ja entro com Salbutamol, eu dou dois jatos. O Clenil ele toma
continuamente. (M1-50)

Quando da a tosse ela [pediatra] ja me falou que assim que ele comecasse a tossir eu
aplicar Salbutamol, ndo precisava nem de ir, ja é na bombinha. (M4-60)

O Aerolin eu t6 dando de seis em seis horas, esse que eu dei agora, até passou, mas
as vezes acontece. O Clenil de doze em doze, de manhd e a noite. O Singulair Baby
a noite. E aquelas vitaminas do pozinho, que até acabou, eu tenho que mandar
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manipular, tem o da manha e o da noite. E as vitaminas sdo no decorrer do dia,
depois do almoco. (M10-65)

Ele assava demais, até hoje ele assa muito, o0 médico, foi do Hospital E, que me
explicou, falou assim ‘Vocé tem que usar uma pomada de tratamento e uma
preventiva, vai intercalando pra ver se melhora’, foi isso que ajudou. (M2-119)

Em estudos internacionais sobre as necessidades de cuidados especiais em
criancas, foi identificado que o uso de medicamentos € o cuidado mais comum para
compensar ou minimizar as limitagcbes funcionais (HACK et al., 2005; NAGESWARAN,;
SIVER; STEIN, 2008), sendo os farmacos para asma os mais utilizados (FAROOQI et al.,
2006; HACK et al., 2005).

As mdes M1 e M10 falaram também sobre o uso do soro fisiologico para limpeza

das narinas e M10 mencionou a realizacdo de micronebulizacdo com soro fisiolégico:

Entdo, eu fagco micro, eu lavo o narizinho dela com soro, de dia e de noite, varias
vezes. (M10-29)

Além dos horarios para administracdo da medicagdo, as maes abordaram a forma
de administracdo. O discurso de M10 evidenciou a busca, junto ao pediatra, de uma forma de

administracdo que favoreca a aceitacdo da crianca.

Eu coloco na mamadeira porque ela faz vomito, eu coloco na mamadeira pra
disfarcar, eu dou Protovit, no préximo eu dou o Ultraferre. Antes eu dava na seringa,
mas como ela faz muito vémito [...] eu inventei isso de colocar ha mamadeira e
perguntei o pediatra ele falou que ndo tem problema ndo. Ai ela toma tranqgiila nem
percebe. (M10-66)

E comprimido, o Sabril, entdo eu dissolvo ele na 4gua e dou com a seringa. (M3-98)

A Budesonida, a gente coloca na traqueo... Mas no rostinho também, ele tomava no
rosto. Ele aceita. (M12-131)

Em relacdo a alimentacdo, as maes mencionaram o cuidado com a consisténcia da
alimentacdo. As maes M1 e M13, cujos filhos tém sindrome de Down, abordaram a
necessidade de amassar os alimentos. O cuidado com a alimentacdo foi o principal aspecto
abordado pela mde M14 cuja filha tem méa formacdo do palato. Além de fornecer alimento
amassado ou em pedacos pequenos, a méde abordou a importancia da vigilancia em relagdo a

possibilidade da filha engasgar.

Se a gente ta comendo, dependendo do que ta fazendo, se é uma coisa que eu possa
dar ele, tem jeito de amassar com o garfo, amasso e dou, se ndo eu tiro uma
vasilhinha la e descongelo... Ele come legumes, ele come de tudo, come folhas,
cozinho, ai amasso, ou passo naquele espremedor de batatas, come tudo... (M1-93)

Ele tem ja oito dentinho, que também demorou a nascer os dentes, ele mastiga
assim, mas ndo é muito ndo, ai eu amasso, que eu ja sei como que ele é, eu amasso
bem amassadinho e ele come. (M13-101)
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Tudo que eu faco, por exemplo, ontem eu fiz abdbora pra ela, ab6bora bem cozida,
amasso com feijao, um pouquinho de macarrdo, ponho um pouquinho de arroz e ela
come normal. E s6 carne que ela nio pode comer pedacos grandes, tem que ser
pedaciquinho mesmo, que se da ela pedago grande, ela morde grande, entdo vai la na
garganta dela e ela engasga na hora, ela comeca a fazer vomito. (M14-45)

A mde M3 falou sobre a administracdo da dieta para a filha pela gastrostomia,
evidenciando a necessidade de garantir alimentos na consisténcia adequada. A mée falou das

estratégias que desenvolveu para facilitar a oferta de alimentacdo a filha fora do domicilio.

Eu fui aumentando as medidas, fui dando iogurte, fui dando vitamina, dava frutinha
batida na agua, fui dando limonada, dai eu virei e falei assim ‘Ah, mée, esse trem de
sair...’, tinha que levar Mucilon, tinha que levar copinho, que era isso, que era
aquilo, ai que eu comecei a fazer, comprar suco de caixinha, comecei a comprar
vitamina de caixinha, pra ndo ficar levando muita coisa, que ja tem que levar muita
coisa, ficava levando muita coisa, agora diminuiu, agora aprendi! (M3-78)

A gente sai uai, como é que a gente vai fazer, ndo tem como, vamos pra feira?
Vamos, tem que dar [dieta] na rua, eu sé tampo assim, se alguém chega e pergunta
eu falo, eu ndo tenho problema nenhum com isso, nunca tive, e falo e explico. (M3-
83)

As maes falaram também sobre o tipo de alimento fornecido aos filhos. Trés méaes
mencionaram o uso de férmulas infantis, devido a restricdo de leite de vaca (M7, M9) ou
dificuldade de ganho de peso (M5):

Por causa do pigarro que da da bronquite, entdo ndo pode leite, ndo pode queijo,
iogurte esses trem, nada derivado de leite. (M9-83) Tava dando até o més passado.
N&o sabia, ela [pediatra] pediu para tirar, minha filha toma leite, mas é o Aptamil.
(M9-84)

Tem [restricdo de alimentos]. Nada &cido. Até hoje ele usa o NanSoy. (M7-89-90)

Ela aceitou bem ele [a férmula infantil pediasure] e ela toma bastante, ela toma uma
mamadeira dele e engordou também com ele, sabe? Coisa que ela ndo estava,
ganhando peso. (M5-95)

Quatro maes (M2, M3, M7 e M12) falaram sobre os cuidados com os dispositivos
tecnoldgicos. A mae M3 mencionou a necessidade de troca da sonda de gastrostomia a
medida que a filha cresce; j& as maes M2 e M7, cujos filhos tém valvula de DVP, abordaram a
necessidade de monitorar episddios de febre, ficar atenta aos sinais de problema no
funcionamento da valvula e evitar traumas para ndo estraga-la. Evidenciou-se, no relato das
mées, a orientagdo pelo profissional que acompanha a crianca em relacdo aos cuidados e

sinais de alerta.

Isso aqui a gente troca de trés em trés meses, essa sonda, que a crianga cresce, eu
mesmo troco aqui em casa, eu mesmo fago a troca... (M3-29)
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Essa serve até a adolescéncia, se ndo estragar, se ndo acontecer nada, tem que ter
cuidado com febre, ndo posso deixar dar febre muito alta, que é mais facil dar
convulsdo. (M2-66)

A valvula, ela racha, € uma mangueira, entdo ela racha, ai tem que ir la e trocar ou as
vezes ela entope, ai sé isso que ele falou ndo deixar ficar batendo nela, ter esse
cuidado. E quando ele tiver passando mal observar esse lado aqui, ele falou assim
‘Quando vocé vé que ele td com febre esses negocio, VOCE passa a mao assim do
lado’, que quando ela para, aqui tipo enche de agua sabe e a barriga cresce, ele fica
tipo palido sabe, ndo quer comer, s6 vomitando... (M7-129)

A mae M12 falou sobre a rotina de cuidado com o filho devido a traqueostomia,
incluindo a necessidade de realizar a aspiracdo e de trocar a fixacdo. O relato da mae
evidenciou a organizacdo do cuidado de forma a favorecer o descanso do filho durante a
noite; para isso, ela realiza aspiragdo antes dele dormir e assim que acorda. Além disso, a mée

abordou como faz sua avaliagéo acerca da necessidade de realizar a aspiragao.

Até hoje eu nunca deixei ele decanular. [...] Hoje ta tranquilo! A gente perde o
medo. Tem que aprender ué, mamée tem que limpar [traqueostomia]... (M12-115-
116)

Tem vez que eu aspiro ele umas quatro vezes no dia, o dia que ele t& com muita
secrecdo. [...] Eu ndo aspiro ele a noite, eu deixo ele dormir a noite toda. Entéo,
assim, eu sempre aspiro antes de dormir. Pra ele poder dormir tranquilo. Durante o
dia eu ndo aspiro, eu deixo ele tossir, se ele conseguir tossir e colocar a secrecéo pra
fora, eu ndo aspiro ndo. Aspiro sé de manha, que eu ndo aspiro ele a noite, e a noite
antes dele dormir. No mais, quando ele t& com muita secre¢do assim, eu aspiro mais
vezes que ele tosse, mas ndo consegue por pra fora, eu tenho que aspirar. (M12-134-
136)

A necessidade de utilizar éculos e, principalmente, tampédo para correcdo do

estrabismo foi apontada no relato de quatro maes (M4, M5, M10, M12):

Eu usei o tampdo uns trés meses. A gente voltou Ia [no oftalmologista] agora sé que
o tampdo ndo adiantou e ela mandou colocar o 6culos. Pra corrigir... (M12-68)

O tampdo é quatro horas por dia, ndo é tanto tempo, mas o éculos tinha que ser
permanente. (M10-74)

As mées (M1, M3, M5, M7) falaram ainda sobre o uso de dispositivos de apoio,
como Ortese e andador. A mde M3 mencionou que esta providenciando a aquisi¢do de uma

cadeira de rodas para a filha.

Tem que segurar o joelho dele, se ndo ele dobra, a tala é justamente pra fazer isso,
ela [fisioterapeuta] manda ficar cinco minutos. (M1-110)

Uns quatro meses eu acho que ele usou [andador], mas assim era s6 mais pra treinar,
porque ele tava meio desequilibrado [...], ele usou mais na escolinha esse andador,
eles 14 ajudaram... (M2-62)

O tutor ela vai usar quando ela dormir e um pouco a tarde, que ela [fisioterapeuta]
falou, ndo precisa ficar sempre. (M3-49)
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Ou eu ponho de manhd, ou ponho a tarde... Quando eu t6 em casa, quando eu vou
ficar o dia todo dentro de casa, eu ja ponho de manhd, quando for dar banho nele eu
tiro. Quando eu vou sair pra algum lugar eu ponho nele a tarde e nds vamos. (M7-
117)

Hack et al. (2005) e Faroogi et al. (2006)%, em estudos de coorte nos Estados
Unidos e Suécia, examinaram condi¢fes cronicas, limitagdes funcionais e necessidades
especiais de cuidado aos oito e 11 anos, respectivamente, em criangas que nasceram pré-termo
(menor que 26 semanas de idade gestacional) ou com baixo peso (menor que 1000g). Foi
verificada maior dependéncia de mecanismos compensatorios ou de assisténcia nas criangas
nascidas pré-termo e com baixo peso do que no grupo-controle. Identificou-se a dependéncia
de medicamentos, dieta especial, d6culos, aparelho auditivo, andador, cadeira de rodas e
alimentacdo por sonda. A necessidade de ajuda ou dispositivo especial para andar, alimentar,
vestir-se, tomar banho e ir ao banheiro estava restrita, principalmente, as criangas com
paralisia cerebral.

De acordo com as orientagdes dos profissionais dos Servigos de Reabilitacdo, a
mée M2, cujo o filho nasceu com mielomeningocele, e as maes M3, M4 e M5, cujos filhos
tém paralisia cerebral, também adotaram, no domicilio, cuidados com a postura do filho e
realizam exercicios para estimular o desenvolvimento motor. A md M10 mencionou a

realizacdo de exercicio para melhorar a fala da filha.

Eles [profissionais do Hospital E] mandam fazer em casa, ela [fisioterapeuta] ensina,
o0 pezinho dele, abaixa assim sabe e levanta, porque o pezinho dele é bem, deixa eu
tirar 0 sapato para vocé ver, t& vendo e ele era bem mais enrrugadinho, entdo é pra
descer e puxando os dedinhos pra frente também. (M2-48)

Tem as posicdes que tem que colocar ela, porque minha filha é uma moga que fica
SO de perna aberta, vocé senta e ela s6 fica assim 0, triangulo, assim pds, assim fica,
ai tem que puxar a perninha, colocar de lado. Passar um creminho assim na mao,
fazer assim @, ficar mexendo com a mdozinha. Ter posicionamento, colocar ela
assim de tronco, pra ela ficar com a cabe¢a mais erguida, que tava muito molinha...
(M3-53)

As vezes na fisioterapia pergunto o que que eu poderia fazer, mas ela me ensinou
que a Unica coisa no momento que eu posso fazer é ensinar ele a sentar sozinho. [..]
Ponho ele sentadinho e seguro na perna, no joelho, que ele tenta vim, s6 que como
ele ndo consegue botar forca no joelho pra firmar pra ficar em pé, na hora que ele
forga a coluna pra subir, ele vira de bruco ao invés de levantar. Mas eu td fazendo,
eu vejo que ele ta comecando a aprender, antes eu tinha que, pra fazer isso, eu
segurava o joelho e tinha que da ele a méo, pra mostrar pra ele que ele tinha que
levantar. Agora eu ja seguro o joelho e ele ja sabe que seguro no joelho € pra sentar.
(M4-116-117)

Tem varios exercicios que tem que fazer, tem modos de carregar porque nao pode
deixar a perninha dela solta, pra ndo aumentar o tdnus, ndo pode ficar levantando o

® Para a identificacdo das criancas com condicdes cronicas foi utilizado nessas pesquisas 0 instrumento
Questionnaire for Identifying Children With Chronic Conditions, que utiliza critérios ndo categéricos.
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braco, pra isso aqui nela ndo voltar, que ela era bem coladinha, foi fazendo os
exercicios e soltou, entdo assim, sdo muitas coisas... (M5-125)

Né&o estou tendo tempo de recortar, colar [sobre orientacdo da fonoaudidloga para
que ela recorte figura, cole em caderno e conte historinha]... Ndo que eu desprezei
isso ndo, eu achei legal, mas é questdo do tempo mesmo é muita correria! (M10-
106)

As maes (M1, M5, M8 e M12) abordaram o cuidado com o ambiente da casa, para
diminuir a exposicdo da crianca a poeira e a cheiros fortes, que podem desencadear crises de

dificuldade respiratdria.

Entdo, assim, aqui a gente ja ndo tem esse habito pelo fato que eu te falei que todo
mundo é alérgico. Entao eu ja ndo uso perfume. (M5-35)

A médica falava que era para evitar friagem dentro de casa, poeira, cheiro forte,
essas coisas. Que era para evitar. Mas fora isso... (M6-27)

Tira a poeira [da casa], sempre eu t&6 molhando o terreiro pra abafar um pouco, é,
esses cuidados com ele mesmo, pra ficar evitando de dar crise. (M8-63)

Eu coloquei a cama dos meninos, o berco dele, a minha cama tudo no mesmo
quarto. Eu falei com meu marido que eu vou esvaziar, vou trocar de quarto pra vé se,
se é isso também, se ajuda na respiracdo dele, de repente pode ser isso também que
pode t& ajudando ele d& a crise, que o quarto t& muito cheio. [...] Vou deixar so a
minha cama e o berco dele, o outro quarto é mais arejado... Eu vou ver, igual 0 meu
quarto € esse da ponta aqui, eu t6 mexendo com a construcdo pode ser a poeira
também. Infelizmente ali num tem jeito, mexendo com um bocado de cimento, areia,
esses negécios. (M12-133)

Além desses cuidados, o relato das mées evidenciou uma atencdo constante aos

filhos e a ado¢do de precaugdes no dia a dia, revelando estratégias para favorecer a vigilancia:

Ficava preocupada com ele, até a respiracdo dele, [...], entdo eu ja ficava preocupada
e ele com aquele ronqueirinha do lado da cama, o bercinho dele fica do lado da
minha cama (M1-98.1)

Eu tomo bastante cuidado pra ele ndo cair e assim, minha mée falou assim que acha
que eu ja até coloquei na cabeca dele, que a hora que ele vai passar debaixo de
algum lugar eu ‘Cuidado com a cabeca’, ai ele ja faz assim sabe [gesto para proteger
a cabeca] pra passar em algum lugar ou pra cair, essas coisas assim, eu tenho muito
cuidado com isso mesmo. (M2-44)

Mas pronto foi assim, agora ta assim, acho ta bem ele, saudavel e tudo, mas eu
sempre procuro t& sempre olhando, todos nds aqui, sabe, prestando atengdo, no
olhinho, se ta muito chordozinho, se é s6 manha, sabe, a gente procura sempre ta
olhando, porque o médico disse que tudo pode ser algum sintoma de alguma coisa
errada... (M2-98)

Ele sabe que ele tem ela [véalvula], tem dia que eu tenho que ficar de olho nele, quer
pegar e puxar. (M7-43)

Que o buraco ¢ aberto 14 na garganta e vai ter mais facilidade do que numa garganta
normal, meu maior medo é sd esse, dela achar qualquer coisa e enfiar na boa e eu
ndo ver e depois que eu for descobrir o trem ja ta & ja, meu maior medo € esse...
(M14-46)
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As maes M11 e M13 mencionaram que atualmente os filhos apresentam uma
menor demanda de cuidados no domicilio. Em relagdo aos enunciados a seguir, é importante
destacar que a filha de M11 ndo esta realizando acompanhamento com profissionais de salde,
0 que pode prejudicar o reconhecimento de algumas demandas de cuidado. No que diz
respeito ao filho de M13, a mae falou sobre uma maior demanda de cuidado em um periodo
anterior, no qual foram necessarios 0 uso de medicacGes, realizacdo de micronebulizagdo e

utilizacdo do andador, e que atualmente esses cuidados ndo sdo mais necessarios.

Cuidado diferente, assim, nenhum, depois dos primeiros meses dela que teve todo
um cuidado com ela. (M11-51)

Agora assim ndo tem nada de alimentacdo especial, remédio, esses negocio nao.
(M13-45)

Neves e Cabral (2008a) identificaram resultados semelhantes em estudo sobre o
cuidado as criancas com necessidades especiais. As criancas do estudo apresentavam
necessidades especiais decorrentes principalmente da prematuridade, associada a internacéo
prolongada em UTIN, e de malformacgdes congénitas. As autoras verificaram que os cuidados
realizados pelos familiares no domicilio sdo complexos e mistos, incluindo uso continuo de
farmacos (broncodilatodores e anticonvulsivantes), cuidados com dispositivos tecnoldgicos
(valvula DVP, alimentacdo por sonda nasojejunal ou gastrostomia, traqueostomia e
oxigenoterapia), além da monitoracdo de convulsdes, broncoaspiracao e infecgdes.

Outro estudo que apresenta resultados em concordancia com os identificados é o
realizado por Guerini et al., (2012) sobre criancas e adolescentes dependentes de tecnologia.
Os autores identificaram que os familiares, em geral a mée, realizam no domicilio cuidados
que se repetem ao longo do dia, com intervalos regulares, como: preparo de alimentacdo para
ser administrada por sonda; limpeza do local de insercéo de cateteres e sondas; movimentacao
delicada do dispositivo; supervisdo das condi¢bes do local de insercdo do dispositivo para
identificar vazamento, inflamacéo ou infeccdo; cuidado constante com higiene e obtencdo dos
dispositivos.

Constatou-se, a partir dos discursos das maes, que seus filhos com condigdes
cronicas demandam cuidados diferenciados e em maior frequéncia do que criangas da mesma
idade sem condigdo cronica, para prevencdo, tratamento e reabilitagdo. Foi possivel apreender
que esses cuidados tém nivel de complexidade variavel e estdo relacionados ao uso de
medicacdes, alimentacdo especial, dispositivos tecnologicos ou de apoio. Além disso, as mées

permanecem sempre vigilantes junto aos filhos, monitorando as alteragcdes em seu estado de
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salde, que podem estar relacionadas a agudizacdo da condicdo crénica ou a suas

complicagdes.

5.3.2 A realizacdo do cuidado pela méae: dificuldades e adequactes

Essa subcategoria foi apreendida a partir dos discursos das mées a respeito do
cuidado dos filhos com condi¢éo cronica no domicilio, nos quais abordaram as dificuldades
vivenciadas para realizar o cuidado e as adequacOes em relacdo ao proposto pelos
profissionais.

As maes M7 e M14 falaram sobre a dificuldade para a alimentacao dos filhos logo
apos a alta do hospital. A mae M7 mencionou, além do problema para alimentar o filho,

outras dificuldades iniciais; em seu entendimento, a alta foi precoce.

No comego, Nossa Senhora, passei muita dificuldade com ele, que ele veio, eu achei
que eles ndo podia ter dado alta pra ele ainda néo, sabe, do Hospital A, que ele veio
assim sem aprender a mamar, mas ai deu alta a fono |4 e o pediatra, ensinando a por
gazinha, pra mamar naquela chuquinha, quando eu trouxe, aqui em casa ele ndo
queria pegar, eu tinha que ficar jogando de pouquinho, pouquinho, ele mamava
assim dez ml, de trés em trés hora, depois ndo dormia, acho que é porque acostumou
muito 14 no hospital, ele dormia néo, ele dormia uma hora e acordava, acordava
gritando mesmo, sem contar que ele ficava roxo, roxo, roxo, mas agora ele ta bem
gracas a Deus. (M7-141)

Ja M14 relatou que foi orientada no Hospital A, antes de receber alta, como
alimentar a filha pelo copinho; entretanto, diante da necessidade de retornar ao trabalho e
deixar a filha sob o cuidado de outras pessoas, a mée optou por utilizar a mamadeira. A
transicdo entre alimentos liquidos, pastosos e sélidos foi realizada gradualmente com
orientacdo da pediatra. A made narrou que inicialmente a filha engasgava com muita
frequéncia, sendo necessario realizar manobras para desengasga-la; porém, apds alguns

meses, a frequéncia diminuiu.

Comegou a me ensinar [profissionais do Hospital A] como que minha filha ia
alimentar em casa, porque nao ia poder usar mamadeira, porque o leite voltava no
nariz dela, tomava na boca e voltava pelo nariz e engasgava, era aquele sufoco [...]
Ela tomou bem no copinho e eles viu que ia dar certo e liberou ela pra vir pra casa.
Falaram que ndo era pra dar mamadeira pra ela, que era pra dar no copinho. Mas eu
cheguei aqui eu fiz mamadeira e dei ela. No comeco ela engasgava muito [...], mas
depois que ela passou dos trés meses, ela parou de engasgar, parou de voltar um
pouco pelo nariz... (M14-6,9)

No comego tinha que comer tudo mais liquido, depois comegou pastoso, depois
comecou, por exemplo, a pediatra falou ‘J& pode dar ela banana, tenta por na méo
dela pra ver se ela ja come, se ela morde pedago, consegue mastigar e engolir’. Até
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que no comeco foi um pouco dificil porque ela arrancava pedaco grande, ia 14, acho
que tampava, ela comecava a fazer vomito [...] Ela engasga e comeca a fazer vomito.
Vocé tem até que as vezes surrar as costinhas dela assim, pra poder sair...(M14-42-
43)

As mées M3 e M12 falaram sobre a dificuldade, inicialmente, com os cuidados no
domicilio apos a realizagdo das ostomias. A mde M3 abordou a ansiedade que estava para ter
alta da Unidade neonatal, pois permaneceu com a filha internada durante muitos meses. Ela
narrou que, logo apos a realizacdo da gastrostomia, a filha recebeu alta; dessa forma, nédo foi
preparada para os cuidado no domicilio. A mae falou sobre sua dificuldade inicial para
manipular a sonda e administrar a alimentacdo. Embora os profissionais tenham dado
orientagdes sobre como cuidar da filha, ela ndo se sentia segura para realizar os cuidados no
domicilio, como dar banho ou preparar a alimenta¢do na consisténcia adequada para passar

pela sonda.

Minha filha veio [para casa] eu ndo sabia fazer nada, ndo sabia fazer nada, eu sabia
que eles tinham me ensinado, que isso que aquilo, mas ndo sabia como manejar ela
aqui dentro de casa, se as pessoas poderiam pegar, se as pessoas ndo poderiam
pegar, como que eu ia fazer, da banho nela, porque eu la no Hospital A ndo dava
banho nela, eu tinha medo da sonda e era no nariz, quando eu vim embora, piorou,
como é que eu ia dar banho nessa menina, a sonda maior do que ela (M3-69)

Mas pra alimentagdo, Nossa Senhora, era um desastre, eu com a alimentagéo, bati
um preguinho ali, colocava o negocinho, pendurava e descia, o trem entupia, eu
ficava apavorada [...] nossa, foi muito dificil, até eu acostumar. Foi, ela s6 tomava
leite, era bom demais. Seis meses, vamos por comida, nossa, fazer comida pra ela,
batia no liquidificador, ndo passava na sonda, que isso que aquilo... [...]até eu chegar
na textura da comida eu apanhei demais! [...] Mas é muito dificil adaptar, até assim,
até pro cé sair é dificil. (M3-72,81)

Guerini et al., (2012) identificaram resultados semelhantes sobre o cuidado de
criancas dependentes de tecnologia. As maes apresentavam sentimentos como medo e duvida
sobre a capacidade de realizar os cuidados de maneira adequada inicialmente, o que
desencadeava estresse. Apds um periodo, o impacto do contato inicial com os dispositivos
tecnoldgicos foi amenizado e a méde passou a sentir-se mais tranquila para seu manejo. O
estresse das mdes passa a estar relacionado ao cuidado realizado de forma continua, em
horérios e intervalos regulares, com técnicas determinadas, 0 que causa exaustdo nos
familiares, sobretudo, na mée.

Os discursos de M3 acerca das dificuldades enfrentadas na transi¢cdo para o
domicilio permitem apreender a importancia de a mée conseguir realizar os cuidados do filho
antes da alta da Unidade neonatal. Segundo relato da mée, as dificuldades iniciais foram
contornadas por meio do contato telefénico e do atendimento com os profissionais do

Hospital A e com o cirurgido que realizou a gastrostomia. Nesses contatos, ela pode
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esclarecer suas duvidas e, aos poucos, adquirir habilidade e seguranca para a realizacdo dos
cuidados. Os relatos de M3 evidenciaram ainda o vinculo desenvolvido ao longo da
internacdo com os profissionais do Hospital A.

Eu ligava pras meninas [da equipe de enfermagem], ligava até de noite, de
madrugada 14, que as meninas ficavam de plantdo, ‘Como que eu vou fazer isso e
1sso? Minha filha t4 isso e isso e isso!’, varias vezes elas me socorreram, eu ia la no
Hospital A, elas colocavam a sonda entendeu, varias vezes elas me socorreram,
gracas a Deus... (M3-70)

O cirurgido dela foi me ensinando os macetes, depois vocé vai aprendendo, ‘E mais
facil, ao invés de vocé passar pela mangueirinha, passar pela seringa, coisa
grosseira’, ai eu passava. Com a sonda antiga era o terror, quando eu peguei a sonda
nova, ele me ensinou tudo, ‘Quer saber, vocé vai trocar de trés em trés meses, pode
pegar a seringa e passa pela seringa... Ai ,vocé faz a papinha mais grossinha.’. (M3-
73)

Antes tinha que saber o peso e dividir, eu ligava para o cirurgido ‘Come que ¢ isso,
quanto que ela ta pesando?’, ele falava ‘E tanto.’, entdo dividia, ela pode comer 100
ml. Depois eu fui pegando os macetes, eu t6 vendo, ela t& com fome, eu fui
aumentando, come de trés em trés horas, [...] ai eu fui aumentando as medidas.
(M3-77)

A mée M12 relatou que permaneceu com o filho no Hospital B apds a inser¢éo da
traqueostomia. Durante a internacao, ela aprendeu a realizar os cuidados e a aspiracao, sendo
possivel esclarecer suas duvidas com os profissionais. A mée falou que os profissionais so

deram alta para seu filho depois que ela aprendeu a realizar os cuidados com a traqueostomia.

Aprendi, 14 no Hospital B eles me deram treinamento... Vocé s6 sai de 14 na hora
que eles te deixam sabendo que cé ta segura, pro cé aspirar e pro cé montar,
rapidinho eu peguei a manha... L& mesmo eu ja tava fazendo. (M12-112)

Na primeira vez, eu ficava vendo as enfermeiras fazer, sabe quando cé aprende o
negécio sé de ver e na pratica océ nunca pegou. Um dia a fisioterapeuta tava la, eu
fui e falei com ela ‘Deixa eu aspirar ele?’, ela falou ‘“Vocé sabe?’, eu falei ‘Vendo eu
ja sei, eu ja sei como que faz tudo, mas eu nunca aspirei, mas como eu vou saber que
ja chegou o tanto?’, meu medo era esse, ela falou ‘Na hora que ele tossir cé pode
tirar, cé€ vem rodando o caninho.’, eu falei ‘Ah, entdo ta.’. Eu aspirei, ela falou ‘“Vocé
sabe!’, eu falei ‘Uai, tem um tempao!’, que eu fiquei 14, ele ganhou alta do CTI ¢ a
gente foi pra 14 no finalzinho de novembro, eu fiquei dezembro todinho 14, tem que
aprender. Eu falei ‘Deixa eu aprender?’, rapidinho eu aprendi. (M12-113)

Eu tinha muito medo de trocar [a fixacdo da traqueostomia] na hora que dava banho,
que eu tinha medo de sair... As meninas [profissionais do Hospital B] me falou
assim ‘E s6 cé fazer assim, cé amarra ele e faz assim que vocé consegue.’, aprendi,
rapidinho eu peguei. (M12-114)

Os discursos dessas mées (M3, M7, M12 e M14) permitem apreender a
importancia de refletir sobre os critérios e as estratégias para a alta do hospital. Para que a
mde sinta seguranga para cuidar do filho no domicilio, os profissionais devem orientd-la a
respeito dos cuidados de que a crianca ird precisar e viabilizar que participe da realizacdo

desses cuidados ainda durante a internacdo. O planejamento da alta deve ser discutido entre
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mée e profissionais de forma que as defini¢Ges para o cuidado no domicilio estejam de acordo
com a realidade da familia.

Em estudo acerca dos mecanismos utilizados na alta do recém-nascido da UTIN
visando a continuidade do cuidado, Oliveira (2009) constatou a importancia do planejamento
da alta, do envolvimento dos pais no cuidado e nas tomadas de decisdo, além da orientacédo
dos pais para a continuidade do cuidado apds a alta. Segunda a autora, entre os critérios
utilizados pelos profissionais para a alta da UTIN, estdo a melhora clinica da crianca e a
disponibilidade de leitos. Entretanto, deveria ser considerada também a autonomia dos pais
para o cuidado do filho no domicilio, o que requer potencializar a participacdo dos pais no
cuidado durante a internacdo. A autora verificou que os pais apresentavam davidas e
insegurangas sobre os cuidados basicos com os filhos e quanto & possibilidade de
demandarem cuidados especiais no domicilio.

O planejamento da alta deve ser gradual durante a internacdo, envolvendo a
defini¢do de um plano pela equipe multiprofissional e a familia para atender as necessidades
biopsicossociais da crianga e o preparo dos pais para o cuidado domiciliar. A participacdo dos
pais no planejamento, sendo consideradas suas sugestdes e observacdes, é importante para
aumentar a confianca e o compromisso com o plano de alta, assim como para que sejam
estabelecidos objetivos realistas junto com a equipe de salde. Devem ainda ser envolvidos no
planejamento da alta os profissionais dos servi¢os que realizardo o seguimento da crianca
(KENNER, 2001; OLIVEIRA; SENA, 2010).

A programacdo de alta pode incluir visitas ao domicilio ou acompanhamento por
telefone nos primeiros dias (KENNER, 2001). A visita ao domicilio permite identificar
precocemente complicacGes, promover o uso eficiente dos recursos de assisténcia e prevenir
reinternacdes (KENNER, 2001; LEAL, 2007; SIQUEIRA, 2008). O acompanhamento por
telefone, quando ndo é possivel o atendimento pessoalmente, foi identificado em revisdo de
literatura como uma estratégia para a continuidade do cuidado. Um estudo internacional
apresenta uma modalidade na qual um enfermeiro entra em contato com o cuidador da crianca
e, apés obter dados sobre seu estado de salde, discute a conduta com um médico,
comunicando ao responsavel pelo cuidado. A familia também pode realizar contatos
telefonicos com o enfermeiro quando necessario. Esse tipo de acompanhamento foi
considerado seguro para criangas com necessidades complexas relacionadas a condicdes
cronicas (DUARTE; SENA; TAVARES, 2009; O'SHEA et al., 2007).

Os discursos das maes permitiram apreender um periodo critico para o cuidado no

domicilio, que corresponde aos primeiros meses de transicdo apds a alta hospitalar, da
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Unidade neonatal ou de reinternacGes posteriores em Unidades pediatricas, quando cuidados
diferentes passam a ser demandados no domicilio. Revelou-se a auséncia do enfermeiro, ou de
outros profissionais de saude, no acompanhamento dessas criangas no domicilio. Destaca-se
que os profissionais de salude devem acompanhar a realizagdo do cuidado e monitorar a
evolucdo das criancas com condi¢bes cronicas no domicilio, de forma a evitar uma
transferéncia de cuidados e responsabilidades para a mée ou outros familiares.

A adocéo de estratégias como visitas domiciliares ou contatos telefénicos nesse
periodo pode favorecer a seguranca e a autonomia da mae para o cuidado; entretanto, ndo
foram verificadas neste estudo, exceto no caso de M3. O contato telefénico pode ser uma
estratégia viavel para apoiar a mée e possibilitar esclarecer dividas, especialmente, nos casos
de alta precoce.

Outra estratégia oportuna para facilitar o cuidado no domicilio é a producdo de
material impresso sobre os cuidados com a crianca (LEAL, 2007; OLIVEIRA; SENA, 2010;
SIQUEIRA, 2008), como cartilha ou folder, com linguagem simples e figuras que mostrem
técnicas de alimentacdo, estimulacdo motora, boas praticas de higiene, administracdo de
medicamentos e outros cuidados necessarios (LEAL, 2007; SIQUEIRA, 2008). Essa

estratégia foi utilizada por um hospital de reabilitacdo, como evidenciado no discurso de M2:

Mas eu acho que o que ajudou mais foi que, logo depois da cirurgia, da Ultima, a
gente foi pro Hospital E, e eles acompanharam melhor, eles explicam, eles d&o
livrinho, com dieta pra gente fazer em casa, 0s exercicios pra gente fazer em casa,
déo livrinho e tudo, entdo todo més assim acompanhando, pra ver se ja fazia, se ndo
fazia, entdo foi um acompanhamento muito bom... (M2-71)

Foi mencionada também pelas mées a dificuldade com o uso dos dispositivos de
apoio. Em relacdo a utilizacdo do tampdo e dos Gculos, todas as maes que tentaram
informaram sobre a ndo aceitacdo do filho. As mées falaram que para a crianca aceitar 0 uso
do tampdo ou do Oculos é preciso permanecer com ela no colo, distraindo-a para que nédo
retire o dispositivo, 0 que inviabiliza 0 uso durante todo o dia. Os discursos de M4 e M10

evidenciam essas dificuldades:

Ele usou [o tampdo], eu cheguei a conseguir, ele usou por um tempo. Ele tava
usando uma hora todo dia. Depois a médica disse que tava tendo uma melhora, entéo
passou pro dia inteiro, dia sim, dia ndo. Aif ele ja ndo aceitou mais. [...] Porque até
uma hora a gente sentava com ele na cama e ficava uma hora com ele distraindo ele
pra ele ndo tentar tirar, quando foi o dia inteiro, ndo tem como ficar com ele o dia
inteiro no brago segurando pra ele ndo tirar o tamp&o. [...] E eu fiz de tudo, amarrei
a méo dele, prendi a mdo dele com meia [...], mas de todo jeito ele conseguia tirar.
Eu desisti porque eu tava gastando quatro, cinco tamp&o num dia tentando colocar e
ndo consegui. (M4-73-74,76)

O tampdo eu estou tendo dificuldade com ela porque eu coloco, ela vai mexendo no
olho porque ela ja t esperta, ela vai mexendo no olho, vai mexendo, até arrancar
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ele, e 0 Oculos ela arranca ele de uma vez mesmo! Esse é um problema que eu td
tendo mesmo sabe, de adaptacdo dela. [...] Eu coloco [6culos] e ela tira, eu coloco e
ela tira, entdo tem dia que acaba que eu nem coloco, tem dia que eu estou tdo
ocupada que eu nem coloco. [...] O tampdo, além dela conseguir tirar, demora mais
pra ela conseguir, ela acaba machucando o olho. (M10-69,71,72)

Quanto ao uso do tutor, M1 expressou o0 receio em comegar a utilizar. O relato da
mé&e demonstrou inseguranca sobre o uso do tutor; dessa forma, ela optou por aguardar novas

orientacOes da fisioterapeuta.
Ainda ndo peguei firme mesmo com a tala; por causa disso, porque eu estou
esperando terca feira agora eu ir, porque as vezes tem alguma coisa que ela quer
ensinar, que as vezes eu nao sei fazer, tenho medo de fazer errado e atrapalhar, ao
invés de ajudar, mas ai a gente faz... (M1-113)

As necessidades especiais das criangcas com condigfes crénicas, como 0 uso de
medicacdes, alimentacdo especial, dispositivos tecnoldgicos ou de apoio, tornam o cuidado no
domicilio progressivamente mais complexo. Determinados cuidados demandados pela crianca
com condicdo crénica no domicilio exigem que as maes adquiram conhecimentos e realizem
atividades do campo de saber e pratica dos profissionais de salde, principalmente, 0s
cuidados com os dispositivos tecnolégicos, como as ostomias. Diante disso, os profissionais
precisam considerar a necessidade de mediacdo desses saberes e praticas para as maes.
Autores de outros estudos sobre criancas com necessidades especiais fizeram constatacdes
semelhantes nesse sentido (ARAUJO et al., 2009; LEAL, 2007; NEVES; CABRAL, 2008a,
2008b, 2009).

Neves e Cabral (2008b) apontam que a aquisicdo de conhecimentos sobre a
condicdo de saude dos filhos, os cuidados necessarios e 0s recursos disponiveis pode, além de
auxiliar no enfrentamento da situacdo, possibilitar o empoderamento dessas mulheres. Essa
aquisicdo de conhecimentos pode ocorrer por meio do compartilhamento de informacdes e
experiéncias na interacdo com profissionais de salde e também com mées de criangas com
condicdes cronicas.

Outro aspecto apreendido dos discursos das méaes sobre a realizacdo dos cuidados
foi a adaptacéo do que foi proposto pelos profissionais. O relato das mées evidenciou que nem
sempre as medicagOes séo realizadas nos horarios definidos na prescri¢do, por envolvimento
da mée em outras atividades, para preservar horario de sono da crianca, por receio de que a
crianga fique dependente e devido & adequacdo da frequéncia de administragdo pela mae de

acordo com a observacgédo do quadro da crianca.

O Clenil eu dou 10 da manhd e 22 da noite, o Salbutamol se eu tenho que dar eu dou
sempre antes do horario de dormir... Ja acostumei, sei que as vezes ndo tem
problema dar meia hora antes, as vezes esque¢o de manha um pouquinho, que assim
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ele acordava cedo, depois teve aquele periodo, dormia tarde e acordava tarde, eles
muda de fase que é uma coisa incrivel. (M1-99)

[Clenil] Na verdade é pra usar todo dia, s6 que eu fico com medo. Eu fico com medo
dela viciar. [...] Entdo eu uso assim, de oito em oito horas, eu faco a aplicacdo dele.
Que era acho que de quatro em quatro. SO que eu uso de oito em oito. (M9-64-65)

Outra adequacao citada com frequéncia pelas maes foi em relacdo a alimentacéo.
As maes relataram oferecer certos alimentos aos filhos mesmo diante de restri¢des de tipo ou

vias de administragéo.

Adora um doce, gosta de um doce, a fono s6 ndo pode saber que minha filha come
doce... [...] Ela alimenta s6 pela gastro, ai eu coloco assim na boca dela, pra ela
sentir e adora, come, engole! (M3-40-41)

Ele s6 ndo pode comer nada de leite de vaca, sé que esse povo daqui de casa é
teimoso, as vezes dé ele, ele empola todinho, chocolate, é sé d& ele e ele enche de
caroco. [...] Mas eu também sou teimosa, ele ndo pode comer [leite de vaca e
derivados], mas Danoninho eu dei ele, e ndo deu alergia do Danoninho ndo. Eu até

falei com o pediatra, ele falou assim ‘Vocé sabe que ele ndo pode, mae...”. (M7-
98,109)

Dei assim no comego [leite pelo copinho conforme orienta¢do dos profissionais da
unidade neonatal], mas é muito trabalhoso e a gente que precisa trabalhar ndo tem
como! Ninguém vai ter paciéncia igual a gente que é mae, por isso que eu adaptei
logo na mamadeira (M14-10)

Os discursos das maes revelaram a adaptagdo do cuidado prescrito pelo
profissional de saide em um cuidado condizente com seu cotidiano e de acordo com sua
percepcao daquilo que é melhor para o filho. Evidenciou-se que as maes buscam aproximar as
experiéncias dos filhos as vivéncias de outras criangas, incluindo no cuidado o que
consideram que pode proporcionar prazer, como revelado no enunciado de M3.

Duarte (2007) ressalta que as mées avaliam qual o melhor cuidado a ser oferecido
para os filhos considerando os conhecimentos adquiridos na interacdo com profissionais de
salde, mas também a observacdo do desconforto ou do bem-estar da crianca em resposta a
determinada forma de cuidar. Assim, a mde contempla dimensdes da crianca, além da
biolégica que, por vezes, ndao sdo consideradas pelo profissional em seu julgamento do
cuidado a ser realizado. A definigdo do cuidado levando em conta a opini&o do profissional e
a da mée pode ser uma estratégia para atender as necessidades diversas da crianca,
possibilitando a integralidade do cuidado.

As adequacOes mencionadas pelas maes podem favorecer a crianga, como as
pequenas alteracdes no horario de administracdo do medicamento para garantir 0 repouso;
entretanto, também podem expé-la a riscos, como a reducgdo da frequéncia de administracdo

do farmaco de uso continuo devido ao medo da filha viciar. Portanto, é fundamental o dialogo
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entre mae e profissionais de forma a integrar os diferentes saberes na busca do melhor
cuidado para atender as necessidades das criancgas. Os profissionais devem dar oportunidade
para que as maes expressem o que é viavel realizar cotidianamente no domicilio, seus receios
em relacdo a determinados cuidados e sua percepg¢do do que é importante para o filho. Além
disso, devem procurar saber como tém realizado o cuidado no dia a dia.

Araljo et al. (2009), em estudo sobre o conhecimento da familia acerca da
condigdo crbnica na infancia, identificaram que as familias sdo informadas de forma
insuficiente para que compreendam um conteudo tecnicocientifico especifico. O
conhecimento superficial ou a incompreensdo sobre a condi¢cdo da crianca ocasiona
inseguranca e inviabiliza o cuidado no domicilio, prejudicando sua continuidade. Dessa
forma, os profissionais de saude devem estar comprometidos em acompanhar essas familias
em suas dificuldades de cuidado e fornecer informagdes compreensiveis que possam
instrumentalizar a familia a cuidar do filho no domicilio. A compreensdo do que se passa com
a crianca é fundamental para que a familia tenha condicéo de fazer escolhas e participar das
decisbes, podendo assim ter autonomia no cuidado do filho.

Portanto, o empoderamento dessas mulheres passa por um cuidado compartilhado
centrado nas necessidades da crianca e de sua familia, que deve ter seus saberes respeitados e
potencializados. Além disso, a insercdo da crianca e da familia na comunidade também deve
ser considerada e favorecida, de forma a possibilitar a inclusdo social e uma vida com
qualidade (ARAUJO et al., 2009; BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012; NEVES;
CABRAL, 2008b).

5.3.3 Viabiliza¢do do cuidado no domicilio e na comunidade

Essa subcategoria revelou-se a partir do relato das maes a respeito de como
conciliam a rotina de cuidados do filho no domicilio e a realizacdo de consultas e de exames,
com as outras atividades de seu cotidiano, como cuidar dos outros filhos, atividades do lar,
trabalho e estudo. Os discursos das maes revelaram que, em geral, o cuidado do filho com
condigcdo cronica é prioritario, sendo que as outras atividades sdo organizadas de forma
secundaria na rotina. As mdes mencionaram o apoio social com que contam para viabilizar o

cuidado do filho com condicéo crénica.

112



A continuidade do cuidado as criangas com condicdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias
Os relatos das mées evidenciaram que o cuidado da crianga com condigéo cronica
é centrado na mée, embora por vezes elas contem com a colaboragdo dos familiares em

algumas atividades.

Nem meu marido consegue da ele comida, é sempre eu mesmo. Entdo eu ja
costumei sair, as vezes com necessidade de ter que sair, e chegar e ele ndo ter
comido nada, todo mundo que mora aqui no lote tenta e ele ndo come. (M4-102)

Acho que ela me da mais [trabalho], assim em termos de mais cuidado, eu fico
muito por conta dela [comparacdo com outras filhas]. (M5-1)

Eu fico s6 por conta dele! (M7-107)

Meu marido ndo mexe ndo [na traqueostomia], de jeito nenhum, nem pra aspirar, pra
fazer nada. (M12-117)

Estudos sobre o cuidado de criangas com necessidades especiais identificaram
resultados semelhantes. Os autores evidenciam que o cuidado dos filhos se torna prioridade na
vida das maes, que assumem a maior parte dessa responsabilidade, além das multiplas
atividades do lar, de acordo com o esperado socialmente e culturamente (GUERINI et al.,
2012; MILBRATH et al. 2008). Dessa forma, essas mulheres adéquam suas atividades as
necessidades de seus filhos e abdicam de sua vida pessoal, social e profissional em muitos
momentos (GUERINI et al., 2012; MILBRATH et al. 2008; SILVA et al., 2010). Os pais
colaboram menos com a demanda de cuidados diferenciados dos filhos, sobretudo, em relacéo
aos dispositivos tecnoldgicos (GUERINI et al., 2012).

Diante das necessidades especiais do filho, os discursos das maes revelaram uma
abdicacéo de certos aspectos da vida em prol do cuidado das criangas, deixando pouco tempo
para cuidar de si e realizar planos individuais. A maioria das mées, no momento da entrevista,
ndo trabalhava fora de casa e organizava sua rotina em torno dos cuidados demandados pelos

filhos com condicgéo cronica.

Os cuidados sdo dificeis, sdo, [...] mas nada que eu reclamo, ndo preciso de ninguém
além da minha familia pra me ajudar, sabe, ndo quero nunca o luxo de ter alguém
aqui pra t& fazendo, jamais, eu quero t& sempre presente. (M5-148)

Deus vai me dar paciéncia, vou contentar com o que 0 meu marido pode me dar, pra
mim néo ter que trabalhar. Entdo, s6 de nédo precisar trabalhar, poder ficar por conta
deles, tipo assim, minha meta era essa, tem gente que tem outras ambic@es, outras
metas, quer uma realizacdo profissional, qualquer coisa assim, pra mim t4 muito
bom, ta com salde, tem a casa, tem o pdo de cada dia, mal ou bem t6 vestida, entdo
ndo sou muito vaidosa nessas coisas ndo, falei gracas a Deus eu posso ficar em casa
cuidando deles, pra mim ja td bom demais. (M1-141)

Coisa mais normal é meia noite, uma hora da manha eu t4 indo tomar banho, as
vezes eu fico vérios dias sem lavar o cabelo porque eu sé posso lavar na hora do
banho e como eu vou tomar banho muito tarde, o sono ja é tanto, se eu for lavar
cabelo eu tenho que esperar ele secar, porque se eu ligar secador vai atrapalhar quem
jadormiu. (M1-145)
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Os relatos das mées revelaram ainda o receio em deixar a criang¢a sob os cuidados
de outras pessoas e que a crian¢a ndo seja bem cuidada. As mées ressaltaram a valorizacdo da

presenca e do cuidado materno.

Ela que tem seus cuidados especiais, entdo, nunca colocaria [outra pessoa para
cuidar]. [...] Porque mée é méde, mae sente e ela fala, muitas vezes que fala tem um
éxito maior, entdo assim, essa é a questdo que eu ndo quero nunca deixar ninguém
por a mao, deixar com ninguém, t4 sempre presente mesmo, sempre olhando, por
perto sabe... (M5-145,149)

Néo da pra ir, ndo tem com quem deixar, porque ndo tem ninguém da minha familia
que mora aqui perto, meu irmao, minha cunhada, minha mae, nada. Entdo ndo tem
ninguém pra ficar, meu marido com gente estranha ele ndo deixa, principalmente
pessoas que tem meninos grandes, menino grande, mesmo sem querer, brincando
machuca, ai ndo, ele ndo sabe falar, ndo sabe se defender, ndo posso deixar ndo...
(M1-146)

Dessa forma, quando precisam se ausentar, as mées (M2, M3, M4, M6, M7, M8,
M9, M10, M11, M12, M13, M14) contam com a ajuda do marido e de seus pais, irmaos, tias,
filhos e outros familiares. Os familiares que residem préximo séo a principal fonte de apoio
social. Uma das méaes relatou sobre a experiéncia de deixar o filho sob o cuidado de uma
amiga, mas ressaltou que isso s6 foi possivel por ela conhecer a histéria do filho desde o

nascimento e saber sobre os cuidados necessarios.

Minha mae, meu pai, ajudam demais, meu pai entdo, porque sexta e sabado a gente
fica mais cheio [no saldo da familia que fica no mesmo lote da casa], ai eles cuidam
dele no sdbado, ndo tem escolinha, (M2-40)

E tranquilo, essa semana passada eu fiz uma experiéncia e deixei na casa de uma
amiga que assistiu o parto dele, tem uma ligacdo mais forte com ele, e ela disse que
ele ficou super tranquilo, ndo teve problema nenhum... [...] Eu tenho medo de deixar
em casa que ndo conheco, ou que ndo, porque conta a histéria, as vezes as pessoas
ndo entendem, mas quem ja veio junto com a historia ja sabe os cuidados que tem
que tomar direitinho, se cair tem que falar, que pode ser que a valvula estrague,
essas coisas todas... (M2-42-43)

Com essa tia minha, ele s6 toma agua. S6 agua, é incrivel, sé dgua. A outra, minha
outra tia, que mora aqui do lado, com ela ele j& consegue alimentar um pouco. Tanto
que eu tenho confianca de sair se ela tiver em casa, que eu sei Se uma nao conseguir,
dé pra ela que ela tenta dar, nem que seja um pouquinho, ele aceita. Com a outra que
mora aqui também, um pouquinho ele aceita. (M4-123)

Quando ele veio, era so eu e minha mée, cuidando dele, agora que ela resolveu ir
trabalhar, mas ela ficava com do de ir trabalhar e ele ficar sentido, no comecgo,
quando ela foi, ele ficava meio triste, agora que ele ta acostumado. [...] agora vai
fazer dois meses... Mas assim, ela vai chegando ela fica com ele até 10 horas da
noite, depois ela vai e me da ele. Quando ele ta com ela, ele num olha pra mim ndo,
passo perto dele, ele nem olha... (M7-87-88)

Meus meninos me ajuda muito, meu filho e minha filha mais velhos. A filha mais
velha olha de manhd as duas e o filho mais velho olha a tarde ela e leva essa daqui
pra escola. Outra hora minha sogra vem e leva essa aqui pra escola e busca pra
facilitar pro meu filho... Porque minha sogra, assim, ela me ajuda, tadinha, mas eu
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ndo posso muito contar com ela ndo, porque ela também faz muito tratamento, sabe,
ela ndo é boa de salde ndo, mas ela ajuda, sé dela vir aqui, passar um tempinho
aqui, ja td me ajudando (M14-66)

Depois que a minha filha mais nova nasceu e enquanto ela t& mamando no peito, é
s6 ele [0 marido] que leva [para a APAE], porque ndo tem como eu sair com dois.
Mas antes era eu que levava, ele também ia muito, mas ai, mais era eu, mas agora é
ele, ainda mais que ele ta sem trabalhar. Tem mais, tem os bicos dele, mas os bicos
num ¢é fichado, ndo tem que cumprir horario, o dia ja é sagrado, ele para pra levar.
[risos]. A, na hora que a mais nova largar o peito, eu vou deixar com a minha mée e
levo meu filho. (M13-61)

Em alguns casos, 0 apoio social, além do cuidado, abrange o auxilio financeiro
fornecido pelos familiares das participantes do estudo. Esse auxilio € fornecido
principalmente quando as maes residem com seus pais que financiam as despesas da casa ou
da crianca (M2, M3, M8, M9). Essa ajuda foi evidenciada, ainda, por meio da
disponibilizacdo de um local para morar, como no caso de seis maes (M4, M6, M7, M11,
M12, M13) que residiam em casa cedida por um familiar sem pagar aluguel.

A gente divide nada, a gente s6 compra dela [da filha], eu aqui dentro da minha casa,
tenho gasto nenhum, meu pai paga a luz, minha mée paga a agua, meu pai faz
compra, minha mae trabalha na Prefeitura, recebe cesta de verdura, cesta basica,
gasto assim nenhum, s6 tenho gasto com o que é dela, fralda o pai dela compra,
tenho gasto de roupa, agora gasto de casa [reforma da casa]. (M3-112)

Eu ndo t6 trabalhando e t6 cuidando da minha filha sozinha, o pai dela ndo esta me
ajudando. Entdo assim é eu e meu pai, na verdade. Se ndo fosse meu pai também eu
tava lascada. (M9-100)

Aqui é do meu pai, é de favor. A gente mora aqui é tipo emprestado. Ai a gente ndo
paga aluguel ndo. (M13-43)

Milbrath et al. (2008) identificaram que, embora a mulher seja a cuidadora
principal da crianga com necessidades especiais, ela precisa contar com as redes de apoio
social, para auxilia-la a suprir suas necessidades e as da crianca. A familia, com énfase no
marido e nos préprios pais, destaca-se como a principal fonte de apoio. Leal (2007) destaca
que as redes de apoio assumem grande importancia para as familias das criancas com
necessidades especiais, fornecendo, entre outros, apoio financeiro.

Evidenciou-se que, para a maioria das mées, assumir o papel de principal
responsavel pelo cuidado do filho com condi¢do crénica tornou inviavel trabalhar fora,
gerando dependéncia e dificuldade financeira. As mées (M3, M5, M7, M9, M10, M12, M13)
relataram ter decidido sair ou ndo retornar ao trabalho apos o nascimento do filho com
condicdo cronica. As mdes M3 e M5 falaram que se afastaram do emprego antes do
nascimento da crianca e ndo conseguiram retornar devido & necessidade de cuidados

especiais. As mdes M10 e M12, por sua vez, disseram que retornaram ao emprego apés o
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periodo de licenca; entretanto, precisaram abandonar devido a hospitalizacdo do filho. A mée
M14 retornou ao emprego apos o periodo de licenca e consegue conciliar com os cuidados da
filha, pois trabalha dia sim, dia ndo. Apesar disso, a méde tem duvidas se continuara no

emprego na época da cirurgia da filha.

Que eu puder fazer pra minha filha eu fago, eu saio do emprego, [...] eu ndo mego
esforco nenhum. [...] Eu ja tinha largado o servico antes, ai, ganhei ela ja pensando,
vou vir embora e vou retomar, mas nao foi assim, porque ela precisava de levar pra
fisio, precisava das coisas e no comeco tudo é muito dificil, ndo adianta, porque no
comeco tudo é muito dificil, 6, pra vocé sair ali fora € dificil, vocé tem que batalhar,
vocé tem que ta sempre de alto astral... (M3-62,86)

Eu nao trabalho, muitas coisas eu fico sem fazer, as vezes eu preciso de uma coisa,
que 0 meu marido ndo pode dar ai eu tenho que ficar sem, coisa de mulher mesmo,
ndo digo luxo, ndo t6 nem ai pra muita coisa ndo, mas assim entendeu, algumas
coisas que a gente mesmo precisa. (M5-142)

Eu fiz de tudo pra ndo sair do servigo. [...] A primeira internacdo, que ele ficou
muito ruim. Eu fiquei assim, nossa como que eu vou fazer? Eu conversei com meu
esposo, eu fui e joguei meu horério pra a noite, que eu ficava 14 no CTI com ele
durante o dia e ia trabalhar a noite. S6 que eu tava me quebrando, meu estado
psicoldgico tava daquele jeito. Eu fui e falei com meu esposo ‘O eu vou sair do
servigo porque o nosso filho t4 internado, ele vai precisar de fazer um tanto de coisa,
eu ja fiz de tudo, passei pra de manha, passei pra tarde, passei pra noite e t4 dando
esses problemas todos, ninguém vai querer ficar com ele, entdo eu mesma vou olhar
ele.’. Ele falou ‘N&o, o que vocé fizer é isso mesmo, eu coloco 0s negdcios aqui de
casa e cé fica com os meninos.’. Eu resolvi sair s6 pra olhar eles mesmo, porque
num ia deixar ele com ninguém néo. (M12-81,84-85)

Agora que ela vai fazer a cirurgia, [...] eu ndo sei 0 que eu vou fazer ndo, nos dias
que ela ficar no hospital, infelizmente eu ndo vou trabalhar, vou ficar com ela no
hospital, a prioridade para mim é ela e depois que ela vier pra casa vou ver se eu
consigo pegar umas férias em seguida pra mim ficar cuidando dela, [...] agora se ndo
me dar férias, infelizmente vai ter algum dia que talvez eu ndo vou poder
comparecer. (M14-59)

As maes M2 e M6, ap6s um periodo de afastamento do emprego para dedicar-se
ao cuidado dos filhos, retornaram ao trabalho. A mae M2 trabalha na parte da tarde no saldo
de beleza da familia, que fica no mesmo lote da casa; além disso, na parte da manha, ela faz
curso superior em Direito. A conciliacdo do trabalho, do estudo e do cuidado do filho €
possivel, segundo a mée, por o filho estar na escolinha e ela contar com grande apoio de seus
pais e sua irmé& para o cuidado. A mde M6 mora em uma casa no mesmo lote da mae e conta
com a ajuda dela para cuidar do filho, o que Ihe permitiu voltar a trabalhar fora, em regime de
meio-horario. A mde M7 contou sobre seus planos para voltar a estudar no periodo da noite;

para isso, contard com a ajuda da mae e do marido.

Eu t6 fazendo agora curso de Direito, t6 no primeiro ano. [...] Vou de manh porque
é 0 horario que ele ta [na escolinha], gracas a Deus consegui de manha. (M2-1-2)

Esse um ano dele mesmo eu fiquei praticamente dentro de casa com ele. Pegava
faxina de vez em quando, agora que estou voltando a trabalhar (M6-37)
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Agora t6 querendo fazer o curso técnico, sabe, de enfermagem, €, vai comecar em
julho, aqui na praga mesmo tem, eu vou ver se eu faco, eu sempre quis trabalhar, cé
acredita, de enfermeira, desde novinha [...] Minha mé&e falou que se eu for fazer, ela
fica com os menino até eu chegar. E meu esposo também ajuda, ajuda eu, ajuda
muito, se ndo fosse... (M7160-161)

Estudo acerca das alteracdes desencadeadas no cotidiano da familia de crianca
com condicdo croénica permitiu identificar que as alteracdes mais relevantes vivenciadas
incluem as dificuldades financeiras para atender as demandas da crianca e para 0
deslocamento aos Servicos de Saude. As dificuldades financeiras preocupam as familias e
podem comprometer a continuidade do tratamento da crianca. Essa situacdo, em geral, é
agravada pela necessidade de a mée abandonar o emprego para acompanhar o filho em suas
frequentes consultas e hospitaliza¢Ges, o que reduz a renda familiar (SILVA et al., 2010).

O abandono ou diminuicdo do trabalho foi evidenciado também por outros
estudos (GUERINI et al., 2012; MILBRATH et al., 2008). Milbrath et al., (2008) apontaram,
além dos fatores ja mencionados para a saida do trabalho, a percepcdo pelas mées das
necessidades de cuidados especiais do filho associada a vontade de proporcionar os estimulos
adequados para potencializar seu desenvolvimento.

Ao descrevem sua rotina, o relato das mées foi marcado, principalmente pela
frequéncia semanal de consultas ou exames e o deslocamento para o atendimento nos
Servigos de Salde. As maes descreveram como vao para as consultas, sendo que a maioria
conta com o transporte coletivo. Em alguns casos, as mées precisam pegar mais de um dnibus
e permanecem por horas no transito. Elas descreveram a rotina como algo pesado e cansativo,

porém, necessario para o filho.

Mas foi uma luta, igual semana passada mesmo, nessa semana que eu fiquei folgada,
semana passada, sai trés dias, fui segunda num lugar, ter¢a no outro, na quarta no
[Hospital B] pra consultar com essa médica, ai, ja& marcou pra dia 19. Agora, semana
que vem ja tem, segunda-feira tem que ir 1a no [hospital 2] de novo, que é otorrino,
na terca, a fisioterapia, que é 13h da tarde no [Centro de Reabilitagdo]. (M1-73)

Eu acho que eu ndo ia aguentar também mais dias na semana, que ja tem a
fisioterapia, mas d& semana que tem pediatra, neurologista ou entdo tem ortopedista,
ai costuma dé assim, geralmente uma semana que é s6 iSso, que eu passo a semana
inteira sé indo no médico. Af fica muito pesado. [..] A dificuldade mesmo € quando
o0 Onibus esta cheio [...] que tem que ficar com ele em pé, eu tenho aquele passe pra
ndo ter que pagar passagem e eu ndo posso rodar roleta, entdo eu tenho que ficar, a
dificuldade é sé essa, s6 quando ta cheio o dnibus que eu preciso ficar com ele em
pé, mas da pra ir tranquilo. Cansa, mas da pra ir. (M4-85,96)

Fica um pouco fora de méo [ir para atendimento com pediatra], mas quando o0 meu
marido pode levar de carro € rapidinho, quando ndo, ai tem que pegar dois 6nibus,
porque é um perto fora de mdo, mas tranquilo. (M10-50)
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Como a gente sai muito, meu esposo tem dia que me leva de carro, mas nem sempre
da pra ele me levar e a gente vai de dnibus, nds dois fica mais dentro do 6nibus do
que dentro de casa. L& na PUC, o atendimento dele é trés e dez, quatro horas a gente
sai de 14, [...] quatro e meia eu consigo pegar o 6nibus, imagina de quatro e meia até
oito horas, sete e quarenta por ai, eu t6 dentro do 6nibus ainda, isso é cansativo
demais. [...] O mais dificil mesmo é quando tem que levar pra fazer fisioterapia
respiratoria, que é a mais longe, que & a PUC, mais no mais t4 tranquilo. Mas é
cansativo, tem vez que eu falo ‘Ai, eu td morta...’, mas tem que fazer, mas t4
tranquilo... (M12-101-102,156)

Ainda mais quando ele tava mais novinho saia mais ainda né? Que era exame de
ouvido daqui, otorrino dali, APAE duas vezes na semana... [...] Entdo, eu saia
sempre. [risos] E agora que maneirou um pouco que é uma vez na semana € oS
exames dele ele faz de ano em ano. Com ele novinho, eu corria pra um lado, corria
pra outro. Tudo que mandava eu fazer pra ele, eu fazia. (M13-77-78)

Em geral, os acompanhamentos da crianca sdo realizados em Servicos diversos.
Duas mées (M1 e M12) abordaram a possibilidade de realizar varios atendimentos em um

mesmo Servico, ressaltando que isso facilitaria.

A fisioterapia, o ortopedista e a fonoaudi6loga dele vai ser no mesmo lugar, pra mim
é 6timo, que eu pego o Onibus, para bem aqui na porta, [...] € desco 14, entdo pego
um Onibus pra ir e um pra voltar. E meu marido ndo precisa t4, nem o outro t4
faltando de aula, ai ele fica fazendo o servigo dele. (M1-86)

Eles tdo com um plano que ia comecar agora no més de maio, de juntar uma equipe,
fisioterapia motora, respiratéria, TO pra fazer tudo num lugar s6 [no municipio] pra
ndo ficar nessa necessidade dos meninos ficar indo todo dia em um lugar. [...] Se
ndo for, vai ser assim... um dia aqui, outro dia aqui, outro dia ali. Eu acho que é
muito cansativo pra ele, é assim, é cansativo pra mim, mas é mais cansativo pra ele
também, do jeito que ele num fala nada, mas sé de pegar dnibus lotado, cheio, as
vezes a gente sai até sem comer, porque saiu cedo, igual a PUC é trés horas, mas
tem que sair daqui, no maximo, doze e quarenta, uma hora. Pra conseguir chegar la
em cima da hora. Num tem jeito, tem que fazer, a gente faz... (M12-162-163)

Os discursos das mdes revelaram a dificuldade para conciliar os cuidados dos
filhos em condicédo crénica no domicilio e o deslocamento para o0s atendimentos nos Servicos
de Salde com as atividades da casa e o cuidado dos outros filhos. As maes M5, M7 e M12
falaram sobre a necessidade de deixar os outros filhos na escola no periodo do dia em que
geralmente precisam levar os filhos com condicdo cronica para realizar atendimentos e
exames. As méaes, em geral, falaram sobre o pouco tempo disponivel para organizar a casa da
forma que gostariam; elas realizam as tarefas domeésticas nos pequenos intervalos em que 0
filho ndo demanda cuidados. Além disso, M1 e M10 mencionaram que ajudam o marido na

producdo de salgados para vender.

As vezes, minha filha dorme as 23 horas e eu ajudo ele a fazer chup-chup até meia
noite e, quando termina, ele toma um banho de trés minutos e cai na cama e dorme.
Al, eu vou passar pano na casa, vou lavar vasilha, limpar o chao da cozinha, recolher
roupa no varal e dobrar, estender a outra que esta dentro da maquina, as vezes eu até
ja tomei banho, mas tava cedo e eu suei, ai, eu vou tomar outro banho, da duas horas
da manha. (M10-138)
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E isso que a gente ta fazendo, mas isso é quando a gente fica em casa que quase nio
fico [risos]. [...] Na parte da manhd eu t6 aqui, eu levo os meninos pro Jardim e, de
14, eu ja pego o Onibus e vai Hospital B ou vai pro SR D ou vai pra SR IES B...
(M12-126-127)

Silva et al. (2012) identificaram que as palavras luta, batalha e sacrificio séo

utilizadas pelo familiares, expressando o cansaco, 0 esgotamento e a certeza de que a situacdo

de cuidado ao filho pode se estender por um longo tempo. Deve ser considerado que a

condicdo cronica da crianca atinge toda a estrutura familiar, ao interferir nas relagdes, nas

rotinas e no or¢camento, provocando abalo emocional (MARCON et al., 2007; SILVA et al.,

2010). Guerini et al. (2012, p. 354) ressaltaram que as mudancas multidimensionais

desencadeadas na vida de todos da familia impactam predominantemente as maes que:

Ao assumirem e, por outro lado, lhes ser atribuido culturalmente mais
responsabilidades no cuidado, acrescido a execu¢do de inimeros procedimentos
complexos, distribuidos e repetidos ao longo dos dias, e também frente as limitagdes
do lazer e descanso, tornaram-se mais cansadas, mais preocupadas, e menos
disponiveis a outros aspectos das relacbes familiares e vida social. Consultas e
internacBes recorrentes também afetam o convivio com o companheiro e demais
membros da familia. A dimensdo do ser mulher reduz-se concomitantemente ao
fortalecimento da mée/cuidadora.

Diante das demandas fisicas, emocionais e sociais que envolvem o cuidado da

crianga com condi¢do cronica, as maes M1, M7 e M10 mencionaram a ocorréncia de

problemas de saude.

As vezes tinha que acordar ele de madrugada e ele mamava, entdo, as vezes, ele
mamava uma hora e ndo era a hora do remédio, acabava de dormir, as vezes como ja
tava perto eu tinha que ficar acordada, t6 com meméria péssima por causa disso, [...]
porque durante muito tempo, sabe, nunca que um remédio ta no horéario do outro, as
vezes tinha diferenca de uma hora, horario de um pro outro, eu tinha que acordar, e
eu tenho o sono leve, as vezes, assim, eu comecei a dormir e acordei, eu ndo consigo
dormir répido de novo. (M1-98)

Eu fiquei doente também, sabe, [h& quatro meses], eu dei depressdo, ai, a médica
[neurologista do Hospital A] dele que td me acompanhando, eu t6 fazendo o uso do
remédio ainda...[...] Acho que tanto trem que eu vi, sabe, na UTI, [..] tava
comecando a esquecer e chorando, chorando, tudo que cé falava comigo, eu
chorava, ai, ela foi e passou o remédio pra mim, antidepressivo. [...] Na consulta que
eu fui levar ele, ela me dando noticia das coisas que vai acontecer, eu comecei a
chorar, ela falou assim ‘Nossa, M7, vou ter que medicar vocé, que seu filho precisa
de vocé, como é que vocé vai adoecer?’. Ela foi e me encaminhou pro clinico aqui, 0
clinico foi e passou mais um remédio... [...] (M7-135-138)

Entdo, eu até td indo no Posto, mas ta tudo assim muito custoso [...] Entéo, a gente
tem vivido essa dificuldade, sabe, de precisar cuidar da salde e principalmente
porque eu tenho a ela pequena e preciso ter salde pra cuidar dela, preciso ter vida e
saude e esbarro nesse problema, mas fazer o qué, vamos levando, ver o que que da.
(M10-125,127)
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Esses discursos evidenciam a sobrecarga dessas mées, revelando a importancia de
os profissionais de salde apoiarem a familia, sobretudo essas mulheres, buscando alternativas
para que elas possam cuidar dos filhos com condi¢do cronica mas também realizar-se
atendendo suas necessidades e participando socialmente, ndo ficando restritas ao domicilio.

Os discursos das mées permitem apreender que a sobrecarga no cuidado do filho
com condicdo cronica é influenciada pela dependéncia de mecanismos para compensar ou
minimizar as limitagdes funcionais, pelo deslocamento para as consultas e pela dependéncia
da crianca para as atividades diarias. Os discursos revelaram a percepcdo da mde de
dependéncia do filho em relacdo a sua assisténcia, o que é esperado ao considerar a idade das
criangas e suas necessidades especiais de cuidado. Ao considerar a anélise dos resultados do
PEDI, é possivel verificar a independéncia da crianca, medida pela quantidade de ajuda
fornecida pela mée. Destaca-se que a maioria das criangas estava abaixo da média esperada
para criancas de mesma idade, evidenciando que a mde auxilia consideravelmente no
autocuidado, na mobilidade e na funcéo social. Os relatos de M2, M6, M9, M10, M11, M13 e
M14 evidenciaram uma independéncia maior de seus filnos em relagdo aos filhos das maes
M1, M3, M4, M5, M7, M8 e M12, principalmente na mobilidade, corroborando os resultados
do PEDI.

Os discursos das mdes participantes deste estudo revelaram a repercussao da
condicdo crbnica da crianga na organizacgdo familiar. A viabilizacdo do cuidado a crianca com
condicdo crbnica demanda reorganizacdo e articulacdo da familia para a realizacdo dos
diversos cuidados no domicilio e o deslocamento para as consultas frequentes. Dessa forma, a
mulher, além de conciliar o cuidado do filho com condicdo cronica com a atencdo aos outros
familiares e a organizacdo do lar, precisa organizar-se para 0 deslocamento e permanéncia
fora de casa devido as consultas, em alguns casos permanecendo longos periodos fora de casa,
no transporte ou nos Servicos de Saude.

Evidenciou-se, diante disso, uma abdicacdo dessas mulheres de cuidar de si,
estudar e trabalhar em prol do cuidado dos filhos, refletindo tanto na dimenséo fisica quanto
na psicossocial e podendo gerar sobrecarga, o0 que deve ser considerado pelos profissionais de
salde. Em sua atuacdo, os profissionais devem cuidar também da mé&e e buscar potencializar
tanto a realizagdo de atividades da vida didria quanto a participacdo social da crianca e da

mae.
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5.4 A crianca com condicdo crénica na rede de Servicos

Essa categoria emergiu dos relatos das mées sobre 0 acompanhamento dos filhos
na rede de Servicos, principalmente nos Servigcos de Saude. A partir dos discursos das maées,
foi possivel identificar os setores e os Servicos que compdem a rede acessada para 0
atendimento das necessidades de seus filhos.

Foi perguntado as mées a respeito dos encaminhamentos realizados apos a alta da
UTIN e sobre os Servicos de Saude onde sdo acompanhadas. As méaes descreveram 0s
Servigos de atencdo primaria e da atencdo especializada que seus filhos frequentam
evidenciando como acessaram esses Servigos, por encaminhamento dos profissionais de saude
ou por sua busca individual. Identificou-se uma diversidade no acompanhamento, tanto em
relacdo aos Servicos demandados quanto aos profissionais. Elas falaram acerca dos
atendimentos, revelando a relagdo estabelecida com os profissionais de salde e como ocorre a
comunicacdo de informacdes a respeito do estado de salde das criancas.

Ao abordar o historico de saude dos filhos e o fluxo nos Servicos de Saude, as
mées descreveram também 0 acesso aos Servigos de urgéncia de média e alta complexidade
em momentos de agudizagdo do quadro dos filhos. Os relatos das mées revelaram ainda a
necessaria articulacdo entre os diferentes setores, como Assisténcia Social, Educacdo, Esporte
e Lazer.

As mdes falaram sobre as facilidades e as dificuldades para 0 acompanhamento
dos filhos nos Servicos, evidenciando os desafios para a continuidade do cuidado.
Verificaram-se aspectos diversos relacionados & descontinuidade do cuidado e que as
experiéncias que favorecem a continuidade séo pontuais.

A partir dos discursos das mées, foi revelada a existéncia, nos municipios, de uma
rede de Servicos para atender as necessidades dessas criancas; porém, de modo geral, a rede
identificada apresenta-se desarticulada. O fluxo das maes na rede ndo parece ser organizado,
variando de acordo com a conduta dos profissionais que acompanham as criancas e com a
busca individual de cada mae. Evidenciou-se a importancia, na percepcdo dessas maes, de
manter o acompanhamento dos filhos por um mesmo profissional de saide e a maior ou
menor atuacdo dos diversos profissionais que compdem a equipe de saltde, dependendo da

condicdo crénica da crianca e de sua fase de evolucéo.
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5.4.1 O acesso da criangca com condigcdo cronica a atencdo primaria e aos Servicos

especializados

Essa subcategoria foi composta pelos discursos das maes a respeito do
atendimento de seus filhos nos Servicos de Salude. Elas abordaram os profissionais de saude
que realizam o acompanhamento de seu filho e em quais servigos esse atendimento é
realizado, revelando a rede de Servicos de Salde acessada para o atendimento de criancas
com condicdo cronica nos municipios em que residem.

Evidenciou-se que as mées acessaram 0s Servi¢os de Salde pelo encaminhamento
de profissionais de saude, mediante a avaliacdo e a identificacdo da necessidade de
referenciamento, e pelo reconhecimento, por parte delas, da necessidade dos filhos seguida da
busca do atendimento. O termo acesso esta sendo adotado em referéncia a entrada inicial nos
Servigos de Saude, sendo consideradas as distingcdes entre acesso, uso de Servicos de Salde,
continuidade do cuidado e efetividade dos cuidados prestados. O uso dos Servicos de Salde,
por sua vez, é determinado pelo acesso, mas resulta ainda de maltiplos fatores, individuais e
contextuais (TRAVASSOS; MARTINS, 2004).

A andlise dos discursos das maes permitiu captar que, inicialmente, 0 acesso aos
Servicos de Saude ocorreu por meio dos encaminhamentos realizados pelos profissionais no
momento da alta da Unidade neonatal ou durante o acompanhamento ambulatorial do recém-
nascido de risco na instituicdo hospitalar®. Dessa forma, como 0 nascimento e a internacdo em
Unidade neonatal foram em hospitais conveniados a rede SUS (Hospital A e Hospital D), o0s
encaminhamentos iniciais foram para a rede de Servigos publicos.

As mées descreveram que os filhos, no momento da alta da Unidade neonatal,
foram encaminhados para atendimento na atencdo primaria, nos Centros de Saude, e em
Servicos especializados, como ambulatérios de especialidades™, ambulatérios de outras
instituicdes hospitalares e Servicos de reabilitacdo, além de hospitais. As maes mencionaram
o atendimento por diversos profissionais de saide como pediatra, neurologista, cardiologista,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo, assistente social, entre outros.

Em relacdo ao acompanhamento do recém-nascido de risco no ambulatorio do
Hospital A, as mées (M4, M5, M6 M7, M8, M9, M10, M11) relataram que continuaram com

° O acompanhamento ambulatorial do recém-nascido de risco no Hospital A tem o propésito de identificar
precocemente alteracdes no crescimento e no desenvolvimento neuropsicomotor.
%0 acompanhamento em ambulatério de especialidades destina-se ao tratamento de alteracGes ja estabelecidas.
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o atendimento dos filhos por profissionais de saide do hospital assim que tiveram alta da

Unidade neonatal.

Ele ja saiu do Hospital A com a consulta da neuro marcada, no Hospital A mesmo.
(M4-15)

Eu voltei pra casa e em casa eu tinha que continuar dando o remedinho pra ela e com
as consultas no neurologista [no ambulatério do Hospital A]. (M9-25)

O relato das maes evidenciou que a frequéncia e a duragdo do acompanhamento
variaram de acordo com 0 caso da crianga, sendo realizado, principalmente, por neurologista
ou terapeuta ocupacional. Quando ndo foram identificados problemas de saude durante o
periodo proposto para 0 acompanhamento, a crianca recebeu alta (M6, M8, M9).

Estudos indicam a necessidade de acompanhamento ambulatorial dos bebés
egressos de UTIN por uma equipe multidisciplinar para avaliacdo do desenvolvimento e
crescimento (LEAL, 2007; PEREIRA, 2007; SIQUEIRA, 2008; VIERA; MELLO, 2009). Em
revisao integrativa sobre estratégias para a continuidade da assisténcia aos egressos de
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, foi apontado que o acompanhamento da crianga de
risco possibilita melhorar sua condigdo a médio e a longo prazos, pois permite tratar e
prevenir precocemente 0s atrasos no crescimento e no desenvolvimento. Os estudos citados na
revisao evidenciam que o acompanhamento dessas criangas de risco requer estrutura adequada
e equipe multiprofissional apta a atendé-las considerando suas especificidades de crescimento
e desenvolvimento (BRAGA; SENA, 2012).

Mediante a identificacdo pelos profissionais de alteraces no crescimento e
desenvolvimento das criangas, foram realizados encaminhamentos para outros Servigos,
sendo que, em alguns casos, 0 atendimento no ambulatério do Hospital A continuou e, em
outros, as criangas tiveram alta. No momento da entrevista, as mées (M7, M10) ainda

realizavam acompanhamento no ambulatdrio dessa instituicao.

Como 14 [Servigo de reabilitacdo para o qual foi encaminhada] tem neuro, tem
ortopedista, tem tudo, a propria neurologista 14 do Hospital A falou que, se eu
conseguisse a neurologista la onde ele faz a fisioterapia, eu ndo precisava ir mais.
Assim que eu consegui 14, eu ndo voltei mais. (M4-14)

A T.0 [do ambulatério do Hospital A] até combinou comigo, eu ndo sei se € um
procedimento normal com todas as criangas, porque a minha filha faz dois anos
agora dia quinze, mas na verdade era pra ela fazer dois anos em agosto, entdo ela
combinou comigo de eu ta indo agora dia 17 de maio e ela ainda vai marcar uma
volta em agosto. (M10-133)
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As maes mencionaram (M1, M3, M5, M10, M1l, M12, M14) que foram
orientadas no momento da alta da Unidade neonatal a procurar o Centro de Saude de

referéncia para sua regido de residéncia:

[Mae fala sobre a orientacdo do médico da unidade neonatal] ‘Vocé sé precisa da
médica do Posto, vocé vai no Posto de salde, eles vai dar pedido pra todo
acompanhamento que ele precisar [...], vocé consegue tudo pelo SUS, mesmo que
demore, um ou outro demora um pouco, mas sai.” [...] Quando eu sai do hospital, ele
ja ia fazer um meés, assim que chegou ja levei no posto, ja marquei, passou na
enfermeira, ja marcou a consulta com pediatra. (M1-23,33)

Falaram pra eu ir no Posto de salde mais proximo de casa e dar continuidade ao
acompanhamento. (M10-33)

Quando eu sai do Hospital A eles mandaram eu ir no Posto e marcar. [...] Falaram
pra mim que talvez ele poderia ter Down, que era pra mim fazer o exame no Posto.
S6 isso, a orientacdo que eles me deram foi isso. (M12-36)

Outros encaminhamentos que as maes (M2, M3, M4, M7, M13, M14) referiram
terem sido realizados no momento da alta da Unidade neonatal foram para os Servicos de
reabilitacdo, ambulatorios de especialidades e ambulatérios de outras instituicbes hospitalares.

Como evidenciado pelos discursos:

O neurologista de 14 do Hospital D, pediu pra mim, ‘S6 liga e eles [profissionais do
Hospital E] vao te dar as informagdes’, eu liguei e falaram ‘Passa fax de todos os

sumarios de alta...” que tem tudo 14, ‘...passa todos os fax pra mim e vamos ver.’.
(M2-x)

[Fui encaminhada] pra FAE e controle no Posto... (M3-33)

Na semana que ela [terapeuta ocupacional] colocou a talinha [na méo], ele recebeu
alta [do Hospital A]. Ai, ela me encaminhou, ela me deu esse endereco onde ele faz
a fisioterapia e falou que 14 tinha vaga, que era pra mim ir pra acompanhar 4. [...] A
neurologista deles 14 [Hospital A] mesmo ja pds na receita pra eu procurar terapia
ocupacional, fisioterapia e fono. (M7-13,48)

Passou pelo neurologista, passou para cardiologista fazer o acompanhamento dele
até um ano. (M8-11)

A Unica coisa que eles mandou eu fazer, me deu a folha pra eu fazer, foi que o teste
da orelhinha tinha dado, duas vezes que eu fiz 1a [Hospital A] deu alteracdo. Entéo
eles me deu o papel pra mim continuar fazendo depois que eu saisse. Me
encaminhou pro Hospital B. (M13-22)

La no Hospital A ja& me deram o papel todo pra mim levar direto no Hospital D, pra
marcar la. (M14-11)

Os discursos das mées evidenciaram que, em geral, logo apds a alta para o
domicilio, elas buscaram o atendimento nos Servicos de Saude para os quais foram
encaminhadas. Em relacdo ao atendimento no Centro de Saude, trés mées (M7, M11, M13)
informaram que o Centro de Saude de referéncia para seu domicilio ndo tinha pediatra para

realizar atendimento. A filha de M11 realizou acompanhamento com o pediatra no Centro de
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Saude no primeiro més; porém, segundo a mée, 0 municipio enfrenta um problema de falta de

médicos e a crianga ficou sem acompanhamento depois desse periodo.

Ela fez a consulta no primeiro més dela de vida, 14 no Posto, com o pediatra. [...]
Depois que ela teve alta. [...] quando eu vim, a primeira coisa que eu fiz foi levar ela
la pra conseguir a consulta. Inclusive, no mesmo dia que eu cheguei I4, eu ja entrei e
ja consultei, porque nessa época o0 pediatra tava la. (M11-30)

Para os filhos de M7 e M13, no entanto, apesar do Centro de Salde de referéncia
ndo ter atendimento por pediatra, 0 acompanhamento foi realizado em outro Servigo. No caso
de M13, o atendimento pelo pediatra foi viabilizado até trés meses por meio de uma
articulagdo com outro Centro de Saude da regido; apos esse periodo, a méde passou a realizar

acompanhamento com o clinico geral no CS de referéncia:

Eu levo ele de trés em trés meses no médico, que geralmente ndo é pediatra, no meu
Posto aqui ndo tem pediatra, tem clinico. Mas ele olha as criangas do mesmo jeito.
[...] E assim, bebé até os trés meses de vida, como no Posto daqui ndo tem pediatra,
s6 que no outro Posto ali em baixo, que ja é a outra parte do bairro, tem pediatra,
entdo, até os quatro meses meu filho fez 14 com a pediatra, o Posto c4 de cima
marcava |4 pra mim. (M13-26)

No caso de M7, o atendimento com pediatra é realizado em um Servico do

municipio destinado ao atendimento por especialidades médicas.

Porque 14 no Servico é mais assim especialidade, menino que precisa de mais coisa.
E no Posto aqui ndo tem nada, s tem o clinico e olhe l1a!. (M7-140)

O relato das mées revela que, a partir do acompanhamento com o pediatra, foram
realizados outros encaminhamentos para profissionais de satde, de acordo com a avaliagdo do

crescimento e desenvolvimento e da identificacdo de problemas de salde.

Desde o inicio, que ele veio da primeira internagdo no [Hospital A], a pediatra pediu
isso tudo, pediu pra fazer avaliacdo com fisioterapia, com... sei que ela me deu um
tanto de pedido. [...] Cardiologista ja tinha recomendacdo Ia do [Hospital A], que
pelo relatério médico ele teria que ser avaliado, ser acompanhado, no relatorio ja
veio, ela ja& deu o pedido para a cardiologia. Pra oftalmologia, pra otorrino, pra
fonoaudidloga, tudo... Entreguei I4 e ai saiu tudo assim... (M1-63)

A pediatra encaminhou ele pra otorrino porque ele estava com muita ‘fungueira’.
(M6-10)

[O filho passou] a ndo acompanhar normal, ele deu uma recaida, foi onde que a
médica [pediatra do Centro de Salde] pediu tudo de novo [encaminhamento para
neurologista, fonoaudiologa, fisioterapeuta]. [...] A fonoaudidloga porque ele
também ndo fala ele precisa de fono. (M8-32,56)

Que ela tem bronquite, entdo ela ta cadastrada no Crianga que Chia e tem o
acompanhamento todo més do Crianca que Chia [com a pediatra do Centro de
Saude]. (M9-37)

Ele passou a fazer controle com o médico aqui do Posto de Salde, o pessoal do
Posto € que marca, encaminha e marca otorrino. (M13-29)
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Da mesma forma, a partir do acompanhamento com outros profissionais, como
neurologistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, ortopedistas,
otorrinolaringologistas, nos Servigos de reabilitacdo e ambulatorios de especialidades, outras

necessidades dessas criancas foram identificadas e foram realizados outros encaminhamentos.

A neuro do Hospital A falou que ele tinha, a cabecinha dele tava crescendo muito
pouco, a pediatra dele falou que ele tava também, com as perninhas muito dura, a
TO do Hospital A viu que ele, vocé punha ele debrugo, ele com um mesinho, um
més e pouquinho, cé punha ele de bruco ele desvirava sozinho, ai ela falou que
poderia ser algum problema que ele teria, que ele teria que ter um tratamento
especial. Ai eu voltei pra la [servico de reabilitacdo]. (M4-18)

Mas a fono [do ambulatério do Hospital A] achou e até me deu um encaminhamento
[...] ela achou que o vocabuléario da minha filha ta pobre e me pediu pra levar na
terapeuta ocupacional do plano de satde. (M10-118)

A gente foi encaminhada [para reabilitacdo] pela TO do Hospital A, quando eu
voltei 14, eles falaram que ela néo tinha nenhum desempenho. Estava bem atrasada.
(M5-48)

Ele comega a fazer vomito. Ele sabe que ele fez vomito e a gente ja vira pra poder
distrair, pra ele ndo poder vomitar. Ela [fonoaudidloga do servico de reabilitacdo] ja
até falou que vai me encaminhar pra psicéloga de 1a pra ela me explicar como agir
quando ele fizer isso pra chamar a atencéo, se ndo ele cresce assim, ja dominando.
(M4-128)

Ela [fisioterapeuta do servico de reabilitacdo] pediu pra marcar [ortopedista], como
14 s6 tem um e sé atende as segundas-feiras e tem muitos pacientes, a demanda Ia é
muito grande, que é gente de toda cidade, dos interior tudo vai pra I3, [...] Mas
gracas a Deus, acho que dai umas trés semanas saiu. (M1-115)

[A fonoaudidloga do Hospital B que realizou teste de audicdo] pediu para ele fazer
agora a terapia com a fonoaudidloga, 14 ndo faz a terapia, s6 esse acompanhamento
do teste da orelhinha, que enquanto ndo da certo, vai repetindo de tempos em tempos
e acompanhando para ver, que é sobre a audigdo sO, agora sobre a fala diz ela que
ele vai precisar fazer uma terapia. (M1-58)

Que depois ela me mandou de volta pro Hospital A [fonoaudiéloga do Hospital B
que realizou teste de audicdo]. A fono de 14 tornou a fazer o exame, aquele mais
simples e falou assim que o negdcio dele agora, essa alteragdo que tava dando, era
caso de otorrino. Entéo ele faz otorrino em Sabara. (M13-28)

Eu tava fazendo 14 o pneumologista, o grupo de displasia [no Hospital F]. [...]
Quando interna muitas vezes por doenca respiratoria 14 tem o grupo. [...] Vocé ja
ganha um cartdozinho que cé acompanha a crianga la... (M7-67,69)

Dessa forma, a rede de Servigos acessada para 0 acompanhamento dessas crianc¢as
tornou-se cada vez mais diversificada e intrincada. Evidenciou-se que, em alguns casos (M1,
M6, M8), os encaminhamentos para os especialistas partem do pediatra do Centro de Saude
ou, quando partem de profissionais da atencdo especializada, retornam ao Centro de Salde

(M4, M13, M14) para marcagdo, sugerindo um gerenciamento do cuidado pela Atencéo
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Primaria a Saude. Entretanto, na maioria dos casos, identificou-se que o gerenciamento esta
centrado em um profissional da atencéo especializada ou inexiste, sendo 0s encaminhamentos
definidos isoladamente a partir de varios profissionais da rede.

Os discursos das mdes evidenciaram que o acompanhamento das criangcas com
condicdes crbnicas é realizado por diferentes profissionais de salide com maior ou menor
atuacdo, dependendo da condicdo cronica da crianga e de sua fase de evolugdo. Doze criangas
realizam acompanhamento com pediatra, uma com clinico geral (M13) e uma ndo tem
atendimento médico (M11). Nove criancas realizam esse acompanhamento em Centros de
Saulde, trés ambulatorialmente pelo plano de satde e uma em ambulatério de especialidades.
O filho de M4 tem também o atendimento por médico homeopata em Centro de Saude.
Destaca-se a gravidade da situagdo da filha de M11, que estava com 1 ano e 11 meses de
idade no momento da entrevista e ndo realizava acompanhamento com pediatra desde um més
de idade, evidenciando obstaculos para 0 acesso a rede de atencao a saude.

A reabilitacdo € realizada por oito criangas, com sindrome de Down, repercussdes
da mielomeningocele, paralisia cerebral e atraso no desenvolvimento neuropsicomotor (filhos
de M1, M2, M3, M4, M5, M7, M12, M13), em Servicos de reabilitacdo, hospital de
reabilitacdo, ambulatorio de Instituicdes de Ensino Superior e Servicos que integram
reabilitagdo e ensino, como a APAE e a FAE. Apenas a mde M10 mencionou a possibilidade
de realizar atendimento com terapeuta ocupacional pelo plano de salde, sendo que ainda néo
0 iniciou. O atendimento nos Servicos de reabilitacdo € realizado, sobretudo, por
fisioterapeuta, fonoaudidlogo e terapeuta ocupacional. As criancas também tém atendimento
nesses Servicos com neurologista, ortopedista, psicélogo e assistente social, de acordo com a
identificacdo da necessidade (exceto nos ambulatorios das IES).

O atendimento por médicos especialistas, como neurologista, cardiologista,
cirurgides, pneumologista e geneticista, ocorre em ambulatérios de especialidades e
ambulatdrios de instituicdes hospitalares publicos, assim como ambulatorialmente pelo plano
de saude. Identificou-se o atendimento por otorrinolaringologista e fonoaudidlogo
ambulatorialmente no Hospital B, por exemplo, para avaliacdo auditiva no caso das criancas
que apresentaram alteracdo no resultado do teste auditivo (M1, M13). O atendimento por
oftalmologista ocorre em Servicos diversos.

Foi possivel apreender que, no cuidado dessas criancas, 0s profissionais
constantes sdo o pediatra, o fisioterapeuta, o terapeuta ocupacional, o fonoaudiélogo e outros
médicos especialistas de acordo com a condigdo de cada criangca. Outros profissionais, como

enfermeiro, psicologo, assistente social e nutricionista, tém atuagéo inconstante, que altera de
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acordo com a fase vivenciada pela crianca e pela mae, dependendo ainda da identificacdo e da
possibilidade de atendimento de suas necessidades nos Servigos. A anélise desses resultados
revelou que o cuidado as criangcas com condi¢Bes cronicas esta centrado na dimensédo
bioldgica e nos aspectos funcionais.

Os relatos das mées evidenciaram a presenca do enfermeiro, principalmente, no
periodo hospitalar. Na atengdo priméria, algumas mdes citaram a atuagcdo do enfermeiro no
atendimento a demanda espontédnea e no agendamento de consultas. A participacdo do
psicologo foi mencionada, sobretudo, no momento da noticia da condigédo cronica. Apenas as
mées M2 e M4 abordaram a possibilidade de atendimento com o psicélogo no Servigo de
reabilitagdo. O atendimento pelo assistente social ocorreu nos hospitais e Servicos de
reabilitacdo para orientacdo em relacdo ao Beneficio da Assisténcia Social ou ao Passe Livre.

Destacou-se que a potencialidade da atuacdo dos enfermeiros, psicélogos e
assistentes sociais € pouco aproveitada na assisténcia a essas criancas, 0 que permite
questionar o alcance dos resultados do cuidado. A apreensdo das complexas necessidades das
criangas com condicdo cronica é influenciada pelos saberes daqueles que cuidam dela, o saber
da mée assim como o de cada profissional da equipe de salde permite perceber necessidades
diferentes. Portanto, € necessario reconhecer que os diversos saberes e praticas de cada
categoria profissional sdo essenciais para a identificacdo e o atendimento das necessidades de
salde apresentadas pela crianga (DUARTE; SENA; TAVARES, 2009).

A Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS) apresenta a proposta de
melhoria dos cuidados das pessoas com condicBes cronicas por meio das redes de atencdo a
salde. Propde-se que a atencdo primaria multidisciplinar contemple toda a populacdo e
possibilite 0 acesso ao sistema. A Atencdo Primaria a Salde deve integrar e coordenar a
atencdo a salude, além de atender a maior parte das necessidades em salde da populacdo. Os
servicos especializados devem ser prestados no local mais adequado, de preferéncia em
ambientes extra-hospitalares. A rede extensa de estabelecimentos de salde deve prestar
servicos de promocédo da saude, de prevencdo, diagnostico, tratamento e gestdo de doencas,
reabilitacdo e assisténcia paliativa (BARCELO et al., 2012).

Essa proposta foi elaborada a partir da constatacdo que sistemas de salde
organizados de forma fragmentada e direcionados, sobretudo, para as condi¢des agudas,
resultam em servicos de baixa qualidade e economicamente insustentaveis. A atencéo efetiva
e eficiente as condigdes cronicas requer a reorientacdo dos sistemas de salde, pois 0 sistema

deve responder de forma continua e integrada (BARCELO et al., 2012).
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Segundo Hartz e Contandriopoulos (2004), a integracdo de Servicos € um
processo que consiste na gestdo dos provedores dos servicos de atengcdo a salde para a
coordenagdo e cooperacdo entre eles. Os autores diferenciam multiplas dimensdes de
integracdo, como sistémica, normativa, funcional, da equipe e dos cuidados. Além disso,
ressaltam que a integracdo de Servicos, por meio de redes de atencdo, € necessaria para a
integralidade do cuidado, ao reconhecer a interdependéncia de atores e organizacdes distintas,
ja que isoladamente ndo dispde de todos os recursos e competéncias para atender as diversas
necessidades de saude da populacéo.

Em 2010, foram definidas diretrizes para a estruturacdo da Rede de Atencdo a
Saude (RAS) no Brasil como estratégia para superar a fragmentagdo da atengdo e da gestdo e
aperfeicoar o funcionamento politicoinstitucional do SUS. As RAS tém como objetivo a
integracdo sistémica de acdes e Servicos de Salde para uma atencdo continua, integral, de
qualidade, responsavel e humanizada. Além disso, pretende-se melhorar acesso, equidade,
eficacia clinica e sanitaria, e eficiéncia econdbmica do Sistema. As RAS sdo caracterizadas
pela formacdo de relagbes horizontais entre os pontos de atencdo com o centro de
comunicacdo na Atencdo Primaria a Saude, pela centralidade nas necessidades em saude de
uma populacdo, pela responsabilizacdo na atencdo continua e integral, pelo cuidado
multiprofissional e pelo compartilhamento de objetivos e compromissos com os resultados
sanitarios e econdémicos (BRASIL, 2010).

Dessa forma, evidencia-se um reconhecimento progressivo nos ultimos anos da
potencialidade da RAS e uma convergéncia de propostas. Entretanto, os discursos das maes
revelaram, em geral, uma atencdo fragmentada distante dessas propostas, sendo limitada a
integracdo entre os Servigos de Salde. Apenas o relato da mde M1 permitiu identificar uma
aproximacdo da proposta de coordenacdo pela Atencdo Primaria.

Em relacdo a esse tema, vale mencionar a implantacdo nacional da Rede Cegonha,
a partir de 2011, que podera melhorar o atendimento tanto as mées quanto as criancas. A Rede
Cegonha é uma estratégia do Ministério da Saude para garantir a ampliacdo do acesso e a
melhoria da qualidade do pré-natal e do parto e a atengdo a salde da crianga de zero a dois
anos, com qualidade e resolutividade. No atendimento a salde das criangas, estdo
contemplados, entre outros aspectos, a garantia do acompanhamento da crianga na atengéo
primaria e do atendimento especializado para casos de maior risco (BRASIL, 2011b).

Os discursos das maes revelaram ainda uma busca individual pela obtengéo do
atendimento que consideram necessario para seus filhos. O relato de M10 e M13 evidencia

que a identificacdo de necessidades do filho e a busca de atendimentos nem sempre é
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disparada pelos profissionais de salde, a apreensdo das necessidades também é realizada pelas

maes:

Eu mesmo percebi que o olhinho dela tava torto e levei, para ver se era mesmo ou se
era impressdo minha, eu levei no oftalmologista pelo plano. Ela indicou essa outra,
que segundo ela era mais especialista em pediatria do que ela, ai eu levo agora la
numa clinica. (M10-77)

Primeiro eu fui na APAE e perguntei o que que precisava pro meu filho entrar Ia.
Ela disse assim ‘O, vocé precisa de uma guia de um médico, que ele faz
acompanhamento.” Ai, a otorrino € que me deu o encaminhamento pra APAE. [...]
Ninguém falou nada comigo, eu que levei por minha conta, porque eu, igual eu to te
falando, eu assisto muito televisdo, entdo eu vejo como que é o acompanhamento de
crianga com Sindrome de Down. Entdo eu mesmo, eu levava. (M13-29,31)

As maes abordaram sobre suas iniciativas para superar as dificuldades

relacionadas a obtencdo dos atendimentos para seus filhos. M14 relatou que estava

aguardando o agendamento da cirurgia da filha no Hospital D para correcdo da ma formacao

no palato; entretanto, diante da demora em definir novas condutas por falta de fonoaudiélogo

na instituicdo, a mée solicitou novo encaminhamento para a pediatra do Centro de Satde. A

situacdo descrita pela mae M14 revelou entraves ao adequado atendimento das criancgas

devido a problemas de organizacdo, estrutura e gestdo dentro dos Servigos de Salde.

Eu achei que tava demorando muito. Eu fui, procurei o Posto de novo e falei com a
pediatra que era pra encaminhar minha filha pra outro lugar porque eu achei que
tava demorando demais a chegar fono |4 [Hospital D] pra acompanhar o
desenvolvimento dela, que s6 ia tardar a cirurgia dela. Eles encaminharam ela pro
CAE, o CAE me deu novos papéis pra mim levar no Hospital D e com esses novos
papéis que j& entrou pro risco cirdrgico, pra fazer exame e tudo. Ai, parece que
acelerou um pouquinho. Ja fui direto, nem passou pela equipe que passava, ja foi
direto nesse cirurgido e ja analisou isso tudo. (M14-21-22)

Os discursos de M12 e M7 evidenciaram a busca do atendimento do filho em

Servigos de outro municipio devido a constatacdo da mae de que, em seu municipio de

residéncia, faltam servicos ou profissionais adequados, tanto por sua experiéncia nos Servigos

de Saude do municipio quanto por ser orientacdo de outros profissionais de saude.

Eu escolhi ir pra la, sabe, porque aqui sé tem um hospital, que é o Hospital
Municipal, aqui ndo tem neuro e assim, toda vez que ele passa mal, a médica mesmo
falou que é bom ter um neuro, porque as vezes ele pode ta com uma infec¢do [...]
Entdo invés de eu ir aqui, ficar perdendo tempo esperando vaga, porque eles pdem a
gente na central e ambulancia pra levar, eu falei assim, ‘Ah... eu vou tentar ir com
ele até 14 [Hospital F]’, ai pego o dnibus e vou com ele. (M7-65)

[A pediatra do Centro de Saude de referéncia] falou que aqui no municipio nédo ia
conseguir o tratamento dele, ou eu fazia um particular ou eu ia pra Belo Horizonte.
Al, eu desesperei, eu falei ‘Pronto, condigdes agora de pagar 0 plano eu ndo vou
ter!”. Eu fui e conversei com a tia do meu esposo, que mora em um bairro de Venda
Nova, que pertence a Belo Horizonte... Foi aonde eu consegui d& entrada no
tratamento que ele faz. [...] Eu passei na pediatra [do Centro de Salde de Belo
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Horizonte] e [...] ela foi e me deu o pedido da fisioterapia motora, da TO, da fono,
tudo. Foi onde eu consegui ir pro Servico de Reabilitagcdo D. (M12-39-40)

A mée M12 narrou que, apds um periodo de acompanhamento do filho no Centro
de Saude de Belo Horizonte, ela optou por voltar a acompanhé-lo com a pediatra do Centro de
Saude de seu municipio, pois percebeu um desconforto da tia de seu marido com a situacéo.
Apesar disso, a mae falou que foi importante ter realizado o atendimento temporariamente no
Centro de Saude em Belo Horizonte pois, assim, conseguiu encaminhamento para 0S
atendimentos que o filho precisava (reabilitacdo, geneticista, pneumologista). Como

evidenciado no relato:

Depois ele colocou a traqueo, a menina que faz fisioterapia respiratéria [do Centro
de Salde] foi |4 na casa da tia do meu esposo, no dia eu até tava I4, ela conversou,
fez o atendimento do meu filho e tudo, mas depois eu vi que a tia do meu marido
ndo gostou, eu fui e falei que ndo morava |4, que eu tinha mudado pra ca e a gente
veio pro Posto de Neves. [...] Mas, assim, eu fui pra 14, eu consegui os negocios a
tempo porque se eu ndo tivesse ido eu ndo tinha conseguido nada para meu filho e
hoje ele num tava do jeito que ele ta... Porque em Neves, igual a médica falou ‘Em
Neves vocé ndo vai conseguir nada pra ele por enquanto, porque ndo tem. O que a
gente vai fazer é controle normal de uma crianca. E pesar, é medir a cabega, medir a
altura, calcular o peso, essas coisas a gente vai fazer, mas o acompanhamento que
ele precisa vocé ndo vai conseguir, porque é dificil. A gente vai fazer o pedido, vai
pra Secretaria, vai ficar 1a até...” (M12-45,56)

Os relatos das mées revelaram diferentes ofertas de Servicos em cada municipio e
de fluxos para acessar o sistema de saude, o que interfere na possibilidade de conseguirem
acessar e utilizar os Servigos de Saude do SUS. Estudos nacionais identificaram dificuldades
de acesso aos Servicos de Salde pelas criancas e suas familias. A rede de Servicos do Sistema
Unico de Salde apresenta-se fragmentada e precaria, com sistema de referéncia e
contrarreferéncia probleméatico (GAVAZZA et al., 2008; LEAL, 2007; MEIO et al., 2005;
PEREIRA, 2007; RABELO; RODRIGUES, 2010; VIERA; MELLO, 2009).

Além disso, a oferta de servicos e profissionais € insuficiente para atender as
necessidades das criancas dentro de sua regido geografica, especialmente no que diz respeito
ao atendimento ambulatorial especializado, ocasionando dificuldade e demora em iniciar o
atendimento (GAVAZZA et al., 2008; LEAL, 2007; MEIO et al., 2005; PEREIRA, 2007).
Diante dessa situacdo, Leal (2007) identificou, em seu estudo, que os familiares por vezes
recorrem ao atendimento em outras Unidades de salde, sem seguir a proposta de
referenciamento.

Diante das dificuldades para conseguir 0 acompanhamento por profissionais de
salde ou exames de que os filhos precisavam no SUS, sete maes (M2, M3, M4, M5, M9,

M10, M13) optaram por adquirir um plano de saude para os filhos. As mdes abordaram as
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razdes que as levaram a obter o plano de satde, como demora ou inviabilidade em conseguir
atendimento especializado por precariedade da rede de Servicos, infraestrutura e equipe de
profissionais inadequadas para o atendimento dos filhos nos Servicos de urgéncia,

dificuldades para 0 acompanhamento por desorganizacdo de um dos Servicos da rede.

Fiz convénio pra minha filha, que eu recebo auxilio do BPC; com o auxilio do BPC,
eu fiz convénio pra ela, todas as consultas [com médicos] que eu faco dela é
particular, ndo faco pelo SUS ndo, porque , quando eu precisei, infelizmente o SUS
é precario, ndo consegui... Uma porque minha filha tinha muita crise convulsiva e
quando eu ia, até hoje, no hospital, ndo tem estrutura e também néo tem médico, ndo
tem neurologista no Hospital Municipal....[...] e ela precisa de um neurologista. [...]
Sentindo necessidade disso e pela gastro também, a gastro dela era uma gastro
Foley, e toda hora puxava e tinha que ir no hospital, aqui eles ndo colocam, eu tinha
que ir 14 no Hospital A [...], aqui [Hospital Municipal] tinha que ir no centro
cirGrgico, nao tinha lugar no centro cirGrgico [...] E o cirurgido que fez [a
gastrostomia] dela, ele € o0 mesmo cirurgido até hoje [atende pelo plano de salde].
(M3-19,25-26)

O Unico [atendimento médico] que eu ndo consegui, devido a demora, mas eu
preferi ndo esperar e fazer por conta prépria, foi o oftalmologista. A propria
neurologista do Hospital A, falou comigo assim que provavelmente eu ia conseguir
essa consulta quando ele tivesse com um ano a dois anos, porque tava demorando
muito. Ela falou ‘No caso dele, ele precisa de comegar ja a tratar, pro cé descobrir o
que que ele tem nas vistas’. Ai, pra mim ndo ter que esperar, eu nem marquei no
Posto, eu nem pedi pra marcar, eu mesma paguei um plano de salde sé pra poder
tratar com oftalmologista. (M4-61-62)

Como eu sei que aqui em Ibirité tudo é muito demorado, muito mesmo, tem coisa
que leva ano e meio assim e 0 caso dela ndo podia esperar, eu cheguei em casa e
liguei e fiz plano de salde assim imediatamente, sabe. [...] 0 acompanhamento
médico mesmo eu faco pelo plano de satde. (M10-34)

Ela fazia todo més [acompanhamento com pediatra no Centro de Salde]. Na
verdade, fazia ndo, porque ela faz. Eu fiquei um tempo sem ir no Posto porque eles
ndo tava me mandando as marcagdes de consulta; ai, eu fui pra um plano de saude.
(M9-38)

Essas maes também basearam sua decisdo em suas vivéncias na rede de Servicos
do municipio ou informacgdes dos profissionais de salde. Em seus discursos, as maes
destacaram a necessidade de o filho comecar o atendimento o quanto antes devido a sua
condicdo de saude. Além da possibilidade de obter o atendimento necessario por meio do
pagamento de um plano de salde, as maes ressaltaram a possibilidade de continuar o
atendimento com o mesmo médico que atendeu seu filho na Unidade neonatal.

Duas mdes informaram que o plano de saude foi realizado por meio de empresa
ou sindicato. A mae M5 falou que, quando seu marido comegou a trabalhar, eles optaram por
fazer o plano para ela, a filha do meio e a filha mais nova, que tem condicdo crénica. Vale
ressaltar que M5 utiliza o plano para o atendimento da filha por médicos especialistas, mas

realiza o acompanhamento com pediatra no Cento de Salde. Ja a mde M13 relatou que
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possuia o plano do sindicato que contemplava toda a familia. Ela abordou ter utilizado o plano
para o filho apenas para obter desconto no exame de cari6tipo, ndo realizando consultas do

filho pelo plano.

Quando o pai dela entrou para a empresa ele resolveu fazer pelo fato dela ser mais
assim, necessitar de exames. (M5-65)

Tem um plano de satde do sindicato que era aonde eu e 0 meu marido trabalhava,
eu sai da firma e fiz o plano individual, a gente paga 20 reais por més. Tem dentista,
tem médico, ortopedista, tem de tudo quanto é médico se quiser. [...] Eu pago 20
reais por més e vale pro meu marido e agora pros meus filhos. Eu fiz e a gente paga
que as vezes a gente precisa de uma consulta com esses médico, igual, ortopedista,
neurologista, esses negdcios, a4 cé consegue marcar. E se for pro cé esperar pelo
SUS cé consegue, mas aqui em Sabara demora demais. (M13-3)

A Unica consulta que eu levei meu filho por esse plano 1a [do sindicato], foi pra
pegar o pedido pra fazer um exame, o estudo 14, pra ver se ele tinha a sindrome, que
com o pedido de |4 o0 exame teve um desconto de 150 reais. (M13-48)

Dessa forma, os discursos evidenciaram que as maes tragam suas trajetorias na
rede de Servicos de saude publica e complementar, buscando o acesso aos Servicos e fazendo
escolhas pelos atendimentos e profissionais que julgam que atenderdo melhor seus filhos.

Esses resultados permitem constatar a existéncia de entraves para a garantia do
direito a satde. Brito-Silva, Bezerra e Tanaka (2011) abordam que, embora a satde tenha sido
promulgada como um direito fundamental de cidadania pela Constituicdo de 1988, abarcando
a universalidade de acesso, a equidade e a integralidade, ainda existem desafios para assegurar
esse direito, devido ao estagio de desenvolvimento insuficiente do Estado para sua garantia.
Diante disso, 0s autores ressaltam que a populacdo convive com um conquista fracionada do
direito a salde.

Além dos aspectos relativos ao acesso ao Servigo, as maes abordaram como
obtém medicacfes, alimentos especiais, dispositivos de apoio e equipamentos necessarios
para o cuidado do filho no domicilio. Sobre a obtencdo das medicacBes pelo SUS, as maes
falaram (M1, M3, M4, M7, M9, M10, M14, M5):

A maioria [das medicac6es], geralmente, tem no Posto. (M4-78)

No SUS mesmo, na farmécia popular do municipio [obtencdo das medicaces].
(M7-42)

As vezes eu pego alguma [medicacdo no Centro de Saude]. O Aerolin agora eu to
pegando, na verdade, eu pego no Posto la do municipio, e o Clenil. Sé os dois.
(M10-40)

Tudo pelo SUS, medicacdo no Centro de Saude... (M14-53)

O Clobazam eu compro, que na farmécia daqui ndo tem, da Prefeitura, o Acido
Valpréico eu pego na Prefeitura, o Sabril € pelo Estado. (M3-52)
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As mées mencionaram a necessidade de comprar medicamentos que ndo sao
disponibilizados no SUS, séo disponibilizados em formulagdo inadequada para a crianca,
estdo em falta e medicamentos manipulados. Referiram também sobre a compra do
medicamento quando € preciso iniciar o uso com urgéncia, como evidenciado nos discursos a
sequir:

[...] os outros [medicamentos] eu tenho que comprar mesmo, o Singulair Baby eu
compro. (M10-40.1)

S6 que ndo tinha a bombinha, o Salbutamol, e ndo tinha o espacador [no Centro de
Satide]. Ela [médica do Hospital D] falou assim ‘Esse aqui vocé passa no Posto j4,
de uma vez, que 14 o SUS fornece’, mas chegou aqui ndo tinha nem o espagador,
nem o remédio, meu marido deu um jeito foi a4 na farméacia e comprou no cartéo.
(M1-44)

Que esse remédio [para sopro], pra adulto tem no SUS, mas pra crianca tem que ser
liquido, parece que o SUS s6 tem ele comprimido, tinha que comprar, trouxe a
receita, uma férmula, tive que mandar fazer, fazia os dois. (M1-25)

Eu tenho que comprar [medicacdo], é manipulado. (M6-26)

Eu compro igual as vezes dava crise nele e eu levava pra UPA e a gente saia de la a

noite ¢ a médica sempre falava ‘Tem que comecar a tomar hoje!’, tem que
comprar... (M4-78.1)

Duas mées (M6 e M9) mencionaram a disponibilizacdo da medicacdo para o
problema respiratério da crianca pelo SUS mediante a inclusdo no programa Crianca que Chia
da Prefeitura Municipal de Belo Horizonte, para criangas com asma.

Ja precisei comprar bastante! Que essa bombinha, geralmente, no Posto dava s pra
quem tinha asma, vocé tinha que cadastrar pelo Posto, cadastrar na Regional, pra
ganhar a bombinha. Eu sempre tive que comprar, 30 e 35 reais... [...] Agora, com
muito custo, a médica pds como ele tem asma, pra ele ganhar a bombinha. Porque eu
j& ndo tava tendo condicdo de comprar, porque € s eu e minha mée, meu marido
ndo trabalha. (M8-60-61)

E no Crianga que Chia que ela recebeu o Clenil. (M9-70)

O programa Crianca que Chia foi criado em Belo Horizonte para a reorganizagédo
da assisténcia publica ao paciente asmatico, por meio de uma parceria entre a Secretaria
Municipal de Satde (SMS) e a Faculdade de Medicina da UFMG. O programa contempla
menores de cinco anos de idade, por essa faixa etaria apresentar elevada morbidade. A
proposta do programa, norteada pela concepgdo da abordagem integral a saude, inclui
promover a construcdo do vinculo entre paciente e Unidade de saude, a integracdo entre 0s
diversos niveis da assisténcia, a educacdo em saude para pacientes e familiares e a capacitacao

em asma para as equipes de satde. Além disso, sdo disponibilizados medicamentos, incluindo
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a corticoterapia inalatéria, o Dipropionato de Beclometasona e espacadores valvulados
(FONTES et al., 2011).

Nos discursos das maes que mencionaram a obtencdo do Dipropionato de
Beclometasona (Clenil®) pelo Centro de Saude, ndo foi possivel reconhecer outras acfes do
programa, além da disponibilizacdo dos medicamentos e das consultas mensais com pediatra.

Nos casos em que foi preciso comprar a medicacao, as mées (M1 e M3) falaram
sobre 0 quanto o custo da medicagdo representava nas despesas da familia. A mde M3 falou
sobre 0 uso do beneficio BPC para comprar a medicacao da filha, até conseguir obter pelo
SUS.

Esse manipulado ela [cardiologista] me dava a receita, pra ele de trés em trés meses,
era 49 reais. [...] Em dezembro, foi um alivio, porque tinha més que no dia de fazer
ele era um benca, tinha que d& uma apertada sempre, mas ela suspendeu ela falou
que o sopro dele tinha diminuido bem, que ndo ia precisar tomar mais o remédio.
(M1-89-90)

Esse auxilio, que que eu tenho que fazer, tem que correr pra ela, entdo era o que eu
comprava medicamento, eu mais o pai dela, a gente comprava 0 medicamento,
quando a gente ndo ganhava, era 615 [reais], minha filha usava trés caixas por més,
que ela toma um comprimido e meio a noite, um comprimido e meio de manh& e um
a tarde... (M3-63)

A mée M1 falou ainda sobre a adaptacdo que faz da administracdo de uma
medicacdo, em relacéo ao prescrito para que o frasco dure mais. Ela administra duas vezes ao
dia, ao invés de trés vezes, quando observa que o filho estd bem. O relato reforca a
dificuldade econémica da mée para comprar as medicagdes prescritas para o filho, que néo

estdo disponiveis pelo SUS.

Assim, quando ele ta bonzinho eu dou duas vezes por dia [medicamento Rilan], que
é pra ajudar com o nariz, ele custa 17 reais um vidrinho assim [pequeno], usando de
oito em oito horas, costuma nédo dar pra semana, ndo tem na farmacia do SUS, tem
que comprar. (M1-95)

Os discursos das mées revelaram as formas de obtencdo dos dispositivos de apoio,
como tutor, andador e cadeira de rodas. A obtencdo do tutor, nem sempre foi possivel pelo
SUS, o relato das mées evidenciou a necessidade de comprar em alguns casos, principalmente
devido a demora para ser disponibilizado e a urgéncia do filho em comegar a usar:

[andador] Tudo pelo Hospital E, eles emprestam tudo. (M2-73)

A cadeira é pela Prefeitura e o tutor também... (M3-50)

Se ndo sair pra mim até dentro de uma semana [o tutor], eu vou ter que comprar,
também ndo é tdo barato, mais ou menos uns 700 reais porque € o par que ela vai ter
que usar. Entdo eu vou ter que comprar porque a fisioterapeuta pediu com urgéncia
porque ela ta atrasando a marcha dela, entdo ela ndo pode treinar a marcha, sem o
tutor, porque ela ta pisando na ponta do pé, isso vai s apertar o tenddo, ele vai s
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encolher, encolher, encolher, vai ser pior pra ela que ela vai ter que fazer cirurgia,
entendeu, entdo ela ndo pode ficar em pé. (M5-145)

As mées (M4, M5, M7, M9, M10, M12) citaram outras despesas, principalmente,

devido a necessidade de comprar formula infantil, tamp&o e 6culos:

O leite dela custa trinta e trés reais, uma latinha da para uma semana. (M5-89)

Dezessete reais uma caixinha com 20 [tampes], depende muito do dia, se ela
arrancar trés eu vou ter que por trés e vai gastar bem. Entdo, dificulta mais s6 nessa
parte dela tirar, mas é dezessete reais, eu compro uma, duas caixinhas, da pra quase
dois meses. (M5-98)

Esse 6culos, por incrivel que pareca, foi carissimo, isso foi mais de 300 reais. (M10-
71.1)

As maes M10 e M12 referiram-se também a utilizacdo no domicilio de
equipamentos para realizar micronebulizacdo e aspiragéo, respectivamente. Sobre a forma de

obtenc¢éo dos equipamentos as maes disseram:
O Hospital B me emprestou o aspirador. (M12-111)

Fui eu que comprei [equipamento para mironebulizacéo] esse aparelhinho pra minha
mae, h4 mais de 10 anos atrés e hoje eu t6 usando ele. (M10-28)

Duas maes, M3 e M7, abordaram a obtencéo por via judicial de medicacéo ou
alimentacdo para seus filhos. O relato de M3 evidenciou a obtencdo dos medicamentos que a
filha utiliza de diversas formas, sendo que um deles foi obtido no estado por via judicial. A
mde M7 narrou que foi orientada por um médico, durante internacéo hospitalar de seu filho, a

recorrer a justica para obter a formula infantil e 0 medicamento para o filho.

Tem dois meses que eu consegui. Mas eu entrei com o pedido aqui [Secretaria de
Saude Municipal], ndo consegui, foi negado, minha carta ta até ali. Como eu fui
negada, entrei na Secretaria de Salde [Estadual], vai fazer quase um ano. Eu tava
comprando esse medicamento, porque é pra epilepsia, Sabril, que ela ndo pode ficar
sem... (M3-51)

Eu tava comprando [formula infantil soja], eu comprava na farmécia, era quarenta e
quatro reais a lata, fiquei comprando bastante tempo, uns seis meses. [...] Quando
ele internou na Hospital G, o0 médico falou assim, que eu levei a lata, ele falou “Vocé
compra?’, eu falei ‘Compro’, ele falou ‘Nossa e como é que vocé esta fazendo?’, eu
falei ‘Compro, mas eu compro assim, que minha mae me dava uma, meu pai, as
pessoa me davam.’. Ai ele foi e me deu um laudo falando que ele ndo podia usar
leite comum, que ele usava leite especifico, que era a formula de soja. Eu entrei na
Prefeitura, eu tive que ir pra Justica, defensoria publica de Neves, eles foi, como é
que fala, o promotor foi e falou que eles tinha que da. [...] A medicagdo eu consegui
junto com o leite, porque eles também ndo me davam eu tinha que comprar, que era
0 Motilium. (M7-94-95,101)

Os discursos das maes revelaram que nem sempre foi possivel obter medicacgdes,

alimentacOes especiais, dispositivos de apoio e outros insumos por meio do SUS, por nédo
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serem disponibilizados ou pela demora em disponibilizar. Dessa forma, é necessario comprar,
0 que compromete a renda mensal das familias, que, em geral, é baixa. Das 14 familias das
mulheres participantes do estudo, 12 tém renda mensal familiar entre um e trés salarios
minimos, incluindo os beneficios, sendo consideradas das classes D ou C, segundo a
classificacdo da ABEP (ABEP, 2012).

A dificuldade financeira para obter medicamentos e insumos foi identificada no
estudo de Neves e Cabral (2008a). As autoras ressaltam que as familias de criancas com
necessidades especiais incluidas estavam no limite préximo ou abaixo da linha da pobreza de
acordo com sua renda per capita e, em geral, precisavam custear as despesas com
deslocamento, alimentacdo, medicamentos e material de consumo das criangas por conta
propria. A falta de acesso das familias aos medicamentos, insumos e equipamentos
necessarios a essas criancas, apos a alta hospitalar, foi evidenciada ainda em outros estudos
(LEAL, 2007; PEREIRA, 2007).

As mdes M3 e M7 recorreram a Justica; uma, por iniciativa prépria e outra, por
orientacdo de um profissional de saude. A judicializacdo da saude corresponde a utilizacéo da
via judicial para assegurar 0 acesso a saude, compreendendo a assisténcia farmacéutica. Dessa
forma, consiste em um mecanismo de busca da efetividade dos direitos previstos na
Constituicdo de 1988, com a implantacdo do SUS (SIMAS et al., 2012).

Em 1998, foi instituida a Politica Nacional de Medicamentos com a finalidade de
garantir o acesso da populacdo aos medicamentos considerados essenciais, que sdo aqueles
destinados ao tratamento das doencas mais prevalentes da populacdo brasileira. A Relacdo
Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) é elaborada considerando o perfil
epidemiol6gico da populacdo e os medicamentos para os quais existem evidéncias de eficacia
e seguranca, de forma a disponibilizar os medicamentos para a maioria das necessidades de
salde de uma determinada populacdo (SIMAS et al., 2012).

Em estudo sobre a aplicacdo do termo essencial nas decisdes sobre o fornecimento
de medicamentos no ambito judicial, Simas et al. (2012) constataram diferencas de
compreensdo do conceito de essencial para a Salde Puablica, na definicdo das politicas
publicas e para o Judiciario. Identificou-se que o argumento de defesa de que o SUS deve
fornecer apenas os medicamentos padronizados nas normas administrativas para ndo gerar
iniquidade no sistema, em geral, é recusado nas decisdes judiciais, sendo alegado que ndo tem
sentido social e ético. No ambito judicial, evidenciou-se o entendimento de que o cidaddo
deve ter acesso ao medicamento necessario para seu tratamento, independente de estar

padronizado no sistema publico.
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Estudos internacionais tém proporcionado visibilidade ao aumento das
morbidades crbnicas na infancia e as necessidades de cuidados das criangcas com essas
condigdes. Hack et al. (2005) e Farooqi et al. (2006), em seus estudos de coorte, constataram
que, além de precisarem de medicagdes e outros insumos, as criangas com condicGes crénicas
necessitavam do uso de Servicos de Salde acima do esperado para a idade.

Além disso, Nageswaran, Silver e Stein (2008) avaliaram a associacdo de
limitagcOes funcionais e necessidades de cuidados no grupo de criangas com necessidades
especiais de uma pesquisa nacional dos Estados Unidos. Essa pesquisa permitiu identificar
que 14% a 22% da populacdo pediatrica ttm necessidades especiais de satde™". Esses autores
classificaram essa populacdo de acordo com as limitagcdes funcionais, sendo que 40% das
criancas com necessidades especiais da amostra ndo tinham limitagcdo funcional, 37% tinham
alguma limitacdo e 23% tinham limitacdo funcional severa.

Foram avaliadas criancas de diversas faixas etarias e os autores identificaram que
0 uso de mecanismos compensatorios e de Servicos de Salde (atendimentos com pediatra e
outros especialistas, servigos domiciliares e servicos de reabilitacdo) € significativamente
maior para o grupo de criangas com limitacGes severas comparado com 0 grupo sem
limitacdes funcionais, sendo que o0 uso no grupo com alguma limitagdo € intermediario entre
esses dois (NAGESWARAN; SILVER; STEIN, 2008). Neste estudo, os resultados indicam
uma tendéncia semelhante de aumento do nimero de profissionais e servigos de acordo com 0
comprometimento funcional, mas também com a fragilidade do quadro da crianca.

No Brasil, ndo existem estudos nacionais ou regionais de prevaléncia das criangas
com condic¢des cronicas, nem de suas necessidades; dessa forma, existe o risco de ficarem
invisiveis para os formuladores de politicas publicas. Os discursos das maes participantes do
estudo permitiram apreender que essas criancas tém necessidades acima do esperado para a
idade de utilizacdo de Servigos de Saude, de medicamentos e outros insumos, sendo reveladas

dificuldades para a garantia do direito a saude, de universalidade de acesso.

11 para a identificacdo das criancas, na pesquisa nacional dos Estados Unidos, foi utilizado o instrumento
Children With Special Health Care Needs Screener, que utiliza critérios ndo categdricos.
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5.4.2 Acompanhamento da crianca com condi¢do croénica: a relacdo entre o0s

profissionais de saude e as maes

Essa subcategoria emergiu dos discursos das mées a respeito do atendimento
realizado pelos profissionais nos Servicos de Saude. As mdes discorreram sobre as definicdes
acerca do cuidado do filho com condigdo cronica, a comunicacdo de informacdes a respeito da
condicdo da crianca e a relacdo estabelecida entre elas e os profissionais. A partir desses
discursos, foi possivel apreender aspectos relevantes para a continuidade do cuidado.

A partir da andlise do relato das mées, ndo ficou evidente a elaboracdo de um
plano de cuidados compartilhado entre os diversos profissionais. Cada profissional define as
condutas que julga necessarias de acordo com sua especialidade, a partir de sua avaliacdo do
estado de saude da crianca. O relato de M1 permitiu apreender que o pediatra do Centro de
Saude parece coordenar o cuidado da crianga, reunindo as informacbes sobre seu caso e
buscando a articulagcdo com os outros profissionais da rede de Servicos.

Em relacdo a comunicacao entre os profissionais e as mées, os relatos de algumas
mées evidenciaram que o fluxo de informacbes entre os diversos profissionais ocorre
ocasionalmente por meio da realizacdo de atendimento em equipe no Servico e da realizagédo
de interconsulta entre profissionais do mesmo Servico ou de Servicos diferentes. Os relatorios
de alta ou sobre a condicdo de saude da crianca foram utilizados como instrumentos para
viabilizar esse fluxo de informacGes. Evidenciou-se, principalmente, a iniciativa da mae em
informar os profissionais acerca da condi¢cdo de saude do filho, narrando sua histéria e
levando relatdrios e exames. Sobre o atendimento em equipe e a realizacdo de interconsultas

entre profissionais do mesmo Servico as mées (M1 e M14) falaram:

E uma equipe e a consulta dela, vamos supor, marca pra fono hoje, ai chega 14 tem
cinco, seis especialidade esperando ela numa sala, cada um faz uma pergunta, um é
neuro, o outro é psiquiatra, o outro é fisioterapeuta, o outro é otorrino, a outra é fono
[...]. (M14-17)

Meu filho passou na fono, parece que é uma equipe e parece que ela é a chefe,
porque ele ja consultou uma vez com outra profissional, que ela falou que era da
equipe dela. [...] Tanto é que dia 19 agora ja t& marcado pra ele voltar na otorrino,
que € assim, quando uma acha que precisa da avaliacdo da outra, d& o pedido, ai 1&
mesmo no hospital ja marca...(M1-55)

O discurso de M1 evidencia a realizacdo de interconsulta entre profissionais que
atuam em Servicos diferentes, Centro de Saude e hospital. A pediatra do Centro de Saude

solicitou a interconsulta na tentativa de conseguir um antialérgico para a crianca que fosse
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disponibilizado pelo SUS. A mée M1 falou sobre o preco da medicacdo em uso e sua
dificuldade para compra-lo, em relato apresentado anteriormente. A atitude da pediatra
revelou a preocupagéo com a situacéo financeira da familia e sua interferéncia na continuacdo

do tratamento da crianca.

[...] a pediatra me deu a receita de um [antialérgico], mas mandou consultar a
otorrino, que diz ela que normalmente otorrino ndo receita pra criangca com menos
de dois anos. A otorrino falou ‘Olha, aguenta a mdo mais um pouquinho...”, porque
ele em crianca menor pode ter algum efeito colateral, que é um antialérgico mais
forte [...] A pediatra pos na receita, que ela falou assim ‘Olha, ele tem aqui, se algum
dia, as vezes por alguma dificuldade, ndo puder comprar o Rilam, e vocé sentir que
ele tem a necessidade, vocé conversa com a otorrino, as vezes vocé pode dar ele 1
diaou 2’... (M1-96)

Em relacdo ao uso dos relatérios como instrumento para o fluxo de informacdes,
os discursos das maes evidenciaram que o relatdrio de alta do hospital pode informar sobre
problemas de saude identificados durante a internacdo, tratamentos definidos e condutas a
serem tomadas de forma a possibilitar a continuidade do cuidado nos servigos comunitarios.
Identificou-se, ainda, 0 uso de relatérios para informar outros profissionais sobre o estado de
salide da crianca e 0s aspectos relacionados a seu acompanhamento. Além disso, evidenciou-
se a elaboracdo de relatdrios que apresentam o histérico da crianca para serem encaminhados
para pericias ou para ficar na posse da mée, de forma a facilitar explicacbes para outros

profissionais.

Desde que ele saiu do hospital, veio para o Posto e comegou 0 acompanhamento
com a pediatra. Ela pediu tudo isso [diversos encaminhamentos, incluindo
cardiologista], como ele tinha sopro, o relatério la do [hospital A] ja veio explicando
tudo, qual medicacdo que ele saiu tomando, ai, ela jA& encaminhou ele para o
otorrino, ja pediu um encaminhamento porque o teste da orelhinha dele ndo deu
certo por causa que ele tinha uma ronqueira no nariz. (M1-28)

[A fonoaudi6loga] me deu um relatério pra voltar na otorrino e falou que ele tava
com um pouquinho de inflamag&o no ouvido, mas que ia deixar pra otorrino ver se
precisava de alguma medicacéo, que ela ia me falar [...] (M1-57)

Foi a médica, a pediatra dele que fez pra mim [relatério], pra poder levar pra pericia.
Como ¢ muito papel, ela falou assim “Vou fazer um relatério pro c€ também, toda
vez que cé precisar, cé leva s6 o relatério, num precisa de cé levar esse tanto de
folha’. (M12-150)

Os discursos das mées permitem apreender sua iniciativa de comunicar aos
profissionais informacdes sobre o historico dos filhos. Os relatos revelaram que as maes
associam o fato de informarem sobre o histérico a uma maior atencao as criangas (M9) ou a

possibilidade de melhor defini¢do do tratamento (M1).

Eu fui [para o Centro de Saide] por minha conta. S6 que eu levei as documentacées
da minha filha, passei pra pediatra 0 que que ela teve. Entdo ja teve um cuidado
maior, que é uma crianga que ja tinha uma histéria de alguma coisa. (M9-35.1)
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Sempre os resultados dos exames, radiografia que os outros especialistas pedem,
tudo eu levo pra pediatra, ela vai, ja olha tudo, ja me orienta. Tanto é que, devido ao
acompanhamento dele com a fono e com a otorrino, foi que ela me receitou o Clenil,
porque diz ela que ia ajudar. (M1-75)

As mdes falaram sobre os atendimentos evidenciando sua participacdo ao
comunicar aos profissionais as alteracdes percebidas na condi¢ao das criangas e as impressoes
sobre o tratamento, como o efeito das medicacdes utilizadas. As informagdes fornecidas pelas
mées desencadearam solicitacdo de exames, encaminhamentos para outros profissionais e

alteracdes no tratamento medicamentoso, como evidenciado nos trechos a seguir:

Quando eu deitava ele, ele tava dando uma ronqueira. [...] Eu perguntei a pediatra se
era normal e tudo, ela falou ‘A gente vai ver...”. Na hora que eu deitei ele 14, ela
pediu pra mim deitar ele pra ela ver, ela ‘N&o, eu vou pedir um exame’. (M12-13)

O oftalmo dele é porque ele ficava rodando muito o olho. Eu falei com a pediatra
‘0, ele t4 rodando muito o olho pra cima, isso ¢ normal?’, ela falou assim ‘Nao, pra
idade dele é, que ele ta descobrindo e...” explicou 14 e falou ‘Ta tranquilo, mas se
vocé perceber que ele ta virando o olho por causa do estrabismo, vocé me fala’. Eu
tava observando ele, e falei ‘O, ele ta entortando o olho sim, e num é... ele ta
rodando assim.’, ela falou ‘Eu vou olhar, ela foi ¢ me deu o encaminhamento pro
oftalmologista. (M12-66)

A minha filha ficava muito cansada, tossindo, espirrando. A médica [da UPA] falou
assim ‘E uma alergia que ela ta tendo, mée, entdo a gente vai tratar a alergia’. Ela
comegou a tomar o remédio pra alergia. [...], ai ,ficou um periodo sem ter crise. [...]
Mas depois voltava a ter de novo. [...] Na verdade, foi a crise de bronquite que ela
teve e a médica passou como se fosse uma alergia. Quando ela deu de novo, eu falei
assim ‘Nao, agora a gente vai ver que que ¢ isso’, fui [no Centro de Saude] e pedi a
pediatra, falei com ela que ela ja tinha tido outra crise. (M9-57-58)

Depois que ele t& tomando Clenil, porque & no hospital foi bom, quando veio [para
casa] ele tomou mais dois, trés dias pra terminar o tratamento que teria que ser no
hospital. Duas semanas depois ele comegou a gripar, como ele tinha usado sé trés
dias, ainda no tinha terminado, [...] era um fim de semana com feriado prolongado,
eu peguei e usei, vi que ele comecou com aquela ronqueira e tossir, eu usei a
bombinha, ai foi bom. Na semana, assim que passou o feriado eu levei na pediatra e
ela falou ‘Fez bem, entdo vou fazer o seguinte, eu vou te dar a receita, voc€ vai usar
o Clenil continuamente e o Salbutamol, sempre que ele tossir, comega e da do jeito
que ta na receita’. (M1-76.1)

As méaes narraram ainda sobre a busca de alternativas junto aos profissionais que
realizam o acompanhamento de seu filho para melhorar a condigdo de satde deles, seja pelo
acompanhamento de profissionais de outras especialidades, seja pela busca de atividades de
esporte. Evidenciou-se, no relato das mées a obtencdo de informacdes em uma rede formada

por familiares responsaveis pelo cuidado de criangas com problemas de salde.

Como ele gripava muito, muito mesmo, qualquer arzinho ele tava gripando e ele tem
asma também, uma moca me falou dessa médica [homeopata], que eu também ndo
sabia, que meu Posto aqui ndo tem, eu comentei com a pediatra do Posto... (M4-44)
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Eu acho que agora a fono pra ela é importante, pelo fato de agora ela ta tentando
falar, entdo acho que isso vai ajudar ela, sabe... [...] Até falei com o neuro ‘Sera que
pode mandar?’, ele ‘“Vamos esperar mais um tempo que ela ndo fala’, mas a menina
fala papai, fala mée, ela ta tentando falar o nome dela. (M5-156,159)

Eu até perguntei a médica se podia colocar na natacdo, alguma coisa pra ajudar, que
a gente quer fazer de tudo pra ajudar. Ela falou comigo que natacdo ndo vai adiantar,
porque minha filha ndo sabe nadar e na verdade pra quem tem bronquite a pessoa
precisa nadar, que é mergulhar, como ela ndo sabe fazer isso, ela é um bebé, entdo
ndo ia adiantar. Entdo sé tratar mesmo com o remédio, a gente t& mesmo s6 com o
remédio. (M9-72)

Miller et al. (2009) buscaram apreender, em estudo sobre a percepcdo dos pais de
criancas com condicBes cronicas, aspectos da continuidade relacional, informacional e
gerencial. Os autores adotaram, como base, 0s conceitos propostos por Haggerty e
colaboradores. Embora a pesquisa tenha sido realizada no Canada, os resultados encontrados
por esses autores acerca da percepgdo das mées apresentam semelhanga com os resultados
deste estudo.

Em relacdo a continuidade informacional, os autores identificaram que os pais
estabelecem uma ligacdo reciproca entre comunicagdo, construcdo de relacionamentos e
continuidade, evidenciando como a comunicacdo entre os profissionais dos Servicos
utilizados pelas criangas parece ser um elemento fundamental para os pais considerarem os
Servicos articulados e coordenados. Verificou-se também que os pais valorizam o papel da
informacdo escrita na criacdo de conexdes entre os profissionais para a continuidade do
cuidado. Os autores ressaltam a possibilidade de utilizar registros eletrénicos de salde e
outras ferramentas tecnoldgicas para compartilhar informacdes entre os profissionais
(MILLER et al., 2009).

Diante das frequentes deficiéncias do sistema, a continuidade informacional foi
colocada como um desafio para os pais, que entram em cena para garanti-la. Os pais
frequentemente descreveram o papel central e indispensavel que desempenham para
compensar a deficiéncia do sistema. Dessa forma, eles lutam para garantir a continuidade e a
coordenacdo entre variados Servicos. Os pais fornecem informagcbes entre Servicos
geograficamente dispersos e entre diferentes setores. E importante considerar que, para alguns
pais, esse papel é confortavel, enquanto para outros é angustiante; entretanto, todos
mencionaram que realiza-lo era necessario para melhorar a saude dos filhos, sendo que, se
nédo o fizessem, ndo reconheciam quem o faria (MILLER et al., 2009).

As maes manifestaram, em seus discursos, a preferéncia por manter o
acompanhamento de seus filhos com um mesmo profissional e as estratégias que utilizaram

para isso, como aquisicdo de plano de saide ou ndo alterar o endereco no Servico de satde
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apos mudancga de domicilio. Em seus relatos, evidenciam que valorizam manter 0 mesmo
profissional por ele acompanhar a historia da crianca desde o inicio e conhecé-la bem, o que
possibilita a compreensdo mais ampla de suas necessidades. Nos casos em que foi possivel
continuar com um profissional, os discursos revelaram que ele se torna um profissional de

referéncia para a mée, no qual ela confia e a quem se reporta com frequéncia.

Depois que eu fiz o plano, eu so6 tive facilidade, porque eu ligo 14, ja me conhece,
igual o cirurgido dela, ele ja veio com o histdrico da minha filha Ia do Hospital A,
entdo tudo fica mais facil! Do Hospital A, a neurologista, ela atende no mesmo
consultério que a médica que agora é neurologista da minha filha, elas sdo amigas...
Entdo, assim, depois que eu fiz o plano, eu ndo tenho problema nenhum... O
ortopedista, as meninas la da FAE me indicou. O pediatra eu gostaria de ter
continuado com o do Hospital A, sé que ele mudou de cidade, entdo ndo teve como,
mas eu vou na mesma que a minha mae me levou, ai, assim vai... Por indicagdo.
(M3-101)

[Acompanhamento com pediatra é realizado] no Centro de Saude [de referéncia do
antigo enderec¢o], onde eu ndo quis trocar depois que eu mudei para c4, porque ela
assim, ela é um amor de pessoa. [...] E todos os problemas que minha filha tem eu
posso buscar qualquer médico, que quando eu chego nela ela fala assim, ela tem
iss0. Passa o remédio e ela melhora. Entdo, assim, eu sinto uma confianga muito
grande nela [...] Continuar com ela até assim a minha filha estabilizar porque sendo
eu vou ficar perdida e os médicos também ficam perdidos até comecar tudo outra
vez, sabe? Talvez vai passar para um médico que eu ndo vou ter confianga nele igual
eu tenho nela. [...] Ela falou comigo que se eu tivesse que mudar mesmo teria que
trocar. Entdo eu mantive 14 o endere¢o onde que eu morava, que eu morava com
minha sogra, entdo, para eles 14, eu moro la. [...] (M5-27,30-31,44)

Nossa... a pediatra [do Centro de Salde] é um anjo. Nossa... ela é um anjo... Eu
arrependi de ter trocado de pediatra. Assim, eu troquei porque ndo tava consultando
[pois a mée ndo estava sendo avisada das consultas] e porque eu achei que seria
melhor a atencdo, que no Posto de salde sdo muitas criangas, aquela muvuca, muito
rapido e tal e na verdade é s6 uma ilusdo, porque a pediatra do Posto ela é uma
gracinha! Ela olha tudo, vamos supor, a minha filha chega la pra ver, igual ela vai
todo més por causa do Crianga que Chia, na verdade, mas ela olha tudo, ela pede pra
tirar a fralda pra ver, pergunta tudo, tudo, tudo. Na outra [pediatra que atendia pelo
plano de salde] eu chegava la nem a roupa ela tirava, mandava pesar de roupa e
tudo. Entendeu? A atencdo é outra. Ela pergunta tudo; mée, ta alimentando, o que
que t& comendo, pode isso e ndo pode aquilo. (M9-82)

Esses resultados remetem aos identificados por Miller et al. (2009) em relacdo a
continuidade relacional. Segundo os autores, manter o atendimento pelos mesmos
profissionais nos Servigos foi percebido como fundamental para os profissionais poderem
conhecer bem as criancgas, para os pais desenvolverem confianga e tranquilidade na atuacgéo
deles e para que seja desenvolvida relacdo de confianga. O conhecimento das criangas,
desenvolvido ao longo do tempo, surgiu neste estudo como algo que os pais percebiam como
extremamente importante para o cuidado de qualidade de seus filhos. (MILLER et al., 2009).

Os discursos evidenciaram que as mées avaliam o atendimento dos profissionais

de salde e, a partir disso e da indicacdo de outros profissionais, definem com quem realizar o
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acompanhamento de seus filhos. As méaes associam a realizacdo de um exame fisico detalhado

e a conversa sobre o estado de saltde da crianga com um atendimento de qualidade.

O primeiro [pediatra], que foi o doutor que acompanhou desde |4 do hospital
[hospital A], ele mudou de cidade sabe, entdo ele indicou o doutor que ta
acompanhando até entdo, desde que ele foi embora, mas pra mim foi legal, foi a
mesma coisa. (M10-47-48)

O pediatra [que atendia pelo plano de salide] sempre dava mais atengdo [que o do
Centro de Satde], falei assim ‘Se d& pra ir, entdo vou levar 13’. [...] Eu levei ele no
Hospital Municipal, cheguei 14, eu gostei dele [pediatra], foi uma consulta de
emergéncia, ele tava com a gargantinha inflamada, além da gargantinha ele olhou
tudo nele, olhou a cabecinha, sem eu falar que ele tinha problema nenhum. Eu falei
‘Tem que ser esse!’, eu perguntei onde que ele atendia, ele falou que a clinica que
ele atende ¢é aqui pertinho, eu falei ‘Ah... vai ser ele mesmo.’, ele t4 sempre
atendendo ele, é muito bom... (M2-85,114)

As mdes abordaram também a relacdo desenvolvida nos Servigos, mencionando o
carinho dos profissionais, a preocupacdo deles em ndo deixar a crianca desacompanhada, a
disponibilidade para atender, as articulagOes realizadas para garantir o atendimento e o

reconhecimento de suas demandas, tentando resolvé-las.

Mas é assim, como ela [pediatra do Centro de Salde] sé ndo ta a4 na quarta-feira,
‘Precisar, chega aqui, ¢ so falar com alguém, que a menina marca e eu atendo’,
quando ela t& na parte da manha [...] ndo tando 14 a medica, eu passo com a
enfermeira. [...] Todo mundo 14 j& conhece ele, ele ja é famoso 1a [no Centro de
Saude] [...] o médico que tiver 14, da equipe que for, se ele tiver qualquer problema
eles olham, sabe, gracas a Deus. (M1-35,36) Sempre foram muito atenciosos
[profissionais do Centro de Salde], o pessoal reclama, mas acho que eu, Deus tem
abencoado tanto, que sempre tem um médico, tem uma enfermeira, e o pessoal
atende ele com muito carinho, ndo sei se é devido, devido ele ser Down, precisou,
atende, sabe. [...] Chego la correndo [no Centro de Salde], as meninas se viram,
sabe, se ndo tiver médico, elas arrumam, se ndo é pra 4, elas chamam a ambulancia
e vai pra outro lugar. (M1-37,41)

Eu levo no pediatra... E também tem o Hospital E, ele da& um apoio muito bom, eu
acho, sabe, porque toda vez que vai 4, eles olham, se eu reclamo de qualquer coisa,
ja vem logo pediatra, mesmo que ndo esteja marcada consulta, dd uma olhadinha
nele, vem enfermeira e olha, ensina a fazer alguma coisa que precisa, entdo, é bem
tranquilo... Gragas a Deus! (M2-99)

Eu falava ‘Ndo consegui essa consulta’, ai, eu ia 14 [Hospital A], eles pegavam
‘Vem c4’, ai a neurologista atendia minha filha, ela ficou atendendo até eu fazer o
plano, entdo durou um més... (M3-68)

A neuro [do ambulatorio do Hospital A] até me deu o telefone dela. Caso a minha
filha tivesse alguma coisa. (M9-52)

Elas [profissionais do Servico de Reabilitagdo D] falou ‘Ele ja € paciente nosso.’,
entdo elas continuou tratando dele [depois que a mde mudou o endereco de Belo
Horizonte para Ribeirdo das Neves]. E ele faz, agora, fisioterapia respiratoria pela
IES B [ap6s interromper acompanhamento pelo Centro de Salude de Belo
Horizonte]. As meninas do Servigo de Reabilitacdo D pediu pra mim porque ele tava
com muita secrecao. Elas ligaram Ia e consegui a vaga la pra ele. (M12-51)
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O acolhimento, o vinculo e a responsabilizacdo dos profissionais de satde foram
revelados nos discursos dessas mées, representando aspectos fundamentais para o sucesso do
acompanhamento das criancas. Estudo sobre a opinido dos usuérios sobre o acesso ao Servico
e o atendimento oferecido, quanto a forma como sdo acolhidos, em Unidades de salde,
identificou que o acolhimento esta relacionado com o vinculo entre o usuario e 0 Servico de
salde, com a adequacdo do Servico as necessidades dos usuarios e com a resolutividade do
atendimento. O vinculo permite que os profissionais do Servico conhecam 0s usuérios e
possam definir melhor aspectos da atencdo a sua salde, conferindo seguranca aos usuarios
(LIMA et al., 2007).

O autor do estudo ressalta que 0 acesso aos Servigos € uma primeira etapa para o
usuario obter a satisfacdo de suas necessidades de salde; por sua vez, o acolhimento surge a
partir das relacBes que se estabelecem entre usuario e profissionais no atendimento. O
acolhimento requer a escuta do usuario e o0 bom desempenho profissional, que propiciam o
vinculo entre usuario e servico de saude. O bom desempenho profissional, segundo a
percepcdo do usuario, esta relacionado ao interesse demonstrado no exame fisico, a atengéo as
perguntas feitas e a adequacdo das orientacfes dadas, assim como a resolutividade das
condutas (LIMA et al., 2007).

Entretanto, em seus discursos, as mées abordaram a insatisfagdo com o
atendimento feito por alguns profissionais nos Servicos de Saude. A insatisfacdo estava
relacionada a forma como atendiam o filho, com falta de atencdo ou delicadeza, por nédo
notarem suas demandas ou ndo demonstrarem preocupacdo, por serem pessimistas em relacéo

ao quadro da crianga e por ndo considerar informacdes do histérico que a mée apresentava.

Hoje eu opto por ndo voltar la mais [acompanhamento ambulatéria no Hospital A]
porque eu senti nela [neurologista] uma negatividade. Enquanto ela ficou
acompanhando a minha filha, a gente ndo via desenvolvimento nela. Assim, ela
pode ter interferido em qué? As vezes desanimando a gente de ta buscando mais,
fazendo mais. Que ela sempre falava assim. Eu chegava e falava assim ‘Dra. hoje ela
deu um sorriso.’, ela ‘Mas isso é pouco, ela ndo vai passar disso’. (M5-24)

S6 que a pediatra do plano de sadde, ela ndo quis saber do histérico da minha filha,
ela falou comigo que o que passou, passou e ndo interessa mais. Sé que pra mim nao
é bem assim, porque eu sei 0 que eu passei com ela [com as crises de dificuldade
respiratoria] e que quero acompanhar pra ver se ta tudo certo. Pra ter uma garantia e
ficar mais tranquila. Entéo eu voltei pro Posto de salde. (M9-39)

Por ela estar gravida [enfermeira do Centro de Salde] na época eu achei que ela
podia ser mais atenta comigo [quando estava gravida], mas ndo foi e ela é assim, ela
é uma pessoa assim fria, sabe. Se precisa dela de uma coisa que ela pode falar assim
com dois minutos ndo precisa nem sentar ela fala pra vocé voltar no outro dia que
ela ta indo embora [...] ai, vocé vai de novo quando vocé consegue ela te fala com
vocé sem precisar sentar. Sendo que ela podia ter te falado dias atras que vocé estava
I4. Isso ndo é desumano? (M10-128)
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Teve um dia que eu fui [no Centro de Salde] e pedi pra olhar minha filha, nédo sei se
eram uns carocinhos que apareceu, eu sei que eu estava desanimada de ir pro
Servigo de urgéncia que atende pelo plano de salde, mas eu ndo consegui eu esperei,
esperei, esperei horas, ai eu falei ‘Ah... ndo, vou embora’, levei no Servigo que
atende pelo plano de satde. Ninguém nem me perguntou, porque a gente acaba que
é bem conhecido no bairro, ninguém, nem a secreaaria, a atendente, ninguém veio
me perguntar ‘Ah... aquele dia vocé ndo esperou, aquele dia vocé desistiu’, parece
que eles nem percebem, sabe? (M10-131)

Ayres (2009), em reflexdo acerca dos desafios atuais da organizagdo das praticas
de saude no contexto do SUS, apresenta o conceito de cuidado como elemento com potencial
para reconstruir uma atencdo integral & saude de individuos e comunidades, buscando resgatar
relacfes, competéncias e implicagdes. Para isso, 0 autor aponta que € preciso ouvir mais, pois
o relato das pessoas na orientacdo do raciocinio diagnostico e terapéutico ndo deve ser
substituido pelas tecnologias diagnosticas. Deve-se também ver mais, indo além da tradicional
ectoscopia, e buscando aquilo que ndo é falado, mas é demonstrado por meio do olhar, da
postura do corpo, da respiracdo. Além disso, € necessario tocar mais, ndo apenas para a
palpagdo, mas também porque a narrativa do usuario pode se tornar mais potente no processo
diagnostico e de intervencdo quando se toca fisicamente o local de um desconforto, uma area
de preocupacao.

Ayres (2009, p. 13-14) destaca a integralidade como o principio do SUS “que
mais conduz o desafio de realizar os valores de justica, democracia e efetividade do acesso a
salde para a intimidade do nlcleo tecnologico das praticas de saude”. O autor aponta eixos
que abarcam os principais sentidos atribuidos a esse principio: sensibilidade e capacidade de
resposta a necessidades que ndo se restrinjam a prevencdo, correcdo e recuperacdo de
alteracbes bioldgicas ou funcionais do organismo, porém sem descuidar destas; integracdo
entre as acbes de promoc¢do da salde, prevencdo de agravos, tratamento de doencas e
sofrimentos, recuperacdo da salde e reinsercdo social; desenvolvimento das acdes de atencdo
a saude com articulacdo de saberes em equipes multiprofissionais e com acgdes intersetoriais;
interacOes intersubjetivas no cotidiano das praticas de cuidado por meio de relag@es dialdgicas
entre 0s sujeitos participantes dos encontros relacionados a atencdo a saude.

Os discursos das maes permitem apreender aspectos no atendimento dos
profissionais nos Servicos de Saude que favorecem a continuidade do cuidado, como o
acolhimento e o vinculo na relagdo com os profissionais e o fluxo de informacdes a respeito
das criangas entre profissionais e mées, por exemplo, com o uso de relatorios para viabilizar a
comunicacdo. Entretanto, essas a ocorréncia desses aspectos é pontual, dependendo da

iniciativa do profissional e de sua interagdo com a mae e a crianga. Em geral, os profissionais
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ainda definem condutas de forma isolada, inexistindo um plano de cuidado para as criancas.
Diante disso, a garantia da continuidade de informagéo depende, na maioria dos casos, do
papel desempenhado pelas mées.

Diante do exposto, é imprescindivel refletir, como ressaltado por Brito-Silva,
Bezerra e Tanaka (2011), sobre como tem sido realizado o atendimento pelos profissionais no
cotidiano dos Servicos de Saude, de forma que ndo seja garantida a universalidade do acesso
isenta da integralidade do cuidado.

5.4.3 O atendimento as agudiza¢des da condi¢do crbnica da crianca nos Servigos de
Saude

Essa subcategoria foi revelada a partir dos relatos das maes sobre os momentos de
agudizacdo do quadro de seus filhos e sua conduta diante da identificacdo dos sinais e
sintomas que evidenciam o quadro. Elas mencionaram 0s Servigos que procuram nesses
momentos. Em alguns casos, a exacerbacdo ou complicacdo da condicdo de saude levou a
internacdo em Unidade pediatrica; as maes (M1, M2, M7, M10, M12) narraram como foi o
periodo de hospitalizacao.

Em seus discursos, as mées falaram sobre os sinais e sintomas apresentados pelos
filhos que associam a agudizacdo da condicdo cronica. Abordaram as medidas que adotam ao

identificarem o agravamento do quadro da crianca:

Depois do primeiro, a gente aprende umas coisinhas. [...] Eu sei que ndo precisa sair
correndo, eu espero, quando eu vejo que ele t4 quentinho, refresquei e tal e
continuou, se ele comegar assim a chorar, dé sinal que t& sentindo alguma dorzinha,
eu dou ele as gotinhas de dipirona de acordo com o que a médica deu... Nao
resolveu ndo? Ai sim, a ndo ser que seja de noite, ai espero o dia seguinte... Dou ele
um chazinho, [...] enquanto ta passando, eu ndo vou pro Posto com ele ndo... (M1-
101,103)

Por indicagéo da pediatra, assim que ela comecar a tossir é para dar o Salbutamol. A
noite, quando ela comegou com essa febre, eu falei assim ‘Vou dar o Salbutamol
porque, se for bronquite, vai passar.’. (M5-33)

Igual eu t6 tratando a bronquite dela, ela ndo deu crise, ela comegou, eu levei ela pro
sitio da minha mae e 14 t& em construgdo. Ela estranhou o ambiente, entdo ela
comegou, quando ela comegou, eu vim embora com ela, porque os remédios
estavam aqui, a bombinha, os trem que ela toma. Chequei aqui, dei ela, ela ndo teve,
ndo continuou a crise. [...] Ela comegou com febre, ja comega a respirar muito
rapido, o coracdozinho fica muito acelerado, ai eu ja sei que t4 vindo a crise de
bronquite. (M9-61,62)
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Agora mesmo eu té assim, toda noite eu fico achando que eu tinha que ter levado
durante o dia, porque ta congestionando muito, mesmo com o uso do Aerolin. Faz
barulho, muito barulho e mexe muito assim, sabe, tanto aqui quanto aqui, eu vejo
que ta dificil mesmo pra ela respirar e vocé vé durante o dia, vocé ndo imagina como
fica a noite. (M10-64)

Mais é cansago mesmo, comeca a cansar, ai puxa aqui 6, faz aquele esforgo, eu ja sei
que ele td comegando a da crise. (M12-109)

As maes relataram os sinais e sintomas que evidenciam a necessidade de procurar
os Servicos de Saude, como febre, taquipneia, dispneia, tosse, choro e dificuldade de
amamentar. Falaram também que sentem medo diante da exacerbagdo dos problemas de saude

dos filhos e inseguranca para definir uma conduta sem consultar um profissional de saude.

Amanhecia gripado, dai a pouco ja tava com febre, eu ja levava ele se ele comecgasse
a chorar, porque ele ndo é de chorar, entdo, se ele chorar é porque ele t4 sentindo
dor, ai, eu levo ele no Posto... (M1-40)

Porgue a gente apavora quando d& febre, quando é crianca pequena, vocé ndo sabe o
que é. (M2-116)

Eu tenho muito medo, entdo, qualquer gripinha que ele da, eu ja levo logo [para a
UPA]. Eu néo fico esperando ndo, toda vez que ele da, eu levo logo pra poder tratar
logo. (M4-54)

N&o levo minha filha a toa [para servigo de urgéncia], ela deu febre eu levo mesmo,
porque eu ndo sei, eu ndo tenho formagdo nenhuma, eu sou mée, eu posso dar um
remédio e sarar, mas e se s amenizar e depois voltar pior? (M5-76)

Ele deu uma crise fortissima, ele comecou a sufocar com o catarro dele e ficar
roxinho. [...] Fevereiro agora, ele ficou roxinho, foi onde que nés pegamos um taxi e
corremos pra |4 [UPA], [...] Porque ele ndo pode esperar muito, que ele fica muito
debilitado mesmo, a respiragéo dele fica muito debilitada, fica forcando mesmo pra
respirar, eu ja chego la, eles ja vao atendendo ele, ndo precisa nem passar por espera,
ja vai chegando e sendo atendido. (M8-51.1)

Tem que da o Salbutamol [quando comeca a crise de bronquite] e, se o Salbutamol
n&o resolver, tem que levar pra UPA mesmo. (M9-61)

Ele fica chordo ou entdo comeca a da febre, se ficar chorando durante o dia e ndo
quiser mamadeira, eu ja posso observar, que alguma coisa ta estranha. Tipo assim,
na parte da manhd ele ndo mamou, de tarde ele da febre, se ele deu febre de tarde, &
noite ele comeca a ficar cansadinho, nele ficar cansadinho ele dorme, ja fica mole e,
quando ele comega a ficar dorminhoco, eu ja levo ele [para UPA ou Hospital B], que
eu ja sei que ele ta precisando de oxigénio. (M12-107)

Quando ¢ alguma emergéncia, igual quando acontece de passar mal, eu espero em
casa, se ndo tem jeito... lgual esses dias pra trds mesmo, ela tava dando febre
direto... Eu espero dar o terceiro dia, se persistir, eu levo na emergéncia. (M11-36)

O discurso de uma das mées (M12) evidenciou o aprendizado gradual até o
reconhecimento dos sinais e sintomas que indicam o agravamento do quadro da crianca e a

necessidade de procurar um Servico de saude.
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Na segunda vez, eu num tava sabendo ainda como que era, ele tava dormindo, eu
pedi a minha sobrinha pra pegar ele pra mim, [...] ela pegou e falou ‘Nossa... tia,
quando ele dorme, ele fica molinho?’, eu falei ‘Deixa eu ver!’. Na hora que eu
peguei ele tava com os dedos roxinho, eu falei ‘Néo, ele t4 passando ¢ mal.’, eu
peguei 0s negdcios e sai correndo. Eu levei no UPA que ndo dava tempo de chegar
no Hospital B... (M12-108)

Os relatos permitem apreender que as maes, nesses momentos, procuram,
principalmente, os Servicos de atendimento a urgéncias publicos ou conveniados aos planos
de salde. Duas mdes mencionaram procurar 0 pediatra que acompanha a crianga nos
momentos de agudizacdo. M1 falou que vai ao Centro de Saude e M2 disse que liga para o
pediatra. Vale ressaltar que, no caso da filha de M11, o atendimento médico na urgéncia do

hospital municipal € o Gnico a que a crianga tem acesso.

Eu ligo para o pediatra, ele j& me fala alguma coisa, eu vou na clinica ou vou no
hospital, porque ele atende no hospital a noite; & noite as vezes é mais facil de ir...
(M2-120)

Quando minha filha comegou a ter essas crises de bronquite eu levei ela na UPA, e
como a UPA, vamos dizer assim, é interligada com Posto, pra mim fica muito
melhor. (M9-43) Eu ja levei duas vezes la. A Gltima vez que eu levei ela teve febre
de 39 graus. (M9-59)

Quando tem uma emergéncia, eu ja levo na urgéncia aqui perto, do plano de sadde.
[...] Fui, nossa, incontaveis vezes, eu nem sei te falar quantas (M10-52-53)

Aqui no Posto ou no Hospital D mesmo, que no Hospital D também, ela consulta
com o pediatra de 4. E tem um telefone também, de I4 da Central, que € sé ligar e
marcar uma consulta caso tenha alguma necessidade, assim mais urgente... [...] L&
na Central, do Hospital D, por exemplo, chega la eles analisa e manda pra urgéncia
de 14, mas até que nunca precisou ndo. Sempre que ela as vezes da febre assim,
sempre assim que eu acho que pode ser o ouvido, que eu levo Ia no Hospital D, eu ja
vou direto nos pediatras que tem I& mesmo, no PAM, do Hospital D. (M14-38-39)

Na emergéncia, vocé fica |4 o dia inteiro, vocé consegue [atendimento]. Chega la de
manhd cedo e sai de 1a de noite. Quando eu consigo carro, eu levo j& de noite, que I&
para umas 22 horas, 23 horas da noite eu saio daqui de casa, que costuma ta4 bem
mais vazio, ai, consigo consultar mais rapido. Mas s6 assim também! Se nédo for
assim... (M11-37)

As mées M7 e M12 abordaram que inicialmente procuravam a UPA, mas como 0
filho sempre era encaminhado para um Servigo hospitalar, atualmente, elas optam por levar o

filho direto para o Hospital, quando é possivel chegar a tempo no hospital.

La [Hospital F] é bom demais. L4 tem tudo! Assim, crianga que tem esses problema,
tem aquela pulseirinha vermelha, que é prioridade. L4 ele fica na fila de prioridade,
[...] toda vez que vai I4, ndo demora a ser atendido ndo, gragas a Deus. E por ele ter
ficado varias vezes internado por respiratdrio, igual ele ja ficou 14 dez vezes
internado, ndo oito, nove, é nove vezes internado, quando ela ja bate 0 nome dele I3,
ja manda entrar, por causa da respiracdo, ai ja pde o aparelho pra medir a saturagao
dele e ja entro com ele, ndo fico esperando |4 fora ndo... (M7-66)

[Quando tem crise de broncoespasmo levo] pro Hospital B, direto pro Hospital B.
Antes eu levava pro UPA, s6 que, pra ndo ter aquele problema de transfere, a
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ambulancia, acha a ambuléncia, se der tempo de chegar 14 no Hospital B, eu ja vou
pro Hospital B. [...] L& no UPA, eles da os primeiros socorros pra ele], como ele ja é
paciente do Hospital B, ja manda ele pro Hospital B... (M12-95-96)

O relato das maes permitiu apreender que os momentos de agudizacdo estdo, no
geral, associados ao agravamento do quadro respiratério da crianca. As crises de
broncoespasmo, bronquite ou asma, além da pneumonia, sdo as principais causas do
atendimento dessas criancas em Servicos de urgéncia e também das internacfes. Neves e
Cabral (2008a) também identificaram, em seu estudo, que a principal causa de reinternacao
apresentada pelas criangas com necessidades especiais foi respiratéria.

Estudo sobre as causas de hospitalizagdo de criangas de zero a quatro anos
identificou uma distribuicdo heterogénea da morbidade entre as regides do pais, prevalecendo
como primeira causa de internacdo hospitalar, em criancas de zero a quatro anos, as doencas
do aparelho respiratorio, seguidas das doencas infecciosas e parasitarias. Os autores abordam
que esses dois grupos sdo considerados acometimentos por causas sensiveis a atencdo
ambulatorial e podem ser evitados ou minimizados pelas acdes da Atencdo Primaria. Dessa
forma, os resultados do estudo evidenciam a necessaria reflexdo sobre a organizacdo dos
Servigos de Salde para a integralidade na atencdo a salde desse grupo etério, com foco na
Atencdo Primaria, com prioridade na prevencdo dos agravos respiratorios e das doencas
infecciosas e parasitarias (OLIVEIRA et al., 2010).

Das cinco mdes que mencionaram a necessidade de internacéo hospitalar do filho
apos a alta da Unidade neonatal, uma (M2) relatou que foi devido a complicacéo relacionada
ao dispositivo tecnoldgico do filho, a valvula de DVP, e quatro relataram que a causa da
internacdo foi algum problema respiratério (M1, M7, M10 e M12). O relato de M1 evidenciou

o fluxo de atendimento esperado na rede de Servicos de Salde.

Fui com ele no Posto, no Posto, eles mesmo de la ja transferiram pra UPA, ficou até
a noite em observacéo, ele precisava de internacdo, a observacédo da UPA fica la no
Hospital C, eles me levaram pro Hospital C, nds ficamos dois dias no Hospital C, até
que saiu vaga no Hospital D, ele ficou internado no Hospital D mais sete dias, com
dois que noés ja tava na UPA, um total de nove dias. Era pneumonia de novo,
infeccdo, tomou aquele tanto de antibidtico de novo [referéncia & pneumonia que o
filho teve no periodo neonatal, durante internagcdo no Hospital A, a deste relato foi
com nove meses] (M1-39)

No caso do filho de M7, as internacGes foram frequentes durante o primeiro ano,

como evidenciado no discurso:

Quando nos veio pra casa, do Hospital, ele aqui em casa comecou a ficar roxinho,
cianotico que eles falam, direto ele tava ficando assim, parava e ficava pretinha a
boca, teve um dia que ele perdeu o folego, que eu joguei ele pro alto ‘O meu Deus!”,
e eu sozinha aqui como é que eu fazia com esse menino e ainda todo costurado,
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pescoco, cabeca, barriga e essa valvula, ai levei la pra policlinica aqui de Neves, eles
falou que ele tava com displasia, ai internou, foi pro hospital. Chegou no Hospital G
o0 pulmao esquerdo fechou e o direito também, ficou 1& um més, nés ficou Ia um més
e oito dias, fazendo tratamento por causa da pneumonia também que ele deu. [...]
Mas respiratério foi umas oito vez, sé respiratério, e todas nds vamos pro Hospital F
e fica quinze dias, vinte dias. S6 de oxigénio ele fica umas duas semanas, mas nunca
chegou a vir pra casa com esse negécio nao e sempre fica baixinho. (M7-30,38)

O filho de M12 também teve internacGes frequentes devido aos problemas

respiratorios, sendo que, em uma dessas internacdes, foi realizada a insercdo de

traqueostomia.

Ficou um tempo comigo e depois ele deu pneumonia, fortissima... Ele deu entrada
no Hospital B, ficou internado no CTI, ficou com um tempéo. [...] Depois ele
internou de novo porque deu pneumonia de novo, deu pneumonia duas vezes. Ficou
internado também um tempinho bom, melhorou, beleza. (M12-7,15)

A traqueo foi 25 de novembro. Colocou agora porque é carater de emergéncia, que
ndo conseguiu entubar. Essa [internacdo] ele ficou muito ruim [..] Do nada, a
saturacédo dele caiu, levei pro Hospital B, [...] Ficou ainda com ele uma semana no
CTI, na sexta- feira que saiu a vaga pra ele na enfermaria, ele tava cansado. Quando
foi de madrugada ele passou mal, foi onde fez a traqueostomia. (M12-18)

De 14 pra c& mesmo [ap06s ultima internacdo hospitalar] a gente faz s6 o controle
dele. De vez em quando, ele comeca a chiar, leva no médico ou eu ja sei que ele ja ta
comegando a chiar, eu ja vou e dou o remédio, ai ta indo... (M12-20)

Sdo cinco internagdes [no Hospital B], tirando as vezes que eu levei 14 e num
precisou dele ficar. (M12-151)

O relato de MI10 evidenciou a importéncia, na percepcdo da mae, do

acompanhamento da crianga com condi¢do crénica por um pediatra que conheca seu histérico

para a identificacdo precoce do problema respiratorio e definicdo das condutas apropriadas

para controlar o quadro.

Quando entrou o inverno, ela entrou em crise, que foi justo na época da transicao a
mudanca do médico [pediatra] e que eu fiquei sem saber se eu usava [medicacao] se
eu ndo usava, eu nao consegui falar com ele, ela entrou em crise. [...] Eu levei na
urgéncia umas trés vezes, eles ndo encaminhavam pra internagéo, eles passavam os
medicamentos, mandou fazer micro com o Berotec e mandou dar Histamin, [...] e
nada adiantava e ela ia sé piorando, piorando, piorando, ai eu fui com ela no pediatra
e falei ‘Doutor me ajuda porque eu ja levei...”, acho que trés ou quatro vezes eu tinha
levado em uma semana, eu acho que foi quatro, ‘...e ndo ta adiantando, ela s6 ta
piorando!’, levei as receitas pra ele ver e tudo, sabe, ele falou que tava tudo errado e
ele mandou as enfermeiras colocar ela no oxigénio |4 ainda e j& pediu ambuléncia
pra internar, sabe, foi ele que encaminhou e foi na emergéncia, ela internou no
hospital dia, ali no Hospital do plano de saide. (M10-58,60-61)

A mae M9 também mencionou, em discursos apresentados anteriormente, a

importancia do controle do problema respiratério da filha, para evitar as crises. Na maioria

dos casos em que a crianga passou a utilizar os medicamentos para controle das crises, as

mées falaram sobre a melhora da respiracao e diminuicédo dos episddios de exacerbacao.
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Estudo sobre impacto do programa de manejo da asma, Crianca que Chia, em
Belo Horizonte, identificou uma reducdo significativa nas frequéncias de hospitalizacdo e
atendimentos na urgéncia em criangas e adolescentes com asma. Os autores abordam a
relevancia do cuidado oferecido ao paciente no periodo intercrise; nesse sentido, ressaltam
que o programa, além de disponibilizar a corticoterapia inalatéria em larga escala, investe na
capacitacdo das equipes e promove acompanhamento clinico e grupos de discussdo, com
enfoque na educacdo sobre a doenga. Os autores destacam que 0 sucesso do programa mostra
a viabilidade de colocar em pratica as propostas dos consensos, mesmo em grandes cidades de
paises em desenvolvimento (FONTES et al., 2011).

Foi possivel identificar, nos discursos das mdes (M2, M4, M7 e M12), a
descontinuidade do acompanhamento periddico dos filhos devido a agudizacdo e as
complicacdes do quadro, impedindo o comparecimento aos Servicos ou a realizacdo do

atendimento.

Consegui, so6 que a fono, no dia que nos ia, ele internou, ai perdeu, porque é muita
gente, perde a vaga a toa. (M7-52)

Comecou, ele s6 demorou mais por causa das internagdes dele, porque ele ficou
internado, que depois que ele deu uma firmada, eu consegui passar na fono, na TO.
[...]JNa fono tem um tempinho que a gente ndo vai porque ela quer que ele tira a
traqueo, que ela falou que pra ela num tem muito o que fazer com ele usando ela...
Entdo a fono ta suspenso desde outubro que ele ta internado. (M12-43,54)

Além disso, os relatos das maes evidenciaram o sofrimento causado pelos
momentos de agudizacdo e pela necessidade de internacdo. As maes expressaram receio em
relacdo a possibilidade de novas internagdes, que associam a realizagdo de procedimentos

invasivos, a sensagdo de dor e ao atraso no desenvolvimento dos filhos.

O negdcio que ele internou, da Gltima vez, vocé precisa ver, a agonia que eu sentia é
porque ndo achava veia nele, quando achava estourava, a veia dele ¢ fininha, sabe.
Quando ele internou no [hospital 4], chegou a ficar rapado aqui, t& vendo que esse
cabelinho aqui t& menor, porque eles rasparam dos lados pra tentar achar veia na
cabecinha dele, as vezes achava, ficava um pouquinho e perdia, sabe, ai, ele chorava,
tadinho, eu tinha que ficar vendo eles furando, furando, furando. [...] Tanto é, que
ele ndo chorava quando levava ele no médico, ele examinava, virava ele de um lado
pro outro todinho, ele nem importava, agora ndo, chega em qualquer lugar, ele viu
aquele pessoal com jaleco branco, ele ja comeca a chorar. (M1-104-105)

Tomara que nao precise trocar antes disso, € uma cirurgia simples, mas € uma
cirurgia né, e crianga acaba sofrendo, e ele passou por vérias assim muito rapido, ia
pro bloco e voltava, ia pro bloco voltava, dificil né, e ele assim foi gragas a Deus s
crescendo e fortalecendo, mas € um periodo muito dificil! E também ele ndo chega a
desenvolver tanto, fica Ia no hospital, sé deitado, igual ta em casa, na verdade ele
comecgou a desenvolver primeiro depois dos trés, quatro meses, depois foi de novo,
ai mais tantos meses pra.. (M2-68-70)

Foi em maio do ano passado, vai fazer um ano, ela fez um aninho internada ano
passado. Em nome de Jesus, nés ndo vamos fazer dois internada, mas agora ela ja
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esta usando, ta em uso constante, ha de ser tranquilo esse inverno, mas eu té com um
pouco de medo. (M10-59)

Em estudo sobre a avaliagdo do sofrimento psiquico da mae acompanhante em
alojamento conjunto pediatrico, observou-se que a hospitalizacdo é uma experiéncia
estressante para as mdes. A internacdo do filho e as mudancas decorrentes desse processo
envolvem profunda adaptacdo da familia. A separacéo de casa e do convivio familiar, além
dos procedimentos terapéuticos sdo fatores desestruturantes tanto para a crianga quanto para
os familiares. Diante da hospitalizacdo dos filhos, as mées expressaram sentimentos de medo,
preocupacao, tristeza, soliddo e desconfianca (COSTA; MOMBELLI; MARCON, 2009).

Em seus discursos, as maes revelaram como identificam a agudizacao da condicgéo
dos filhos, as condutas adotadas para tentar reverter o quadro ainda no domicilio e, quando
ndo é possivel, os Servigos de Salde que procuram. Evidenciou-se que a maioria das maes
procura os Servigos de pronto atendimento, embora, o relato de duas mées tenha evidenciado
a procura do servigo hospitalar onde o filho foi internado varias vezes. Destacou-se que a
exacerbacdo do quadro dos filhos e a necessidade de atendimento em Servico de urgéncia ou
internacdo em Servico hospitalar ocasionam sofrimento para as mées e descontinuidade do
acompanhamento nos Servigos de Saude. Verificou-se que as exacerbacGes estdo
relacionadas, principalmente, aos problemas respiratdrios, evidenciando a importancia de

investir em programas para o controle dessas condices.

5.4.4 A intersetorialidade para o cuidado da crianca com condicgado crénica

Essa subcategoria emergiu dos discursos das maes a respeito dos outros setores
dos quais utilizam servicos para o cuidado do filho, como Assisténcia Social, Educacao e
Esportes. As mées descreveram sobre o processo de solicitacdo e obtencdo do Beneficio de
Prestacdo Continuada da Assisténcia Social e do Passe Livre. Mencionaram também as
atividades dos filhos e as possibilidades nos setores de Educacéo e Esportes.

Em relacéo a Assisténcia Social, seis maes falaram sobre o processo de obtencdo
do BPC, descrevendo como ficaram sabendo do beneficio, as etapas para solicitacdo e 0s
critérios avaliados. Em geral, as mées foram informadas sobre a existéncia do beneficio pelos
profissionais dos Servicos de Saude, sobretudo o assistente social, durante os longos periodos

de internacdo hospitalar (M3, M7 e M12) ou no acompanhamento dos filhos nos Servigos de
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reabilitacdo (M4, M13). Uma das mées (M1) falou que soube do beneficio ao conversar com
outras maes de criangas com incapacidade, evidenciando uma rede de informacdes composta

por essas maes.

Olha, foi eu conversando com mades, assim nos hospitais mesmo, sabe, Centro de
salde, pessoas que ja que tinham criancas assim... (M1-5.1)

Eu ja sai informada do Hospital A, eu ia entrar 1a, mas como eu assinei rapido pra
fazer a gastro, eu vim embora, mas eles ja vieram me informar I8, que eu tinha esse
auxilio, muitas maes que ficaram tempos e tempos, seis meses, sete meses, ja saem
de la com esse auxilio. Esse auxilio eu consegui aqui, mas muita gente ndo sabe que
tem esse auxilio... (M3-22-23)

Devido ao que meu marido ganha, ai com o tratamento dele, os gastos, onde ele faz
fisioterapia, pediu pra mim ir na Regional pra ver se eu conseguiria. (M4-2.1)

Quem me orientou foi a assistente social do Hospital B. [...] Eu perguntava [para
outras médes] se recebia o beneficio e se era dificil pra conseguir e como é que fazia.
Elas falou ‘O, a gente consegue, mas cé da entrada no INSS, eles ndo véo apoiar,
eles vdo negar. Vocé vai na Justica, cé s consegue pela Justiga.’, [...] eu falei ‘Ah,
entdo depois eu vou’. Eu fiquei desanimada, ja4 mexo com menino, corre pra ca,
corre pra 1a no médico, vou mexer com Justica ndo. Essa assistente [social] falou
comigo ‘Tenta, de repente ela precisou e vocé ndo vai precisar, mas se precisar
também vai, ué, ¢ direito dele’, eu ‘E, eu vou ver!” (M12-73,77)

Foi a assistente social da APAE. (M13-41.1)

A solicitacdo do beneficio foi realizada apds a constatacdo de limitacdes das
criangas para a participacdo na sociedade, devido a sindrome de Down e paralisia cerebral, e
dos custos do acompanhamento realizado. As mades descreveram sobre o processo de
solicitacdo e obtencdo do BPC. Evidenciaram dificuldades para a aprovacdo devido a renda da
familia. A familia deve comprovar ndo possuir meios de garantir o sustento da crianca; para
isso, a renda mensal familiar per capita deve ser inferior a um quarto do salario minimo
vigente®?.

Eu entrei com o pedido de beneficio do meu filho por causa da sindrome de Down,
mas a renda tem que ser menos de um quarto do salario minimo por pessoa, como
n6s somos quatro, ficou um quarto certinho. Ai o INSS rejeitou. [...] A primeira
orientacdo que eu tive foi sé no INSS mesmo, na agéncia aqui da Regional, que teve
a primeira pericia, 14 do INSS, ai o perito falou ‘O caso dele encaixa, s6 a renda que
pode dar problema’. (M1-1,5)

Vocé entra pelo INSS, vocé leva os laudos, vocé passa primeiro pela assistente
social, independentemente da sua situagéo financeira, [...] vocé passa pela pericia
médica, depois vé se vocé pode ou ndo conseguir, [...] todo més vocé recebe um
salario minimo. (M3-21)

Eu fui [na Regional], passou por pericia, essas coisas pra ver se realmente ele
precisa. Passei pela pericia e foi constatado que realmente ele precisa. Durante dois

2 InformacBes sobre o Beneficio de Prestacdo Continuada, apresentadas no site do Ministério do

Desenvolvimento Social e Combate a Fome. Disponivel em: http://www.mds.gov.br/falemds/perguntas-
frequentes/assistencia-social/bpc-beneficio-de-prestacao-continuada-1/bpc-beneficio-de-prestacao-continuada
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anos ele recebe, depois tem outra avaliacdo pra ver se ele continua precisando. (M4-
2.2)

O pai dele trabalha fichado, recebe um salério, diz a assistente social, que o INSS
tenta negar, eles quer que a pessoa tenha zero, bem dizer passando fome pra dar. Na
época eles negd, a primeira negd, a segunda negé... (E7-3)

Nédo dava mais pra trabalhar e, s6 0 meu esposo, ficou apertado. Ainda mais ele
tomando remédio e os negécios s6 aumentando, eu fui e consegui da entrada. [...] Eu
fui assim, vamo ver no que que vai da. Gracgas a Deus foi bem tranquilo, na primeira
assim eles apoiou sabe, aceitou. [...] Meu marido trocou de empresa, eu aproveitei
que a carteira dele num tava assinada e eu consegui. Nds dois tava desempregado.
Foi tranquilo... (M12-75,78,80)

Diante da recusa devido a renda da familia, as mdes (M1, M7, M13) entraram
com recurso ou fizeram nova solicitacdo apos alteracdo da situacdo da renda familiar. Os
discursos permitiram identificar a articulagdo dos profissionais dos Servicos de Salde para

auxiliar as mées na obtencédo do BPC.

N&o deu [primeira solicitacdo do BPC] mas a prépria assistente social ja mandou a
gente entrar na Justi¢a, no Tribunal de Justica. Eu entrei, j& passou pericia, t0 até
aguardando, desde o ano passado, em julho. [...] Porque as vezes por causa de 10
reais que da a mais na diferenca o beneficio é negado, ai pode recorrer, essa vez que
eu recorri e se for negado, ainda posso recorrer mais uma vez, que é o federal, que
esse é estadual. Ela [assistente social] disse que tinha condices, inclusive tanto os
peritos como 0s assistentes sociais estavam tentando mudar isso, mas falaram que
ndo tinha previsao. (M1-2,3)

Como ele ficou dez meses internado, direto indo e saindo, indo e saindo, ai foi que
entrou, nessa ultima vez agora que ele ganhou, foi o hospital, l1a no Hospital E, os
médico de la que fez a pericia, tudo dele, e a assistente de 14 também me ajudou, a
entrar de novo... E por ele ter paralisia, falou assim ‘Ele tem direito, vocé tem outros
filhos, cé ndo trabalha, entdo ele precisa’; na época, ele tava tomando muito
remédio, esses trem... Al, foi e saiu, agora em dezembro chegou a carta... (M7-4)

Agora dessa vez, depois que meu marido perdeu o emprego ai tava devagar, eles
[profissionais da APAE] falaram comigo ‘O, se vocé quiser, eu entro com a agio pra
vocé, porque isso ai t4 errado’. Que o pessoal é assim, eles que saber a renda, quer
saber quando que cé ganha, mas ndo quer saber o quanto que cé gasta. [...] E da
segunda [tentativa para obter BPC] agora, [0 perito] deu também e gragas a Deus foi
aprovado. (M13-41-42,55.2)

Duas mées (M2 e M5) foram informadas sobre o BPC, mas falaram que néo
tentaram sua obtencdo. Embora ndo tenha tentado, a mae M5 mencionou, durante a entrevista,

dificuldades financeiras e abordou que o beneficio poderia auxilia-la no cuidado da familia.

O beneficio, eu nem cheguei a tentar porque a neurologista 14 do Hospital A falou
que eu ndo iria conseguir [por causa da renda do marido]. (M5-141)

Ja me orientaram, as primeiras pessoas que me falaram sobre isso, foi mesmo as
maes de la, do Hospital D, porque tinha mais crianca, depois eu cheguei a comentar
isso com o pediatra aqui e também tem a advogada aqui que € minha prima, ela
disse que sim, pra dar entrada, que tem esse beneficio, que ja& ajuda nessas
tomografias, nesses negdcios... [...] Eu ainda ndo animei, porque eu tenho que ir no
SUS e pedir uma consulta com o neuro, especifica, porque o neuro do Hospital D,
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ele sé da aqueles laudo, ndo sei se aquilo serve, ela ficou de olhar, mas assim, é
enrolacdo minha mesmo, ja tinha que ter dado entrada nisso, até porque minha mée
falou assim, ‘Olha, isso ¢ um direito dele e vai que assim...’, porque quem me ajuda
muito ¢ meu pai e minha mie, eles que bancam e ...se a gente falta, ele tem que ter
ja algum recurso...”. (M2)

Estudo sobre o impacto provocado na vida das pessoas deficientes apds 0 acesso
ao Beneficio de Prestacdo Continuada evidenciou que o beneficio se configura como
mecanismo de seguranca de renda, permitindo consumo de bens basicos de alimentacao,
tratamentos de salde e gastos com moradia dos beneficiados e suas familias. Além disso,
identificou-se que o BPC protege os beneficiados e suas familias da situacdo de
vulnerabilidade social resultante da pobreza ou do desemprego. Entretanto, o autor ressalta
que as maes das criancas deficientes muitas vezes saem do mercado de trabalho para exercer o
cuidado diario dos filhos e ndo recebem nenhum tipo de protecédo social por parte do Estado
(SANTOS, 2011).

Trés maes (M1, M4 e M13) informaram que conseguiram o Passe Livre para
transporte coletivo; foram orientadas na geréncia regional, no servigo de reabilitacdo e na
APAE, respectivamente. O Passe Livre é concedido a pessoas carentes que apresentam

incapacidades®.

Primeiro me falaram desse beneficio [BPC] e que eu teria que procurar a
Subprefeitura, o pessoal da Prefeitura, da Regional, eu fui na Subprefeitura regional
nossa, passei na parte da Assisténcia Social, eu fui para fazer o pedido desse
beneficio, sabe, do INSS, nem sabia do neg6cio do passe. [...] Eu fui para buscar
uma coisa e fiquei sabendo por uma que eu teria direito a outra, ja que ta precisando
do beneficio, como eu saio muito, ela viu, ja me deu papel pra mim ir. (M1-67-68)

Liguei, marquei, levei ele um dia 14 na BHtrans, conversei com a moga, ela marcou a
pericia, fui na pericia, [...] a médica boazinha, a perita |4 da BHtrans, que atendeu,
aprovou, falou assim ndo vai ter problema néo, acho que vocé vai conseguir sim...
(M1-69)

[orientacdo sobre o passe] De |4 onde ele faz fisioterapia. Cé entra com o pedido na
Regional do bairro e eles mandam pra BHtrans [...]. Também tem pericia médica, a
gente leva pra ver se realmente a crianga precisa do passe, depois que sai 0 passe,
que 0 médico no préprio dia da pericia fala se precisa mesmo ou ndo. Se precisa, ela
fala daqui a 20 dias, 30 dias dependendo chega a carta pra vocé ir fazer o
cartdozinho. Esse demorou mais um pouco. Demorou quase um ano pra mim
conseguir. Que esse eu fiz logo no comego que eu gastava muita passagem, que sao
quatro dnibus, dois pra ir e dois pra voltar, e tava ficando muito pesado. (M4-86-89)

O passe foi a assistente social da APAE que me deu a carta e eu levei no CRAS aqui
em baixo, que é um 6rgdo social também... Vocé leva essa carta no CRAS que a
assistente social de 1a é que vai marcar tudo pro cé. Ai, marcou pra mim com
psicélogo e [...] depois foi concedido o passe, e nds foi na Transfacil, que é aonde
pegou o passe, esse ano ja renovou ele. [...] Abril agora fez um ano, todo ano tem
que ir la revalidar ele, porque, se ndo, cancela. (M13-56-57)

3 InformagBes sobre o Passe Livre, apresentadas no site do Ministério dos Transportes. Disponivel em:
http://www.transportes.gov.br/index/conteudo/id/36024
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As mées M12 e M5 falaram que ndo conseguiram obter o passe livre. A mae M12
aguarda resposta a solicitacdo e a mae M5 teve o pedido negado. Ela (M5) abordou a
dificuldade em sair para providenciar os documentos necessarios para nova solicitacdo do
passe, devido a necessidade de levar a filha, mas ressaltou que esse beneficio seria importante,

pois ela precisa do transporte coletivo para levar a filha para as consultas.

O que eu ndo consegui ainda foi o passe livre dele. Que eu ja passei na pericia da
BHtrans, so que ela demora pra dar a resposta, até hoje ndo deu. (M12-103)

Tentei uma vez e ndo saiu. A menina s6 me falou que ndo conseguiu 0 passe porque
ndo passou a renda da familia. Entdo ndo entendi nada, porque eu acho assim, é um
direito dela. [...] Disseram pra mim que sim, que eu posso tentar novamente, mas
devido eu ter que sair, pra buscar, busca um papel daqui, eu tenho que ir na
Previdéncia buscar uma certiddo negativa que ela ndo tem beneficio, depois eu tenho
que ir na BHtrans buscar um outro papel que ela ndo tem, isso pra mim dificulta
muito pelo fato de ficar saindo com ela, fica cansativo pra ela, que ela ja sai pra ir
em varias consultas, entdo ja cansa ela. (M5-87,139)

Estudos evidenciam que a desestruturacdo financeira é frequentemente
identificada nas familias de criancas com necessidades especiais de cuidado (LEAL, 2007;
NEVES; CABRAL, 2008a; PEREIRA, 2007; SILVA et al., 2010; SIQUEIRA, 2008). Nesse
sentido, Neves e Cabral (2008a) afirmam que essas criangas apresentam, além da fragilidade
clinica, vulnerabilidade social. A renda familiar € insuficiente para atender as demandas de
existéncia e de tratamento de saude da crianca (LEAL, 2007; NEVES; CABRAL, 2008a),
sendo fundamental o apoio para garantir, entre outros, a alimentacdo adequada e o transporte
aos Servicos de Saude (PEREIRA, 2007; SIQUEIRA, 2008).

No que diz respeito a educacdo, as méaes falaram sobre a recomendacdo dos
profissionais de salde para colocar a crianca em creche ou escola, de forma a favorecer seu

desenvolvimento e possibilitar sua socializagéo.

Ela [médica] falou assim ‘Olha, é porque ele teve sim [um atraso], ele tem que
desenvolver, se ficar s6 pegando no colo, no colo, ndo vai dar, tenta uma escolinha,
quem sabe’. (M2-59)

A neurologista dele também deu um laudo pra levar ele pra escola. [...] Que ele tem
paralisia cerebral, pds hidrocefalia, mas compensada, ja pos a valvula, ai pés
compensada. Ela falou que ele frequenta escola normal, é porque tem uns que pde na
APAE, aqui em Neves tem APAE e tem a escola da Prefeitura. A APAE aqui em
Neves, eles usam mais pra criancas que é bem doentinhas. E se a crianga tiver
possibilidade de ir pra escola, a neurologista que pode dar esse laudo, sendo a escola
ndo pega. (M7-130-131)

Ele tava desenvolvendo. SO que ele tinha mais dificuldade, a gente trabalhava
bastante nisso. Ela [pediatra] pediu pra mim por ele na escolinha, pra ver se ele
desenvolvia, como que ele reagia. (M8-28-29)
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Ela falou pra mim que € para eu colocar ano que vem, mas ela falou brava mesmo,
que é pra colocar porque a minha filha precisa se socializar, sabe, ela acha que ela ta
muito esperta e que eu e meu marido estamos sendo um pouco bobos, babdes, e que
ela precisa ter contato com outras criangas (M10-115)

O relato das maes evidenciou que a maioria tem receio de colocar os filhos em
creche ou escola no momento, optando por inserir os filhos quando estiverem mais velhos. As
mdes justificaram esse sentimento pelas provaveis dificuldades de adaptacdo das criangas ao
ambiente escolar e pela impossibilidade de os professores fornecerem a atencdo e os cuidados
demandados pelas criancas. As maes supdem que o cuidado que os filhos receberiam na
escola ndo seria como o realizado por elas. Destaca-se que o receio da separacédo dos filhos e a
tendéncia a superprotecdo sdo contraditérios ao desejo das mées que os filhos desenvolvam

autonomia e participem socialmente.

Minha filha vai ter aula s6 com seis anos... (M3-90)

Entdo eu falei que por agora eu prefiro ndo por, porque eu falei que também, eu
acho, num sei se ele precisa, mas como eu t6 em casa, eu acho que ndo tem
necessidade de por ele por enquanto ndo. [...] Eu penso muito assim, ele é muito
dificil pra comer, ele s6 come comigo, ele s6 mama comigo, entdo eu fico
imaginando deixar ele na escolinha ele ndo vai alimentar direito, meu medo é esse.
[...] Eu prefiro, no momento, eu prefiro eu mesma, até ele se adaptar mesmo comer
com outras pessoas e tudo, pra tentar colocar ele na escolinha. (M4-100-101, 103)

Tenho do, porque desde quando ele nasceu nés dois ndo desgruda. Eu fico com do,
ele deu tanto trem sabe, deu tanta coisa, eu fiquei cismada, eu acho que s eu que
cuido dele, acho que pra mim deixar ele numa creche tinha que ser uma creche de
médico, eu acho que eu deixava [risos] ai eu deixava, igual ali em baixo eu nédo
confio ndo, que eu tenho medo. [...] Esperar mais, esperar ele andar pra ir. Fico com
medo, ela [neurologista] falou assim ‘Pensa em medo ndo.’, diz que ¢é pra ele
desenvolver mais sabe, falei ‘Néo precisa doutora, 1a é cheio de menino’, nossa, dia
de sabado isso aqui enche! Ela falou ‘Eu sei, mas ¢ pra ele aprender a interagir com
outras pessoas’, falei ‘Mas agora ndo, vou esperar um pouco’, ela falou assim ‘Vocé
que sabe’. Pra mim por ele na creche eu tenho que ta trabalhando 14! [risos] (M7-
133,134)

Essa é uma dificuldade que eu estou tendo, a terapeuta falou que eu ja poderia
pensar em colocar ela numa escolinha, mas eu falei ‘Gente, ela na mesma hora que
ta bem, ela ja tem um probleminha’ e na escolinha eu ndo consigo acreditar que ela
vai ser cuidada como eu cuido, ainda eu acho que eu podia cuidar até melhor, mas
ndo vai ser porque eles tem que olhar um monte de criangas. E ai, crianga que vai
pra escolinha j& comega a adoecer mais e fora assim 0s meninos maiores porque ela
é muito pequenininha, que vao correr que vao talvez passar por cima dela, eu penso
um monte de coisa e outra coisa que ela também ndo vai ficar, mas ela falou pra eu
pensar quem sabe comega uma vez por semana, depois duas (M10-113.1)

Entretanto, as mdes M2 e M8 que colocaram os filhos em creches ou escolas
relataram o estimulo para o desenvolvimento dos filhos e o0s aspectos positivos da

convivéncia com outras criangas. A mae M2 contou com o apoio dos profissionais do Servi¢o
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de reabilitacdo na orientacdo dos profissionais da escola. A mae M13 manifestou seu desejo

de colocar o filho na escola no proximo ano, vislumbrando os possiveis beneficios.

Ele desenvolveu muito... E, a alimentacdo dele, achei que ficou mais facil de
alimentar, é, convivéncia com outras criangas, ajudou bastante, esse negécio de
convivéncia porque é sé ele de crianga aqui em casa, (M2-113)

O Hospital E ja foi la na escolinha, gostou, foram 14, viram a escolinha, ensinou
como que da a sopinha, como que ele andava no andador, na época de treinar... (M2-
61)

Eu pus ele na escolinha, ele reagiu muito bem, ele desenvolveu bastante. [...] eles
brincam, tem muita criancinha na sala dele, |4 é tudo da idade dele, ele desenvolve
bastante com os outros menino, ele tem o dia inteiro assim, eles lancham, almogam,
tudo na hora certa, e faz essas atividades durante o dia mesmo. No decorrer do dia,
ele faz atividade, pde ele pra comer sozinho, pde ele pra se virar, como se diz, é, 1a é
pra se virar. (M8-30-53)

Eu t6 pensando, 0 ano que vem com trés anos, tem uma creche no bairro ali, a
creche é uma escolinha mesmo, tem menino de toda idade, tem até bercério. [...]. Ele
gosta muito, ja deu pra perceber que ele gosta muito de brincar assim, e pra brincar
tem que ser mais assim com menino da idade dele, ele vai é desenvolver mais, cé vai
ver, eu quero por, sim. (M13-68,118)

As maes falaram ainda sobre a dificuldade de definir sobre inserir o filho em

instituicdo especial ou normal. Elas abordaram os desafios que existem caso optem pela

escola normal.

Escola é dificil; eu, por exemplo, cheguei la e expliquei o caso dele, que também
ndo vou deixar ele la sem falar, e elas compreenderam perfeitamente, sabe. ‘A gente
toma cuidado com ele’, realmente ele ta 1a desde um ano e dois meses, até agora,
quase dois anos, ele eu acho que uma vez levou uma testada, de um coleguinha, s6, e
nunca caiu nem nada disso, entdo eu acho que entdo elas ja olham ele com mais
cuidado mesmo... (M2-106)

Se minha filha, o que eu acho que vai acontecer, ela vai ir mais além, eu pretendo de
por ela numa escola normal, mas se eu achar que la ndo t& evoluindo, eu prefiro a
FAE, com certeza eu vou preferir 14, que eu vou ver que ela vai evoluir, sem
problema nenhum. L& na FAE é pro resto da vida... Tem menino la que estuda la ja
tem 30 anos, tem menino que estudou la e hoje trabalha la... (M3-91)

Eu s6 vou por ele na escola da APAE se for necessario mesmo. [...] E a minha
preocupacéo maior é a escola. Que eu tenho medo assim, igual eu t6 te falando, que
eu td querendo por ele ali [escola do bairro proximo], eu tenho medo é de, porque cé
sabe que tem escola que rejeita. S6 que eu vou tentar. Se me barrar porque ele é
especial, eu brigo. [...] Agora meu medo é o pessoal ndo aceitar e se ndo aceitar,
porque eles ndo pode recusar. Cé sabe que ndo pode né recusar, eles tem primeiro
fazer um teste, se vé& que ele vai dar conta de estudar naquela escola se ndo der, ai
tem que ir pra escola especial mesmo. E se Deus quiser, minha filha, sabidinho do
jeito que ele &, vai estudar é muito. (M13-65,89,117)

O relato das maes permitiu identificar, como possibilidades para a educagéo dos

filhos, as instituicdes municipais de Belo Horizonte, Unidades Municipais de Educacgdo

Infantil (UMEI), e as escolas vinculadas as associa¢des para criangas especiais.
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Tem, tem uma UMEI bem aqui pertinho. Eles falaram que pra ele eu consigo com
facilidade. Por causa do problema [paralisia cerebral], disseram, eu ndo fui l& pra ver
ndo. Uma moca que faz fisioterapia 14 onde ele faz também, tem uma crianga, a
menininha dela é da mesma idade que ele, diz ela que consegue com facilidade...
(M4-98)

[E uma escola] normal, na turma dele tem a fisioterapeuta, mas tem outros alunos
especiais também que tém, que no caso € s6 a mae solicitar, levar o papel, que eles
solicitam na Regional, pra Regional mandar o acompanhante. E a UMEI. (M8-41)

E a Prefeitura que mantém [a FAE]. Tem uma escola, dentro dela tem, dentro tem
uma outra rede que tem os técnicos, pra fazer fisioterapia, essas coisas, sdo duas
coisas em uma coisa s0... [...] L& [na FAE] as salas sdo s6 seis alunos pra uma
professora e sdo divididos pelo, vamos supor, [...] sdo seis pessoas que tém paralisia
cerebral, [..]Jo mesmo patamar na mesma sala entendeu, eles ndo misturam nao, que
ai pra todos evoluirem igual, € por isso que eu falo, que talvez eu prefira que minha
filha va pra FAE, do que pra uma escola privada, da Prefeitura... (M3-102-103)

A clinica I4 [APAE] é até boa, tem a escola e tem a clinica. (M13-37)

Os discursos das mées evidenciam a necessidade de reflexdo sobre a educacédo das
criancas com incapacidade e que necessitam de cuidados especiais. Milbrath et al. (2009b)
ressaltam que o Estatuto da Crianga e do Adolescente garante o direito da crianca portadora
de deficiéncia ter atendimento educacional especializado, preferencialmente na rede regular
de ensino. Porém, a inclusdo social da crianca portadora de necessidades especiais nas escolas
ainda ndo € uma realidade na educacdo brasileira. Em geral, as escolas sdo desprovidas de
estrutura fisica adequada e recursos humanos especializados para atender essas criangas.

A escola é o ambiente no qual a crianca comeca a fazer parte de um grupo maior;
sua socializacdo, por meio do relacionamento com outras criangas e professores, contribui
para 0 desenvolvimento de seu autoconceito e sua autoestima. Dessa forma, frequentar uma
escola de ensino regular permite o convivio com criangas que ndo possuem necessidades
especiais, possibilitando a convivéncia com as diferengas (MILBRATH et al., 2009b).

Em relacdo aos esportes, as maes de algumas criangas falaram sobre a indicacao

por profissionais da pratica de esportes para auxiliar no desenvolvimento das criancas:

O ortopedista falou que era bom [natacéo], se levar ele, que ajuda ele, mexer muito
as perninhas, como o problema dele ta sendo mais dificil as perninhas, ele fica
dobrando o joelho, pde ele em pé ai ele vai e estica. (M1-109)

Eles indicaram fazer tipo uma fisioterapia, mais em &gua, essas coisas assim, mas
que talvez esperar ele crescer um pouco mais, tipo uma hidroginastica, isso tudo,
(M2-100)

Porque a fisioterapeuta falou que ia ser muito bom pra ele, que ele tem os bragos
bem rigido mesmo. E a gente ndo pode puxar, ndo pode forcar, porque ele chora
muito. Ela falou que a natacdo ajudaria muito. (M4-91)
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Além disso, algumas mdes manifestaram seu desejo de que os filhos realizem
atividades esportivas. Em seus discursos, foi evidenciada a dificuldade para a préatica de
esportes devido & inviabilidade de incluir o valor a ser pago na renda familiar.

Eu tenho vontade de colocar ele na natacdo, eu sempre tive vontade de fazer. [...] Eu
td assim esperando sair esse beneficio, tem aqui perto uma academia que tem pra
crianca, tem com profissional, tem médico pra poder acompanhar, diz que é tudo
direitinho, tem gente aqui perto de casa que faz, diz que é bom, assim é coisa de
bairro, mas diz que é muito bom, pessoal é muito qualificado, tem fisioterapeuta e
tudo, pra fazer acompanhamento, diz que tem criangas especiais que faz 14, tem
piscininhas térmica e tal, ai, eu tenho vontade. (M1-108)

Vou colocar, quando ela tiver uns dois e pouquinho, nds vamos colocar ela na
equitacdo. [...] A equitacdo la no Jardim Canadé, sé para criancas, a Prefeitura paga
as sessdes, entendeu, eu entro com o pedido. (M3-60-61)

Eu queria que ele conseguisse, eu tentei, mas ndo consegui, era a natacao. [...] Elas
me deram um telefone de uma universidade, |14 eu ndo consegui, e o outro que elas
me deram também ficou muito caro, era 95 reais por secdo. Ela disse que ele
precisaria de mais ou menos trés secdo por semana. [...] No momento, acho que era a
Unica coisa que eu queria mesmo pra ele e pra ver se melhorava essa questdo dele
mesmo de movimento essas coisas, que ele ndo consegue bater palma, por causa do
endurecimento (M4-90,92,94)

Os discursos da mae M3 evidenciam a nogdo de seus direitos de cidada e a busca
para garanti-los. Além dos discursos apresentados sobre a obtengdo do medicamento da filha
por via judicial, ela também relatou ter entrado em contato na Prefeitura do municipio para
solicitar alteracGes na calcada de sua casa para ser possivel transitar em cadeira de roda. O
relato revela a importancia das criangas com condi¢cOes cronicas terem visibilidade, de forma
a ser considerada e viabilizada a acessibilidade na comunidade para as criangas com

dificuldade de locomocao.

Eu acho que cidade nenhuma enxerga que tem meninos especiais, vocé ja vé pelas
ruas, pelas calcadas, como um cadeirante vai entrar? Esse dias eu escrevi uma carta
pro prefeito, eu preciso de uma rampa e de uma entrada ali, eu escrevi uma carta pra
ele, ontem ele me ligou, ele me respondeu, [...] ele falou assim ‘vou mandar o
mestre de obras ai’, eu ‘T4.’, mas se ndo é eu pra escrever, como que faz, se ndo é eu
pra escrever e as outras criangas que as mdes ndo correm atras? Como é que é?
Como é que faz? Entendeu, tem muito disso, aqui € muito precério por causa disso
[..] (M3-106)

Os discursos da mde M3 demonstram o esclarecimento sobre seus direitos e o
exercicio da cidadania. Entretanto, essa mde ressalta, ao longo de sua narrativa, 0
desconhecimento pela maioria das mées de seus direitos e dos de seus filhos, ignorando
possibilidades que poderiam favorecer a qualidade de vida das criangas e de sua familia.
Brito-Silva, Bezerra e Tanaka (2011) apontam que, embora a Constituicdo de 1988 tenha tido

a pretensdo de ampliar o conceito de cidadania, qualificando o povo brasileiro como cidadao,
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ainda hoje, a percepcéo restrita da populacdo sobre seus direitos influencia no limitado
exercicio da cidadania.

Nessa discussdo, € importante considerar a abordagem de empoderamento
comunitario que, segundo Carvalho (2004, p.1092), abarca fatores de diferentes esferas da
vida social, como o desenvolvimento individual da autoconfianca e da autoestima, o
compartilhamento de conhecimentos que ampliam a consciéncia critica pelos membros de um
coletivo e as estruturas do estado e da macroeconomia.

Carvalho (2004) ressalta que o empoderamento comunitario inclui tanto a
experiéncia subjetiva quanto a realidade objetiva de condi¢des estruturais, que podem ser
modificadas por meio da redistribuicdo de recursos. Dessa forma, o0 processo de
empoderamento exige uma préatica que contribua para mudar tanto a experiéncia subjetiva de
falta de poder quanto as condic¢des socioculturais da sociedade, sendo para isso fundamental o

desenvolvimento critico dos individuos. O autor aponta ainda que:

Mais do que repassar informacBes e induzir determinados comportamentos, o
"empowerment comunitario” deve buscar apoiar pessoas e coletivos a realizarem
suas proprias analises para que tomem as decisdes que considerem corretas,
desenvolvendo a consciéncia critica e a capacidade de intervencdo sobre a realidade.
O "empowerment comunitario” pode ser considerado, portanto, COmo um processo
de validacéo da experiéncia de terceiros e de legitimagdo de sua voz e, a0 mesmo
tempo, de remogdo de barreiras que limitam a vida em sociedade. Indica processos
que procuram promover a participacéo, visando ao aumento do controle sobre a vida
por parte de individuos e comunidades, a eficacia politica, uma maior justica social e
a melhoria da qualidade de vida. (CARVALHO, 2004, p. 1092-1093)

Os discursos das méaes evidenciam a insuficiéncia do setor salide para contemplar
as complexas e diversas necessidades das criancas com condi¢do cronica. Dessa forma, outros
setores também sdo mencionados no relato das maes, embora nem sempre 0 acesso seja
possivel. Esses resultados estdo em concordancia com os do estudo de Silva e Rodrigues
(2010) a respeito da intersetorialidade para a promoc¢do da satde. Os autores constataram a
incapacidade do setor salude de atuar isoladamente, sendo necessaria a articulacdo entre
diferentes setores e segmentos sociais, de forma a superar a fragmentacdo setorial e dar
respostas mais efetivas aos problemas complexos existentes na sociedade. O estudo
identificou possibilidades de articulagdo em rede, mas os autores ressaltam que, para oS
Servigos de Saude construirem efetivamente parcerias intersetoriais, € necessario criar
espacos comunicativos que permitam a definicdo de conceitos e objetivos comuns
viabilizando o planejamento participativo das agdes.

Evidenciou-se, portanto, a importancia de refletir sobre os Servicos disponiveis

para atender as necessidades dessas criangas nesses setores, assim como sobre a informacéo
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das mées a respeito da existéncia deles. A obtencdo do BPC tem sido fundamental para
diminuir a vulnerabilidade social de algumas das familias do estudo. Propiciar qualidade de
vida para essas criancas inclui potencializar suas capacidades para a participacdo social,
viabilizando possibilidades de educacdo, esportes, lazer, cultura e adequadas condicdes de

acessibilidade.

5.4.5 Desafios para a continuidade da assisténcia

Essa subcategoria emergiu dos discursos das maes que revelam sua avaliagcdo
sobre o atendimento de seus filhos, principalmente, nos Servigcos de Salde. A maioria das
mées relatou que seus filhos recebiam, no momento da entrevista, os atendimentos de que
precisam nos Servicos de Saude, mesmo que para isso elas tenham recorrido a salde
suplementar. Os discursos evidenciaram uma busca persistente dessas mulheres para a
garantia do atendimento das necessidades dos filhos. O relato de M3 enfatiza a invisibilidade
das necessidades especiais das criangas com condicao crénica, o que se reflete na organizagéo

do sistema de saude.

E o caso da tomografia, que agora que eu to correndo atrés, praticamente s6 isso que
é mais necessério, mas o resto t& indo, conseguindo tudo bem, tudo tranquilo, sem
problema. (M2-101)

Essa estrutura que agora 0 municipio tem pra salde, porque especialidade eu ndo
encontrei, mas, vamos supor, cada bairro tem uma Posto de Salde, entdo, se eu
chegar hoje ali pra consultar, tem médico. A salde daqui ndo é ruim, sé ndo é
preparada pros meninos que tém paralisia cerebral. [...] Aqui é muito precario por
causa disso, eles ndo enxergam, o que que tem, tem a FAE e encerrou, ndo tem mais
nada, mais nada, infelizmente é assim, pra um hospital ndo ter um neurologista
infantil... No Posto de salde do bairro, todo dia de manha tem médico, pediatra. Ndo
tem médico especializado. (M3-104,108-109)

Eu consegui tudo pra ele, essa questdo de médico, eu consegui com muita facilidade,
ndo tive que ficar esperando. Entdo, eu acho que, pra mim, nas minhas
possibilidades, acho que td& bom. Porque o que eu ndo consegui, que foi a
oftalmologista, eu pago, mas ta tranquilo, da pra poder pagar, porque nao é todo més
que ele vai. E os outros, eu acho que eu consegui com facilidade, ndo tem muita
coisa a reclamar ndo. [...] Eu sempre, toda vez que eu ia eu conseguia, sem precisar
de muita demora, assim, eu acho que num tem tanta dificuldade assim ndo. Até que
gracas a Deus deu pra... nossa se eu tivesse dificuldade eu acho que eu tava doida.
(M4-104)

T muito satisfeita, assim, embora seja insatisfeita com algumas coisas, gracas a
Deus t4 indo tudo muito bem, sabe. (M5-162)

Dificuldade também foi a demora do SUS em atender, por exemplo, igual esse
exame, essas consultas especificas, demora muito. (M6-35)
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[Atendimentos para a filha] todos os que eu precisei eu consegui. [...] O que eu fui
atras até hoje eu consegui. [...] No geral, eu acho o atendimento que eu tenho tido la
no ambulatério do Hospital A, tem me ajudado, que também é publico, o de l4 eu
acho que tem me ajudado, sim. Agora, aqui [no municipio], pra te falar a verdade
ndo, me encaminharam quando eu tive a pré-eclampsia e tudo, mas eu acho que eles
fizeram o minimo, porque eles podiam ter feito antes pra nem chegar a ter e eles ndo
fizeram. Mas, de qualquer modo, do que eu tenho ido hoje em dia desde que a ela
nasceu e do que eu tenho levado |a no Hospital A tem sido legal; assim, eles tém me
orientado, essa é uma facilidade, que eu tenho tido e que ja ta pra acabar porque é
até dois anos, que eles acompanham. (M10-80,132)

Eu acho que ndo [falta atendimento], porque tudo o que a médica me pediu, eu td
fazendo, eu ja tenho, eu ja consegui, a ndo ser mais pra frente se precisar, eu num
sei, mas ainda ndo, gracas a Deus eu td conseguindo fazer o acompanhamento.
(M12-97)

E muito complicado esse negdcio de SUS. E féacil porque eu corro atras, porque,
num é... E eu até brigo se for o caso, porque, se for aquela pessoa acomodada, num
consegue nada ndo. Se ndo ficar de cima, c& num consegue ndo. Que tem que ficar
de cima mesmo. Que é lento, muito lento.[...] Pelo menos dos que ja me falaram que
ele precisa eu ja corri atras né, ai num faltou nada assim, ainda néo. (M13-82,87)

Duas mdes (M11 e M14) abordaram que os filhos ndo estavam recebendo
atendimentos por profissionais de salde que elas consideram necessarios diante das
necessidades das criancas. A mde M14 estava realizando atendimento com a equipe de
cirurgia do Hospital D, mas falou sobre a preocupacdo em conseguir o atendimento por
fonoaudidlogo para a filha. A mde M11 narrou as dificuldades para conseguir atendimento

por médico em seu municipio.

A minha maior preocupacéo é essa agora, ela ter o acompanhamento com a fono pra
ela desenvolver a fala. (M14-63.1)

Aqui no meu bairro, ndo consegue médico, ndo consegue nada nesse lugar. Pediatra
aqui se ficar dois meses € muito... [...] Nao fica muito tempo, ai, pra pessoa
conseguir marcar a consulta é uma burocracia danada, tem que acordar de
madrugada, dormir na fila, ai, vocé consegue marcar, chega o dia 0 médico ndo vai
ou entdo o meédico ja foi embora, entendeu. Ocorreu tudo isso. Ai, marcava para
fazer controle com a enfermeira, chegava l4, a enfermeira ndo tinha ido. Ai, foi
acarretando, acarretando, acarretando, ‘Ah, deixa isso pra la!’. Levo ela pra tomar
vacina... (M11-25-27)

Os discursos de M11 evidenciaram o desanimo da mée em continuar buscando o
atendimento da filha nos Servicos de Saude do municipio apds as diversas tentativas mal-
sucedidas. No entanto, a mae reconhece a importancia de sua filha ter o desenvolvimento

avaliado por um profissional de saude.

O, pra te ser sincera eu ndo sei, eu sei que ndo ta tendo médico na regido, ta todo
mundo reclamando, entdo ndo te garanto que tem, mas também ndo te garanto que
ndo tem [médico n Centro de Saude de referéncia no momento da entrevista] [...] A
altima vez que eu fui 14, deve ter uns trés meses, que foi pra pesagem. Que
antigamente tinha pesagem com 0 nutricionista, agora nem isso ta tendo mais...
(M11-33-34)
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Ela precisa de um pediatra pra ver como é que ta o desenvolvimento dela, se é o
caso da gente procurar uma fonoaudidloga, se é o caso da gente cacar uma
fisioterapeuta. [...] Eu sinto falta, no caso, principalmente do acompanhamento
médico, porque eu acho que deveria ter, igual no caso dela, pra mim saber se ela tem
algum problema, so eu falar ndo é legal, eu acho que deveria ter uma médica pra me
aconselhar, olhar ela, examinar ela diretinho, falar ‘Nao, ela ta precisando’ ou virar
pra mim e falar ‘Nao, isso é normal’. (M11-42-49)

A percepcdo de que a ida ao Servico ndo resolve suas demandas ou que O
atendimento realizado ndo tem relevancia para o filho é um fator que influencia no
distanciamento das maes dos Servigos. No caso das mdes M10 e M1l essa percepcdo
ocasionou o afastamento da Atencdo Primaéria, que deveria possibilitar o acesso ao sistema de

salide e coordenar a atencéo.

Entdo é por isso que eu procuro usar menos o Posto de salide porque ndo tem
retorno. (M10-130)

Agora a pesagem, as proprias agentes de salde, que vém na sua casa, que ficam la e
faz a pesagem. Pesa e nem anota no cartdo, nem nada. S6 pesa |4, anota no papel
delas e te manda embora... Ultimamente eu nem vou, é todo més, nem vou, fazer o
qué 14? Pra mim, ndo vale de nada. (M11-35)

Os relatos das maes revelaram também outras dificuldades para o
acompanhamento dos filhos nos Servicos de Saude, além das mencionadas relativas ao acesso
e a utilizacdo, como: pouca boa vontade dos profissionais em atender as demandas
apresentadas, pouca informacéo sobre procedimentos para obtencdo de atendimentos, exames
e medicamentos no sistema de salde, rotatividade de profissionais, problemas na realizacéo
de referéncia e contrarreferéncia, desorganizacdo dos Servigos em relacdo ao agendamento e a
comunicacdo das consultas, interrupcdo temporéaria do atendimento e inviabilidade de pagar a

passagem do transporte coletivo.

Porque o pessoal do Posto de salde ndo informa a gente? [...] E eu descobri, o
negécio é que hd muito pouca informacdo pra gente, sabe, eu descobri que eu
poderia ter cadastrado ela pra tratar [com dentista] pelo Posto de salde
gratuitamente acho que até os seis, sete anos de idade e ndo fiz isso, mas ndo sabia e
acho s6 podia até um ano também. Pelo menos eu acho que ndo porque eu pedi a
enfermeira se ela ndo podia, se ela ndo podia pedir pra mim, tentar encaixar, ela
‘Nao, liga 14 e pergunta nao sei o qué’, mas se ela tentar, ndo tem muito mais chance
do que eu mesma? Entdo vocé nota que na verdade ndo hd assim muito boa-
vontade, sabe. (M10-97-98)

Diz que demora a sair mesmo [0 exame de genética]. A enfermeira até tentou
descobrir esses lugares que tem, acho que tem clinica especializada, assim Familia
Down, esses negdcios que tem, diz que eles as vezes conseguem, mas no Posto aqui,
mudou muito a enfermeira... (M1-80)

S6 que, quando a gente foi voltar no otorrino [ap6s fazer exames], a otorrino do
CAE ndo me deu o papel de retorno, teve que esperar o Posto marcar pra outro
lugar, em outro hospital, foi 14 no Hospital B. (M6-19)
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No Posto, eles ndo estavam mandando as consultas pra mim, ndo me avisavam e
colocava como falta, quando eu fui buscar o remédio dela na dltima crise que ela
teve que eu fiquei sabendo disso. Que ndo é que ndo tinha consulta, é porque as
consultas ndo estavam chegando na minha casa. [...] A ACS tava de férias e tinha
uma outra pessoa que tava responsavel e essa pessoa passou pra uma outra, mais
irresponsavel ainda, e ninguém me trouxe. (M9-46,51)

Que eles ali trabalham mal demais no Posto, [...] as recepcionistas se océ ndo ficar
de cima ndo, cé perde os exames, perde as consultas tudo. [...] Eu até assustei
quando elas falaram comigo ‘O negocio veio e voltou...’, ‘Como assim veio e
voltou? Océs num tem os telefones 14 de casa tudo e até meu celular...’, falou assim
‘Ah, deve que ligou 14 uma vez e cé€ num tava e ndo ligou mais’, eu falei ‘Uai, se eu
ndo td em casa, eu to no celular’, igual eu falei com ela, eu saio muito com ele [para
atendimentos] (M13-75-76)

La [servico de reabilitacdo] é assim, quando fecha, 0 nome continua I4, ele que te
liga procé ir de novo. [...] Do meio de fevereiro e marco, ficou fechado de novo,
abriu hoje, quase um més e meio. (M7-60-61)

A Unica coisa que eu acho que assim que pecaram em negar foi o passe, que eu acho
de extrema importancia, igual eu ndo fui a fisioterapia segunda, ndo vou amanhd,
por falta de dinheiro porque o cartdo que eu uso é do pai dela, de servico, que é
aquele BHBus e acabou os créditos devido eu ter ido muito em outros médicos esse
més, eu levei em urgéncia, fiz exame, fiz tomografia, entdo acabou, teve lugares que
eu peguei dois, quatro dnibus, teve outros que o pai dela foi eu peguei oito, entdo
assim, devido isso eu ndo tenho dinheiro para ir, se eu tivesse passe e isso eu sei que
vai atrasar ela. (M5-133)

Esses resultados remetem aos aspectos da continuidade informacional e
relacional, ja abordados, mas principalmente da continuidade gerencial. Miller et al. (2009),
em seu estudo sobre a continuidade, afirmaram que a continuidade gerencial pode ser definida
como o fornecimento adequado de servigos que se complementam dentro de um plano de
gestdo compartilhada entre todos os Servicos da rede. Esse tipo de continuidade refere-se a
conexdo entre os varios profissionais e usuarios na concepcao e prestacdo de servicos de
salde; porém, para 0s pais de criancas com condi¢des cronicas de saude, os resultados
evidenciam que a nocdo de continuidade gerencial pode ser estendida para incluir o
planejamento e as informacBes necessarias para garantir a salde da crianca em um sentido
mais amplo, visando a qualidade de vida da crianca.

Entretanto, Miller et al. (2009) constataram que os relatos dos pais evidenciam
uma realidade de Servi¢os compartimentalizados, sobretudo entre profissionais que trabalham
em diferentes Servicos e Setores. Os discursos dos pais revelaram varios planos de cuidados
separados, de acordo com as diferentes areas de responsabilidade, ao invés de um plano que
compreenda as necessidades da crianga como um todo. Portanto, configura-se como desafio
garantir a comunicacdo eficaz entre os Servi¢cos com localizagGes geogréaficas distintas e 0s

diversos setores. Os autores concluem que o ideal de continuidade gerencial para os familiares
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é contestado por aspectos estruturais, processuais e atitudinais, dentro dos Servicos e entre
eles.

Em relagdo a atuagdo dos profissionais no interior dos Servigos de Salde, é
relevante considerar a reflexdo de Merhy (2007) sobre o trabalho vivo em salde. Segundo o
autor, os profissionais, com sua sabedoria e préatica, tém autonomia para decidir sobre seu
encontro com 0s usuarios, exercendo certo autogoverno do processo de trabalho e indo além
do protocolado. Dessa forma, os profissionais podem estabelecer uma relagdo mais
acolhedora no encontro com 0s usuarios e reconhecer seus problemas e suas necessidades.

Os usuarios procuram obter no encontro com os profissionais “uma relacdo de
compromisso, que tenha como base a sinceridade, a responsabilizacdo e a confianca na
intervencdo, como uma possivel solucdo [...]” (MERHY, 2007, p. 76). Entretanto, o autor
destaca que os usuarios sdo recebidos nos Servicos de Saude de modos distintos pelos
profissionais. Algumas pessoas por experiéncias anteriores nem procuram 0O Servico, por
saberem que ndo adianta, pois ndo seréo recebidas (MERHY, 2007).

Diante da desorganizacdo e desarticulacdo dos servicos, revelou-se a busca das
mées para garantir a continuidade do cuidado do filho, evidenciando sua atuacdo central e
constante no cuidado das criancas com condicBes cronicas. Nessa discussao € interessante
considerar a abordagem de Bellato et al. (2009), que reconhecem a familia como elemento
central do cuidado, sendo ela que busca, produz e gerencia o cuidado, para o familiar com
condicdo crbnica. Entretanto, os autores ressaltam que, além de unidade cuidadora, ela €
também unidade a ser cuidada pelos Servicos e profissionais de saude, 0 que demanda a
garantia de politicas publicas para que tenha condi¢des de cuidar e ser cuidada.

As dificuldades apontadas pelas maes refletem desafios para a continuidade do
cuidado que perpassam a melhor organizacdo da oferta de servicos e do sistema de
informacdo, mas também a mudanca da conduta dos profissionais de saide no encontro com
essas maes e criancas. Ressalta-se, ainda, a importancia de essas mées receberem apoio e
serem informadas sobre seus direitos e as possibilidades para melhorar sua qualidade de vida

e de seus filhos, em uma perspectiva intersetorial.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo deste estudo revelou a historia de criancas com condic¢des cronicas e
de suas maes, evidenciando as repercussdes que essas condicfes tém em suas vidas. Foi
possivel apreender a percepcdo das mées sobre o reconhecimento e o atendimento das
necessidades de cuidado dos filhos no domicilio e nos Servigos de Salde. A aproximacéao
dessas percepcdes revelou as singularidades da vivéncia de cada mae para o atendimento das
necessidades do filho e possibilitou compreender aspectos relevantes acerca da continuidade
do cuidado a crianga com condig&o cronica.

Observou-se que existem similaridades entre as necessidades de cuidado das
criancas egressas de UTIN, apesar de apresentarem condicBGes cronicas diferentes. Dessa
forma, o conhecimento das necessidades das criancas e da percep¢do das maes a respeito do
atendimento dessas necessidades nos Servi¢os pode contribuir para reduzir a invisibilidade
dessas criangas e para a organizagdo de uma rede de Servigos mais resolutiva.

O estudo possibilitou identificar a interrup¢do ou o atraso do acompanhamento
das criancas devido a problemas de gestdo, estrutura e organizacdo dentro dos Servigos de
Saude ou entre eles. Destaca-se, portanto, a importancia de minimizar os impactos gerados
por esses problemas, principalmente, aqueles relacionados aos referenciamentos e
agendamentos. Para a continuidade do cuidado as criancas com condi¢BGes cronicas sdo
necessarias maior integracdo e maior coordenacdo dos diversos Servicos da rede.

O desenvolvimento de estratégias para viabilizar a comunicacdo entre 0s
profissionais dos diversos Servicos € fundamental para que exista um fluxo de informacGes a
respeito da crianca que possibilite compreender suas necessidades de forma ampla e articular
os diferentes saberes para a defini¢do do cuidado. Para isso, a potencialidade de instrumentos
como os relatdrios e os registros eletrdnicos deve ser explorada com maior eficacia.

O estudo permitiu apreender que a busca pela continuidade do cuidado das
criangas com condicGes cronicas é, sobretudo, das mées. Nos Servigos de Salde essa busca
foi restrita a atuagdo de alguns profissionais que, em seu encontro com essas criancas e maes,
atuaram favorecendo o acolhimento e o vinculo, procurando alternativas para superar as
limitacOes do sistema de saude e tornar possivel o atendimento das necessidades das criancas.
Ressalta-se que os profissionais de salde devem reconsiderar seu modo de atuar no cotidiano

dos Servicos de Saude, norteados pelo principio da integralidade.
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Evidenciou-se que as mées reconhecem os limites impostos pela condicao crénica
na vida de seus filhos, mas valorizam a evolucdo do quadro das criangcas e apresentam
perspectivas futuras, evidenciando uma postura otimista, que parece ser determinante para sua
perseveranca no cuidado. As condicdes cronicas repercutiram na vida das criancas
ocasionando incapacidades, dependéncia de mecanismos compensatorios e uso de Servicos de
Saude acima do esperado para a idade. Destacaram-se 0s atrasos na mobilidade, 0 uso
continuo de medicamentos para controle de problemas respiratérios e a necessidade de
reabilitacdo ou atendimentos por médicos especialistas.

Portanto, considerando-se as necessidades dessas criancas com nivel de
complexidade variado, é fundamental que os profissionais orientem, preparem e apoiem as
mdes para a continuidade do cuidado no domicilio. Identificou-se que as mées apresentaram
maior dificuldade para a realizacdo dos cuidados no periodo de transi¢do para o domicilio,
apos a alta das instituicdes hospitalares, principalmente, quando as criancas utilizam
dispositivos tecnoldgicos. Recomenda-se considerar, no planejamento da alta, o preparo das
mées para a realizacdo dos cuidados e envolvimento dos profissionais dos Servigos que
realizardo o seguimento da crianca. Apoés a alta, sugere-se que seja feito o acompanhamento
no domicilio por meio de contato telefonico e de visitas domiciliares.

A méde, como unidade de cuidado priméria e constante, também precisa de
cuidado e de apoio. As maes vivenciam o0 processo de aceitacdo da condicdo do filho, a luta
para garantir 0 acesso aos Servicos de Saude, aos medicamentos e aos iNnSUMOS NEcessarios.
Enfrentam ainda a reorganizacdo da rotina familiar para cuidados e consultas frequentes, o
que pode desencadear sua sobrecarga.

Diante disso, € importante que os gestores e os profissionais de salde, para
amenizar essas vivéncias das maes, viabilizem a permanéncia e a participacdo delas durante a
internacdo da crianca; adotem formas de minimizar o impacto da noticia da condicgdo cronica;
favorecam as estratégias de enfrentamento; disponibilizem informacGes sobre a condigéo
cronica, os cuidados necessarios e 0s recursos disponiveis nos Servigos de Salde e em outros
setores; considerem a importancia do apoio social e da inser¢éo e participacdo dessas mées e
dessas criangas na sociedade.

Outros aspectos relevantes em relacdo ao Sistema de Saude sdo qualificar e
humanizar a assisténcia perinatal, aumentar a oferta de servigos especializados, facilitar o
acesso a medicamentos e insumos e potencializar a atuacdo de todos os profissionais da

equipe multiprofissional no acompanhamento dessas criangas e de suas familias.

169



A continuidade do cuidado as criangas com condicdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias
Reconhece-se a incompletude deste estudo, sendo importante a realizacdo de
outras pesquisas para explorar este objeto. Considerando-se a transformacéo das necessidades
de cuidados dessas criangas nos primeiros dois anos de vida, sugere-se o desenvolvimento de
estudos que envolvam criangas com condicGes cronicas em outras faixas etarias. Além disso,
seria pertinente a realizacdo de pesquisas que possibilitassem conhecer a perspectiva de outros

familiares das criancas com condi¢des cronicas e dos profissionais de saude.
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APENDICES
APENDICE A — Roteiro de entrevista semiestruturado

Dados do entrevistado:
Nome: DN: / /

Parentesco com a crianga:

Situacdo conjugal: () casada(o)/em unido ( )solteira(o) ( )separada(o) ( )viuva(o)

Escolaridade: __ série __ grau Ocupacéo:
Renda familiar: NUmero de pessoas que residem na casa:
Questdes:

a) Me fale sobre a condicdo de saude atual do seu filho, retomando sua historia a partir
da internacgéo e da alta da UTIN.

b) Apds o nascimento, quando seu filho saiu de alta do hospital vocé foi orientada a
procurar algum servico de saude? Qual(is)?

- Se sim, vocé procurou o servico indicado?
- Se néo, por qué?

c) Atualmente, o seu filho € acompanhado por profissionais de satde?

- Caso ndo tenha sido orientada na alta, como chegou a esses servigos?
- Se sim, qual o tipo de atendimento é disponibilizado para seu filho?

d) Descreva os tipos de servicos que vocé conta para ajudar a cuidar do seu filho.

e) Vocé acha que seu filho precisa para atender suas necessidade de cuidado de algum
outro tipo de atendimento nos servicos de saude que ainda ndo obteve? E de
atendimento além do fornecido nos servicos de satde? Quais? Por que?

f) Quais os cuidados o seu filho precisa no dia a dia? Quais cuidados sdo realizados em
casa?

g) No que se refere a saude do seu filho, depois que ele veio para casa quais as
facilidades e dificuldades vocé identifica para os cuidados dele?

h) Vocé gostaria de dizer algo mais?
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APENDICE B — Termo de consentimento livre e esclarecido

APENDICE D - TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TCLE - FAMILIAR

Belo Horizonte,  de de20_ .
Prezado(a) Sr(a)

Estamos desenvolvendo uma pesquisa pelo Nucleo de Estudos e Pesquisas sobre
Ensino e Prética de Enfermagem — NUPEPE da Escola de Enfermagem da UFMG
chamada “A CONTINUIDADE DO CUIDADO AS CRIANCAS EM CONDICOES
CRONICAS: as necessidades de cuidados dos egressos de Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal”. Esta pesquisa tem por objetivo analisar a continuidade do cuidado
as criangas com condigdo crdnica para o atendimento de suas necessidades de cuidado,
ap6s a alta da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.

Sua colaboragdo ¢ muito importante para a realizagio desse estudo e, por isso,
solicito a sua participagdo ¢ de seu filho(a). Algumas informagdes sdo necessarias para
que voc€ decida sobre sua participagdio: 1. A sua colaboragdo ¢ voluntéria, consiste em
responder a algumas perguntas e aceitar que observemos o cotidiano de vocé e seu
filho(a) em sua residéncia. 2. O Sr(a) teré liberdade para retirar o seu consentimento e
desistir de participar em qualquer momento que desejar, sem risco de qualquer
penalizagdo. Caso o(a) Sr(a) ndo deseje participar ou desista de continuar durante a
coleta de dados, ndo havera nenhum prejuizo para o(a) Sr(a) ou para a sua crianga. 3.
Durante a realizagdo da pesquisa o(a) Sr(a) podera fazer todas as perguntas que achar
necessérias para o esclarecer suas dividas. 4. Caso autorize, as respostas dadas pelo
Sr(a) as perguntas serdo gravadas e o(a) Sr(a) poderd ter acesso a gravagio e a
transcri¢do, se assim o desejar. 5. Serd garantido o seu anonimato por ocasido da
divulgagéo dos resultados, e guardado sigilo de dados confidenciais. 6. A utilizagdo das
informagdes obtidas sera exclusivamente para fins cientificos. 7. O(A) Sr(a) ndo tera
nenhum tipo de despesa e néo receberd nenhuma gratificagdo para a participagdo nesta
pesquisa. 8. O(A) Sr(a) recebera uma cépia deste Termo onde consta o telefone e o
enderego do pesquisador principal e do Comité de Etica da UFMG, podendo tirar suas
duvidas sobre o projeto e sua participagdo a qualquer momento. 9. Ao assinar este
Termo o(a) Sr(a) esta declarando que entendeu os objetivos, riscos e beneficios de sua
participagdo na pesquisa, concordando em participar.

Nome do Participante:

Assinatura:

Tatiana Silva Tavares

Pesquisadora Comité de Etica em Pesquisa
da UFMG (COEP/UFMG)
Av. Presidente Antonio Carlos,

Prof. Dra. Elysingela Dittz Duarte 6627 - Bairro Pampulha

Coordenadora da Pesquisa Unidade Administrativa II, 2°

Av. Alfredo Balena, 190 - Bairro Santa Efigénia andar, sala 2005

Escola de Enfermagem , 4° andar, sala 434 Belo Horizonte — MG,

Belo Horizonte - MG, CEP: 30130-100 CEP: 31270-901

Tel: (31) 3409-9871 Tel: (31) 3409-4592

E-mail: nupepeenfufmg@yahoo.com.br E-mail: coep@prpq.ufmg.br
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PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade
Tradugao e adaptacéo cultural: Marisa C. Mancini, Sc.D., T.O.

Versao 1.0 Brasileira

Stephen M. Haley. Ph.D., P.T.; Wendy J. Coster, Ph.D., OTR/L; Larry H. Ludlow, Ph.D.; Jane T. ‘
Haltiwanger, M.A., Ed.M.; Peter J. Andrellos, Ph.D. !

1992, New England Medical Center and PEDI Research Group.

FORMULARIO DE PONTUAGCAO

Sobre a Crianga Sobre o entrevistado (pais ou responsavel)
Nome: Nome:
Sexo: MO FO Sexo: MO FO
Idade: Ano Més Dia Parentesco com a crianga:
Entrevista Profissao (especificar):
Nascimento Escolaridade:

Id. Cronolégica
Diagnéstico (se houver):

Sobre o0 examinador

primario adicional Nome:
Profissao:
Situagdo atual da crianga Instituigao:
O hospitalizada [0 mora em casa
[ cuidado intensivo (] mora em instituic&o Sobre a avaliagao

[ reabilitagéo Recomendada por:

Outros (especificar):

Razbes da avaliagéo:

Escola ou outras instalagdes:

Notas:

Série escolar:

Diregées Gerais: Abaixo estdo as orientagdes gerais para a pontuagao. Todos os itens tém descrigoes especificas.
1 Consulte o manual para critérios de pontuacéo individual.

Parte | - Habilidades Funcionais: Parte Il - Assisténcia do adulto de Parte Il - Modificagbes:
197 itens referéncia: 20 atividades 20 atividades funcionais complexas
funcionais complexas
Areas; autocuidado, mobilidade, fungao social Areas: autocuidado, mobilidade, fungéo social Areas: autocuidado, mobilidade, fungéo social
Pontuagao: Pontuagao: Pontuagao:
0 =incapaz ou limitado na capacidade de 5 =Independente N = Nenhuma modificagao
executar o item na maioria das situagoes. 4 =Supervisao C = Modificagao centrada na crianga |
1 =capaz de executar o item na maioria das 3 = Assisténcia minima (nao especializada) \
situagdes, ou o item ja foi previamente 2 = Assisténcia moderada R= Eq&_xipamento de reabilitagao i
conquistado, e habilidades funcionais 1 = Assisténcia maxima E = Modificagbes extensivas
progrediram além deste nivel. 0 = Assisténcia total

POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS OS ITENS

The Pediatric Evaluation Disability Inventory in its original forms is an English Language work, first published in 1992, the copyright to which is held by Trustees of

Boston University. &
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Parte |: Habilidades funcionais

(Marque cada item correspondente:
escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

; q'a" &
| A: TEXTURA DOS ALIMENTOS 1 \“g 1°°Q
1- Come alimento batido/amassado/coado _J;
2- Come alimento moido/granulado L1
3- Come alimento picado/em pedagos ||
4- Come comidas de texturas variadas |
1 B: UTILIZAGAO DE UTENSILIOS ‘ o 4
5- Alimenta-se com os dedos l
6- Pega comida com colher e leva até a boca _F
7- Usa bem a colher |
8- Usa bem o garfo |
9- Usa faca para passar manteiga no pao, corta | |
alimentos macios
| F— =
‘ C: UTILIZACAO DE RECIPIENTES DE BEBER | 0 4

10- Segura mamadeira ou copo com bico ou canudo

11- Levanta copo para beber, mas pode derramar

12- Levanta, ¢/ firmeza, copo sem tampa, usando as 2 maos
13- Levanta, ¢/ firmeza, copo sem tampa, usando 1 das mao:
14- Serve-se de liquidos de uma jarra ou embalagem

D: HIGIENE ORAL

15- Abre a boca para a limpeza dos dentes

16- Segura escova de dente

17- Escova os dentes, porém sem escovagao completa
18- Escova os dentes completamente

19- Coloca creme dental na escova

R

| E: CUIDADOS COM OS CABELOS ‘,

20- Mantém a cabega estavel enquanto o cabelo é penteado
21- Leva pente ou escova até o cabelo

22- Escova ou penteia o cabelo

23- E capaz de desembaracar e partir o cabelo

A

| F: CUIDADOS COM O NARIZ

24- Permite que o nariz seja limpo

25- Assoa 0 nariz com lengo

26- Limpa nariz usando lengo ou papel quando solicitado
27- Limpa nariz usando lengo ou papel sem ser solicitado
28- Limpa e assoa o nariz sem ser solicitado

o

it

HH

[ G: LAVAR AS MAOS

| 0 1
29- Mantém as maos elevadas para que as mesmas J
sejam lavadas
30- Esfrega as maos uma na outra para limpa-las |

31- Abre e fecha torneira e utiliza sabdo
32- Lava as maos completamente
33- Seca as maos completamente

| H: LAVAR O CORPO E A FACE |

34- Tenta lavar partes do corpo

35- Lava o corpo complétamente, ndo incluindo a face
36- Utiliza sabonete (e esponja, se for costume)

37- Seca o corpo completamente

38- Lava e seca a face completamente

L

"r I: AGASALHO / VESTIMENTAS ABERTAS NA FRENTE ]

39- Auxilia empurrando os bragos p/ vestir a manga da camisa
40- Retira camisetas, vestido ou agasalho sem fecho

41- Coloca camiseta, vestido ou agasalho sem fecho

42- Coloca e retira camisas abertas na frente, porém s/ fechar
43- Coloca e retira camisas abertas na frente, fechando-as

o

sEea

PEDI -2

| J: FECHOS

44- Tenta participar no fechamento de vestimentas j‘

45- Abre e fecha fecho de correr, sem separa-lo ou J
fechar o botao

46- Abre e fecha colchete de pressao

47- Abotoa e desabotoa | |

48- Abre e fecha o fecho de correr (ziper), separandoe | | |
fechando coichete/botao

| K: CALGAS |

49- Auxilia colocando as pernas dentro da calga para vestir []
50- Retira calgas com elastico na cintura
51- Veste calgas com elastico na cintura
52- Retira calgas, incluindo abrir fechos

53- Veste calgas, incluindo fechar fechos

‘ L: SAPATOS / MEIAS

54- Retira meias e abre os sapatos

55- Calga sapatos/sandalias

56- Calga meias

57- Coloca o sapato no pé correto; maneja fechos de velcro
58- Amarra sapatos (prepara cadargo)

M: TAREFAS DE TOALETE |
(roupas, uso do banheiro e limpeza) | 0 1

59- Auxilia no manejo de roupas

60- Tenta limpar-se depois de utilizar o banheiro

61- Utiliza vaso sanitario, papel higiénico e da descarga
62- Lida com roupas antes e depois de utilizar o banheiro
63- Limpa-se completamente depois de evacuar

[ N: CONTROLE URINARIO ‘
| (escore = 1 se a crianga ja é capaz)

64- Indica quando molhou fralda ou calga ‘ L _J

65- Ocasionalmente indica necessidade de urinar L]
(durante o dia)

66- Indica, consistentemente, necessidade de urinar e
com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)

67- Vai ao banheiro sozinho para urinar (durante o dia)

68- Mantém-se constantemente seco durante o |
dia e a noite

| 0: CONTROLE INTESTINAL |
| (escore = 1 se a crianga ja é capaz) J' 0 1
69- Indica necessidade de ser trocado L1
70- Ocasionalmente manifesta vontade de ir ao banheiro |
(durante o dia)
71- Indica, constantemente, necessidade de evacuar | J
=]
’ |

e com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)
72- Faz distingao entre urinar e evacuar
73- Vai ao banheiro sozinho para evacuar, nao tem
acidentes intestinais

‘Somatério da Area de Autocuidado: ]

Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Comentarios:
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(Marque o correspondente para cada item;

rea de Mobilidade escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

A: TRANSFERENCIAS NO BANHEIRO |

1- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou
no adulto

2- Fica sentado sem apoio na privada ou troninho

3- Senta e levanta de privada baixa ou troninho

4- Senta e levanta de privada propria para adulto Lt

5- Senta e levanta da privada sem usar seus proprios bragos|

j B: TRANSFERENCIAS DE CADEIRAS/
CADEIRAS DE RODAS

0 1
6- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou adulto i__,
7- Fica sentado em cadeira ou banco sem apoio |

8- Senta e levanta de cadeira, mobilia baixa/infantis L
9- Senta e levanta de cadeira/cadeira de rodas de i

tamanho adulto .
10- Senta e levanta de cadeira sem usar seus proprios bragos

H: LOCOMOGAO EM AMBIENTE INTERNO: |
ARRASTA / CARREGA OBJETOS ‘1

33- Muda de lugar intencionaimente

34- Move-se, concomitantemente, com objetos pelo chao

35- Carrega objetos pequenos que cabem em uma das
maos

36- Carrega objetos grandes que requerem a utilizagao
das duas maos

37- Carrega objetos frageis ou que contenham liquidos

I: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO: |

METODOS | 04

38- Anda, mas segura em objetos, adultos ou ! !
aparelhos de apoio
39- Anda sem apoio |

J: LOCOMOGCAO EM AMBIENTE EXTERNO:
| DISTANCIA / VELOCIDADE (escore 1 se ja for capaz)|

40- Move-se por 3 -15 m (comprimento de 1-5 carros)

i 41- Move-se por 15 - 30 m (comprimento de 5-10 carros) || |
| C-1: TRANSFERENCIAS NO CARRO & 9 42- Move-se por 30 - 45 m i
- * 43- Move-se por 45 m ou mais, mas com dificuldade
11a- Movimenta-se no carro; mexe-se e sobe/desce da L (tropeca, velocidade lenta para a idade) S
Radsirnhardeicane S 5 — 44- Move-se por 45 m ou mais sem dificuldade 1]
12a- Entra e sai do carro com pouco auxilio ou instrugao I E—
13a- Entra e sai do carro sem assisténcia ou instrugao L
14a- Maneja cinto de seguranca ou cinto da cadeirinha de carro | ! K: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO: |’
15a- Entra e sai do carro e abre e fecha a porta do mesmo | ; SUPERFICIES | o 1
; 45- Superficies niveladas (passeios e ruas planas) I
l C-2: TRANSFERENCIAS NO ONIBUS 0 46- Superficies pouco acidentadas (asfalto rachado) S
= R 47- Superficies irregulares e acidentadas (gramados e L
11b- Sobe e desce do. banco do 6nibus _L_ ruas de cascalho)
%g gg;;sae ::g::?:g;?ur:owmento = 48- Sobe e desce rampas ou inclinagdes 1]
5 ’ ‘%-J‘ 49- Sobe e desce meio-fio Ll
14b- Passa na roleta ||
15b- Sobe a escada do onibus N
L: SUBIR ESCADAS
D: MOBILIDADE NA CAMA / TRANSFERENCIAS ‘ B (escore 1 se a crianga conquistou previamente a habilidade) | 0 1
) 5 e i ; | |
16- Passa de deitado para sentado na cama ou bergo l__( 0 {;n:g:tsap.aaarég?sgztenngsacggraa(t1:|_r;11a g:g;r;;irst;as ou o
o~ i . | | ——
17- Pa;sa parg sentado na beirada da cama; S 51- Arrasta, engatinha para cima por um lance de L
deita a partir de sentado na beirada da cama S escada completo (12-15 degraus)
ek ] fstais
lg ggge e gesce ge :ug p:gp;;: g:ma - == 52-.Sobe partes de um lance de escada (ereto) [T
ik e;fe esuaiprep ma; s — 53- Sobe um lance completo, mas com dificuldade L]
Usdrseds bracos (lento para a idade)
54- Sobe um conjunto de lances de escada sem T
E: TRANSFERENCIAS NO CHUVEIRO . dificuldade
20- Entra no chuyeiro i [ M: DESCER ESCADAS
21- Sai do chuveiro | (escore 1 se a crianga conquistou previamente a habilidade) | , |
22- Agacha para pegar sabonete ou shampoo no chao 55 A ; ; T |
23- Abre e fecha box/cortinado - Arrasta-se, engatinha para baixo por partes ou S
24- Abre e fecha torneira I lances parciais de escada (1-11 degraus) s
. 56- Arrasta-se, rasteja para baixo por um lance de escada ;__1
‘ ; 57- Desce, ereto, um lance de escada completo | |
| F: METODOS DE LOCOMOGAO EM AMBIENTE | (12-15 degraus) y e
| INTERNO (escore 1 se ja realiza) | 6 4 58- éljestce um laqgedco)mpleto, mas com dificuldade ||
— - - — ento para a idade
25- Rola, pivoteia, arrasta ou engatinha no chao —;—— 59- Desce um conjunto de lances de escada sem 1

26- Anda, porém segurando-se na mobilia, parede,
adulto ou utiliza aparelhos para apoio
27- Anda sem auxilio

| G: LOCOMOGAO EM AMBIENTE INTERNO:
’ DISTANCIA/VELOCIDADE (escore 1 se ja realiza)

28- Move-se pelo ambiente, mas com dificuldade
(cai; velocidade lenta para a idade)

23- Move-se pelo ambiente sem dificuldade

30- Move-se entre ambientes, mas com dificuldade [
(cai; velocidade lenta para a idade)

31- Move-se entre ambientes sem dificuldade

32- Move-se em ambientes internos por 15 m;
abre e fecha portas internas e externas

| 0 1

dificuldade

|
Somatorio da Area de Mobilidade: } |

Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Comentarios:

gl
[}
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(Marque o correspondente para cada item;
escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

2a de Funcdc Social

o'

| A: COMPREENSAO DO SIGNIFICADO DA PALAVRA | <

1+ Orienta-se pelo som ——
2- Reage ao “nao”; reconhece proprio nome ou de alguma |
pessoa familiar R
3- Reconhece 10 palavras
4- Entende quando vocé fala sobre relacionamentos entre |
pessoas e/ou coisas que sao visiveis
5- Entende quando vocé faia sobre tempo e seqiiéncia
de eventos

‘[ B: COMPREENSAQO DE SENTENGCAS COMPLEXAS |

6- Compreende sentengas curtas sobre objetos e pessoas
familiares

7- Compreende comandos simples com palavras que
descrevem pessoas ou coisas

8- Compreende diregdes que descrevem onde alguma
coisa esta

9- Compreende comando de dois passos, utilizando
se/entdo, antes/depois, primeiro/segundo etc.

10- Compreende duas sentencgas que falam de um mesmo

sujeito, mas de uma forma diferente

| C: USO FUNCIONAL DA COMUNICAGAO |

11- Nomeia objetos L4

12- Usa palavras especificas ou gestos para direcionar
ou requisitar agdes de outras pessoas

13- Procura informagao fazendo perguntas 1

14- Descreve acdes ou objetos ]
15- Fala sobre sentimentos ou pensamentos proprios L]
D: COMPLEXIDADE DA COMUNICAGAO EXPRESSIVA 1 i i

16- Usa gestos que tém propdsito adequado q;
17- Usa uma Unica palavra com significado adequado | |
18- Combina duas palavras com significado adequado L

19- Usa sentencas de 4-5 palavras | |
20- Conecta duas ou mais idéias para contar uma historia | | |
simples
[ =
| E: RESOLUGAO DE PROBLEMA | B i

21- Tenta indicar o problema ou dizer o que é necessario || |
para ajudar a resolvé-lo :

22- Se transtornado por causa de um problema, a crianca |
precisa ser ajudada imediatamente, ou o seu
comportamento & prejudicado

23- Se transtornado por causa de um problema, a crianga | | |
consegue pedir ajuda e esperar se houver uma demora
de pouco tempo

24- Em situagdes comuns, a criancga descreve o problema ||
e seus sentimentos com algum detalhe
(geralmente nao faz birra)

25- Diante de algum problema comum, a crianga pode
procurar um adulto para trabalhar uma solugdo em
conjunto

i F: JOGO SOCIAL INTERATIVO (ADULTOS) |

0
26- Mostra interesse em relacao a outros L1
27- Inicia uma brincadeira familiar L]
28- Aguarda sua vez em um jogo simples, quando é dada [I
dica de que € sua vez ——
29- Tenta imitar uma agao prévia de um adulto durante L1l J
-

uma brincadeira

30- Durante a brincadeira, a crianga pode sugerir passos
novos ou diferentes, ou responder a uma sugestao de
um adulto com uma outra idéia

G: INTERACAO COM OS COMPANHEIROS ;
(CRIANCAS DE IDADE SEMELHANTE) | 0 1
}1- Percebe a presenca de outras criangas e pode 1558
vocalizar ou gesticular para os companheiros '
}2- Interage com outras criangas em situagoes breves Ll

1 -

e simples

13- Tenta exercitar brincadeiras simples em uma atividade
com outra crianga

14- Planeja e executa atividade cooperativa com outras
criangas; brincadeira € complexa e mantida

IA- Rrinr2 da inane da ranrace

&
0 -7

| H: BRINCADEIRA COM OBJETOS 4

36- Manipula brinquedos, objetos ou o corpo com intencdo

37- Usa objetos reais ou substituidos em seqiiéncia simples____|
de faz-de-conta

38- Agrupa materiais para formar alguma coisa

39- Inventa longas rotinas de faz-de-conta, envolvendo
coisas que a crianca ja entende ou conhece

40- Inventa sequéncias elaboradas de faz-de-conta a partir
da imaginagao

I: AUTO-INFORMACAO |

41- Diz o primeiro nome

42- Diz o primeiro e ultimo nome

43- Da o nome e informagdes descritivas sobre os
membros da familia

44- Da o endereco completo de casa; se no hospital,
da o nome do hospital e o0 numero do guarto

45- Dirige-se a um adulto para pedir auxilio sobre como
voltar para casa ou voltar ao quarto do hospital

J: ORIENTACAO TEMPORAL ‘

46- Tem uma nogao geral do horario das refeicoes e
das rotinas durante o dia

47- Tem alguma nogao da seqliéncia dos eventos (.
familiares na semana R

48- Tem conceitos simples de tempo |

49- Associa um horario especifico com atividades/eventos t:

50- Olha o relégio regularmente ou pergunta as horas
para cumprir o curso das obrigacdes

K: TAREFAS DOMESTICAS |

51- Comega a ajudar a cuidar dos seus pertences se for ‘_
dada uma orientagado e ordens constantes

52- Comeca a ajudar nas tarefas domésticas simples se
for dada uma orientacao e ordens constantes

53- Ocasionalmente inicia rotinas simples para cuidar dos |||
seus proprios pertences; pode requisitar ajuda fisica
ou ser lembrado de completa-las

54- Ocasionalmente inicia tarefas domésticas simples; pode |
requisitar ajuda fisica ou ser lembrado de completa-ias

55- Inicia e termina pelo menos uma tarefa doméstica que
envolve varios passos e decisdes; pode requisitar
ajuda fisica

| L:AUTOPROTEGAO |

56- Mostra cuidado apropriado quando esta perto de escadas |

57- Mostra cuidado apropriado perto de objetos quentes
ou cortantes

58- Ao atravessar a rua na presenca de um adulto, a L1
crianga nao precisa ser advertida sobre as normas
de seguranga

59- Sabe que nao deve aceitar passeio, comida ou
dinheiro de estranhos

60- Atravessa rua movimentada, com seguranga, na
auséncia de um adulto

| M: FUNGAO COMUNITARIA | g A

61- A crianga brinca em casa com seguranga, sem precisar &
ser vigiada constantemente

62- Vai ao ambiente externo da casa com seguranga € L1
vigiada apenas periodicamente

63- Segue regras/expectativas da escola e de |
estabelecimentos comunitarios

64- Explora e atua em estabelecimentos comunitarios
sem supervisao

65- Faz transacoes em uma loja da vizinhanga sem
assisténcia

. 1
Somatério da Area de Funcao Social: | |
L=

Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Comentarios:

PEDI - 4
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Partes Il e lll: Assisténcia do Cuidador e Modificagao do Ambiente

Assisténcia do Cuidador

&0
Circule o escore apropriado para avaliar cada item das escalas de Assisténcia e &
o Cuidador e Modificagéo do Ambiente zQ Q s 50 e 6‘ &/
°‘ CE /s\ O
Area de Autocuidado 5|43 ‘ 0 N|C
A. Alimentacao: Come e bebe nas refeicdes regulares; nao ‘
inclui cortar carne, abrir recipientes ou servir comida das 5| 4)13[2|1|]0:N|C
travessas. [
B. Higiene Pessoal: Escova dentes, escova ou penteia o cabelo 1 | [
e limpa o nariz. 5|4|3|12|1]0 NC
C. Banho: Lava e seca o rosto e as maos, toma banho; ndo inclui \ | |
entrar e sair do chuveiro ou banheira, preparar a agua e lavar as 5| 4 ' 312|1[0iN|C|
costas ou cabelos. ‘ |
D. Vestir - parte superior do corpo: Roupas de uso diario, | [ |
inclui ajudar a colocar e retirar splint ou protese; ndo inclui tirar 5(4|3|2|1|0:N|C
roupas do armario ou gavetas, lidar com fechos nas costas. ‘ | [
E. Vestir - parte inferior do corpo: Roupas de uso diario, | [ 4
incluindo colocar e tirar drtese ou protese; ndo inclui tirar as 514321 ‘ 0. N|C
roupas do armario ou gavetas. | | |
F. Banheiro: Lidar com roupas, manejo do vaso ou uso de | 1 { [
instalagdes externas, e limpar-se; ndo inclui transferéncia para o 5|4 (3|2|1|0:N|C|
sanitario, controle dos horarios ou limpar-se apés acidentes. | | }
G. Controle Urinario: Controle urinario dia e noite, limpar-se 51| 4 1 3 2 ‘ 110 N ‘ c!
apos acidente e controle dos horarios. I l
T T ‘
H. Controle Intestinal: Controle do intestino dia e noite, 51 4 ‘ 321 ‘ 0 Nl C
limpar-se apds acidente e controle dos horarios. | l | ! )
Somada areade | |
< - id
Area de Mobilidade Autboojidnde
A. Transferéncias no banheiro/cadeiras: Cadeira de rodas 5/4/3/2/1/0 N|lcC
infantil, cadeira de tamanho adulto, sanitario de tamanho adulto.
B. Transferéncias no carro/énibus: Mobilidade dentro do
carro ou no 6nibus, uso do cinto de seguranga, transferéncias/ 54321 0:N|C
abrir e fechar as portas do carro ou entrar e sair do énibus.
C. Mobilidade na camal/transferéncias: Subir e descer da s51a4l3/ 2110 N|lC
cama sozinho e mudar de posicao na propria cama.
D. Transferéncias no chuveiro: Entrar e sair do chuveiro, abrir
chuveiro, pegar sabonete e shampoo. N&o inclui preparar para 5| 41| 3 \ 2| 1] 0:iN|C
o0 banho. |
E. Locomogao em ambiente interno: 15 metros; ndo inclui abrir 5 | 4| 3 ‘ 2111 0iN|cC
portas ou carregar objetos. { H
F. Locomog¢ao em ambiente externo: 45 metros em superficies
niveladas; focalizar na habilidade fisica para mover-se em s51a4l3/2/1/0 NlcC
ambiente externo (ndo considerar comportamento ou questées
de seguranga como atravessar ruas). |
G. Escadas: Subir e descer um lance de escadas |
(12-15 degraus). 5|4 J 32|10 N|C
Somada dreade | [ ‘
] - ; Mobilidade L
Area de Funcao Social
A. Compreensao funcional: Entendimento
das solicitagdes e instrugoes. 514131211 0 : N|C
B. Expressao funcional: Habilidade para fornecer informagoes
sobre suas proprias atividades e tornar conhecidas as suas 5/4|3|2|1|0{N|C
necessidades; inclui clareza na articulagéo. !
C. Resolugao de problemas em parceria: Inclui comunicagao
do problema e o0 empenho com o adulto de referéncia ou um
outro adulto em encontrar uma solugao; inclui apenas problemas 5§(4|13|]2|1{0i{N|C
cotidianos que ocorrem durante as atividades diarias (por exem-
plo, perda de um brinquedo e conflitos na escolha das roupas).
D. Brincar com companheiro: Habilidade para planejar e 54|32/ 1/l0:N|C
executar atividades com um companheiro conhecido. f
E. Segurancga: Cuidados quanto & seguranca em situagdes da
rotina diaria, incluindo escadas, laminas ou objetos 5|4 3|[2|]1|0:N|C
quentes e deslocamentos. i
Soma da area de

Funcgao Social

PEDI-5

Freqléncias

Freguéncias

Freqiéncias



A continuidade do cuidado as criangas com condigdes cronicas egressas de terapia intensiva neonatal:
a perspectiva das familias

Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade

Versdo 1.0 - Brasileira

[

| Nome: Datadoteste: . |dade:

Identificagéo: Entrevistador:

SUMARIO DOS ESCORES

Escores Compostos

AREA
Escore Escore Erro Escore Erro
Bruto Normativo Padrao Continuo Padrao
\ fi ‘
Autocuidado Habilidades |
funcionais |
Mobilidade Habilidades
funcionais [ ! |
I T
Funcéao Habilidades | |
Social funcionais | |
Autocuidado Assisténcia do
cuidador
Mobilidade Assisténcia do
cuidador
1 |
Fungao Assisténcia do ‘ | |
Social cuidador | f
Modificagao (freqiiéncias)
[ Autocuidado (8 itens) Mobilidade (7 itens) Funcao Social (5 itens)
| T
| Nenhuma | Crianga |Reabilitagdo| Extensiva | Nenhuma | Crianca |Reabilitagdo| Extensiva Nenhumaj Crianga |Reabilitagdo| Extensiva

|

|
|
| |
|
|
|

Perfil dos Escores

AREA ESCORE ESCORE
NORMATIVO CONTINUO

Autocuidado Habilidades funcionais — — ] N

10 30 50 70 90 0 50 100
Mobilidade Habilidades funcionais L y | — ] —

10 30 50 70 90 0 50 100
Fungao Social ~ Habilidades funcionais ' preep—cl ‘ 4 ' — ! sl

10 30 50 70 90 0 50 100
Autocuidado Assisténcia do cuidador | — — " ; ‘ N

10 3 5 70 9 O 50 100
Mobilidade Assisténcia do cuidador ; ' I R

10 30 50 70 90 0 50 100

Fungdo Social ~ Assisténcia do cuidador " U | ; | A

10 30 s 70 9 O 50 100
+/- 2 erros padroes
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ANEXO B - Aprovagcdo do Comité de Etica em Pesquisa da UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE - 0004.0.439.203-10

Interessado(a): Profa. Elysangela Dittz Duarte
Depto. Enfermagem Materno Infantil e Satide Publica
Escola de Enfermagem - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 22 de novembro de 2011, apds atendidas as solicitagdes de
diligéncia, o projeto de pesquisa intitulado "A continuidade do cuidado
as criangas em condigdes cronicas: desafios e potencialidades
para a construcdo da integralidade” bem como o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um

ano apéds o inicio do projeto.

Profa. Maria Teresa Marques Amaral
Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail: coep@prpq.ufimg.br
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UNIVERASIDA,DE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE - 0004.0.439.203-10

Interessado(a): Profa. Elysangela Dittz Duarte
Depto. Enfermagem Materno Infantil e Satide Pablica
Escola de Enfermagem - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP analisou e
aprovou, no dia 16 de maio de 2012, a inclusdo do projeto: "A
continuidade do cuidado a crianga egressa de terapia intensiva
neonatal com condigio cronica: a perspectiva da familia" como
subprojeto do projeto de pesquisa intitulado "A continuidade do
cuidado as criancas em condicdes cronicas: desafios e
potencialidades para a construcédo da integralidade".

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apés o inicio do projeto.

/

Profa. Maria Teresa m{al

Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail: coep@prpg.ufmg.br




