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Objetivo: Compreender a experiéncia de maes de criangas com doenga cronica, da descoberta do
diagnostico ao cuidado diario. Métedo: Estudo qualitativo, realizado em municipio paraibano, de
novembro de 2017 a junho de 2018, por meio de entrevista semiestruturada com dez maes de
criancas com doenca cronica. Os dados foram interpretados pela analise tematica indutiva a luz
do conceito de gestdo do cuidado. Resultados: As médes seguem um caminhar solitario pautado
por insegurancas e dividas. Embora se sintam sobrecarregadas, tomam para si a responsabilidade
e tém dificuldade em compartilhar o cuidado. Fragilidades da rede de atengdo a satide expdem
essas maes a vulnerabilidades e impactam suas vidas, afetando as dimensdes da gestdo do
cuidado. Consideracdes finais: Esse modo de (des)organizagdo da rede de atencdo a saide gera
implicacdes politicas para avangos na perspectiva do cuidado integral. E imprescindivel apoiar as
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maes e estimular a coparticipagdo familiar, buscando minimizar a sobrecarga.
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INTRODUCTION

A doenca crénica ¢ caracterizada por sua natureza
multifatorial, com avango lento, podendo levar os individuos a
dependéncia de medicagdes e/ou limitacdes fisicas, dietas
restritivas e prejuizo nas relagdes sociais (Leite et al., 2019),
fatores que exigem muito tempo e energia do cuidador
principal para lidar com essas implicagdes.As modificagdes na
rotina e dindmica familiar, geralmente fazem com que a
responsabiliza¢@o pelo cuidado continuo recaia sobre a mae, que
fica responsavel por gerenciar o contexto familiar, incluindo os
problemas relacionados a vida pessoal, conjugal, social, como o
preconceito da sociedade e/ou dos familiares, e, ainda, as
dificuldades que permeiam a rotina de acompanhamento do(a)
filho(a) nos servigos de saude (Barros et al, 2017). Essa
centralidade do cuidado repercute na vida do cuidador primario,
o que pode refletir em estresse, mudanca de sonhos e
idealizagdes (Farias, 2018).

Estudos comprovam que a demanda de cuidados as criangas
com necessidades especiais de satde, geram sobrecarga fisica,
emocional e social entre moderada e severa de seus cuidadores
(Barros et al., 2017; Rodrigues et al., 2018). Somadas a essas
demandas, a sobrecarga pode ser potencializada pelas fragilidades
na coordenacdo do cuidado, desarticulagdo entre os niveis de
atencdo, falta de comunicagao entre os profissionais nos pontos da
Rede de Atengdo a Saude (RAS), e restrigdo de acesso aos
servicos de maior densidade tecnologica (Silva et al., 2017; Ufer
et al., 2017). Salientando a necessidade de cuidado centrado na
crianca com doenc¢a cronica e sua familia, as demandas de
cuidados continuos implicam em constantes agdes que podem
ser realizadas por meio da gestdo do cuidado, a qual visa a
oferta de tecnologias de saude conforme as necessidades
individuais ao longo da vida, com vistas a plena seguranga,
autonomia ¢ bem-estar. Esta contempla seis dimensdes
interdependentes: individual, familiar, profissional,
organizacional, sistémica e societaria (Cecilio, 2011). De tal
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modo, destaca-se a necessidade de uma rede articulada de
servicos de satde e profissionais dos diferentes niveis de
atencdo, que contemplem as especificidades dessa populagdo
por meio de politicas de satide com foco no cuidado
humanizado e a¢des continuas e longitudinais que abranjam a
familia, sobretudo o cuidador principal. Dessa forma, esta
pesquisa buscou evidenciar as modificagdes desencadeadas
pela doenga cronica na rotina de maes por meio do
questionamento: Como ¢ tornar-se mae de crianga com doenca
crénica? Para tanto, objetiva-se compreender a experiéncia de
mdes de criancas com doenga cronica, da descoberta do
diagnostico ao cuidado diario.

METODOS

Pesquisa qualitativa, descritiva exploratdria, desenvolvida em
um municipio da Paraiba com cinco Distritos Sanitarios (DS).
De cada DS foram sorteadas uma Unidade de Saude da Familia
(USF), que apods contato com os profissionais das equipes,
indicavam uma familia cadastrada de crianca com doenga
cronica do territorio. Essas familias foram consultadas pelos
Agentes Comunitarios de Satde (ACS) quanto ao interesse em
participar da pesquisa, sendo agendadas as visitas ao domicilio,
onde ocorreram as entrevistas. Apos essa coleta, o sorteio de
unidades por DS se repetiu duas vezes, até que se atingiu a
saturacao dos dados empiricos, sendo possivel tracar um quadro
compreensivo do objeto de estudo (Minayo et al., 2014). Foram
sorteadas 15 USF, mas somente 10 familias foram incluidas na
pesquisa, devido a indisponibilidade ou desconhecimento dos
profissionais sobre essa populagdo especifica em sua area
adscrita.Adotou-se como critérios de inclusdo: ser mae de
crianca de 0 a 12 anos de idade com diagndstico de doenga
cronica; ser maior de 18 anos; ter capacidade de entender,
expressar e compreender as solicitagdes para a construcdo da
pesquisa. E exclusdo, as maes de criangas com doenga cronica
que ndo se encontravam no domicilio no momento da coleta.
Nesta etapa da pesquisa ndo houve perdas de participantes,
totalizando 10 maes de criangas com doenga cronica,
representando duas familias de cada um dos cinco DS. A coleta
de dados ocorreu entre novembro de 2017 e junho de 2018, por
meio de entrevista semiestruturada, mediante a questdo
norteadora: Como tem sido acompanhar e cuidar do seu(sua)
filho(a) no tratamento e controle da doenga cronica desde a
confirmagdo do diagndstico? As entrevistas duraram em média
60 minutos.

Os dados coletados foram submetidos a analise tematica indutiva
(Clark; Braun, 2013) método que identifica, analisa e relata temas
padrdes encontrados nos dados. Operacionalmente ndo segue uma
ordem rigida, porém ¢ desenvolvida em seis etapas: familiaridade
com os dados: procedeu-se a transcricdo na integra das
entrevistas, leituras exaustivas ¢ anotacdo de dados iniciais;
geracdo de codigos: as caracteristicas dos dados em comum foram
codificadas em agrupamentos afins; procura de temas: reuniu-se
dados relevantes para agrupamento e formagdo de temas
potenciais; revisdo de temas: verificou-se a relag@o dos temas com
os dados, gerando a tematica para analise; definicdo e
nomenclatura dos temas: procedeu-se a analise para refinar a
especificidade de cada tema, definindo-os; elaboragdo do
relatorio: procedeu-se a andlise dos extratos a luz da literatura
pertinente ¢ do conceito de gestdo do cuidado em saude,
contemplando suas dimensoes. Essas etapas foram desenvolvidas
em processos recursivos de idas e vindas até a definicdo e
nominagdo dos temas.As seis dimensdes da gestdo do cuidado,
envolvem os seguintes aspectos: individual, refere-se ao

autocuidado por meio da capacidade de cuidar de si; familiar, na
qual os familiares, vizinhos e amigos, assumem importincia
singular na rede de apoio do individuo; profissional, acontece na
relacdo entre trabalhador e usuario, e ¢ direcionada pela
competéncia técnica do profissional, postura ética e capacidade de
constru¢do de vinculos; organizacional, ocorre nos servicos de
saude por meio do trabalho em equipe, comunicacdo entre os
mesmos, coordenagdo e gerenciamento na divisdo do trabalho;
sistémica, objetiva a realizagdo do cuidado integral por meio das
conexoes formais das redes e/ou diferentes niveis de atengdo; e,
societaria, que retrata a sociedade e o Estado na produgdo de
politicas publicas e de saude(Cecilio, 2011). O projeto foi
aprovadopelo Comité de Etica em Pesquisa de uma instituicio
publica sob Parecer n° 1.741.820. Todas as participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
confirmando anuéncia, sendo identificadas com a letra “E”, de
“Entrevista”, seguida do numero arabico referente a ordem de
realizacdo das mesmas, garantindo o sigilo da identificacao.

RESULTADOS

Dentre as 10 participantes, nove eram maes € uma avo, a qual
assumia o papel social de mae, tendo em vista que a genitora
abandonou a crianga ainda recém-nascida. As idades variaram
entre 19 e 56 anos. A maioria era casada e possuia ensino
médio completo; a renda mensal variou de um a trés salarios
minimos, sendo o pai o principal provedor. Os diagnosticos de
doencas crdnicas das criangas foram: Transtorno do Espectro
Autista (TEA) (E1, E2, E4), paralisia cerebral (E3, E9),
distarbio mental (E5), déficit intelectual (E6), osteogénse
imperfeita (E7), obesidade e déficit mental (E10) e doenga
cardiaca (E8).A partir da interpretagdo do material empirico foi
possivel construir o tema: Experiéncias de mées no cuidado a
crianga com doenga cronica, que sera apresentado em dois
subtemas: (In)definicdo do diagndstico: (des)orientagdo da mae;
e Cuidado didrio ao filho com doenga cronica: sobrecarga
materna. Embora a doenca cronica infantil afete a dindmica de
toda a familia, neste texto optou-se por trazer o foco para as
maes dessas criangas, pois sao quem gerenciam o cuidado.

(In) definicdo do diagnéstico: (des)orientacio da mie: O
periodo que antecede a definicdo do diagnostico ¢ repleto de
insegurangas ¢ dividas em relagdo aos primeiros sinais e
sintomas percebidos. As alteragdes clinicas da crianga foram
percebidas por pessoas do convivio da familia, fazendo com
que as maes buscassem auxilio de profissionais da satude.

E2: “Eram cenas repetitivas que ele (crianga) fazia, eu
ndo percebia, quem percebeu foi uma comadre minha que
olhou que ele ndo olhava no olho e ficava repetindo as
cenas. Ela me explicou e eu procurei o médico, com dois
aninhos, ele ficou acompanhando.”

A fragilidade na dimensdo profissional para determinar
em tempo habil o diagnostico, reflete em agdes de cuidado
limitadas, gerando preocupagdo com o estado de satide das
criangas.

ES8: “O que ndo fazem (ateng¢do terciaria) é dar o
diagnostico certo dela (crianga), fica so no soro (terapia
endovenosa), ecocardiograma, eletrocardiograma e
consulta, mas ndo diz o que é para fazer com ela, fica so
nisso. Ela vai fazer quatro anos ja e ndo resolvem nada.”
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A falta de resolutividade das demandas da crianga com doenga
cronica ¢ de clareza das informagdes fornecidas pelos
profissionais da Atengdo Primaria a Saude (APS), deixam a
mae em situagdo de vulnerabilidade e desnorteada em relagéo
ao seguimento necessario ao filho, principalmente quando os
encaminhamentos entre os diversos servigos da RAS ndo
ocorrem em tempo oportuno.

E6: “Primeiro que eu fiquei perdida no mundo, ela
(enfermeira da USF) que me deu a primeira orientagdo,
disse que iria me encaminhar porque aqui (USF) so tinha
(médico) clinico geral.”

Ap0s transpor a fase de indefini¢do do diagndstico de uma
doenga cronica infantil, a familia tende a vivenciar a quebra
da expectativa do filho saudavel, gerando intimeros
sentimentos que a  fragilizam  emocionalmente,
principalmente diante da incerteza do prognostico e dos
cuidados a serem realizados.

E3: “[...] nos nunca imaginamos que o primeiro neto da
familia tinha uma deficiéncia e uma debilitacdo. Entdo, para
nos é uma experiéncia e uma superagao | ...], porque cuidar de
uma crian¢a especial é muito dificil, é uma aten¢do
redobrada.”

Logo, os problemas enfrentados pela familia para a defini¢do do
diagnostico refletem em uma gestdo do cuidado fragilizada e
com agles precarias, destacando a necessidade de um olhar
atento por parte dos profissionais da RAS.

Cuidado diiario ao filho com doencga cronica: sobrecarga
maternal

O cuidado no cotidiano e a necessidade de acompanhamento
da crianca com doenga cronica por diferentes servigos e
profissionais de saude demandam tempo e energia das maes
que, muitas vezes, peregrinam por conta propria em busca de
atendimentos e garantia dos direitos sociais. Nesse contexto, as
participantes apontaram dificuldades inerentes a falta de apoio
no processo de constru¢do do cuidado.

E6: “O tratamento dela (crianga) foi puxado, foi muito
estressante [...], agora o que mais influencia é a
burocracia, para mantermos o direito (do Auxiliar de
Turma/AT na escola), que dizem que ela tem.”

E10: “Tudo que nos queremos, temos que ir para longe
(servigo de saude especializado), se tivesse mais perto era
melhor, [...] eu ainda tenho que pagar passagem, ele
(crianga) tem (gratuidade ao transporte), mas eu ndo. Era
para ter para o acompanhante, eu ja fui atrds e disseram
que ndo ddo. (Além disso), precisaivamos de uma
cuidadora para ele na escola (AT), tem uns que tém e
outros que ndo tém, e o governo ainda tem dificuldade
para isso, porque ndo é como uma crianga comum |[...] é
complicado.”

Além disso, o cuidado a essas criangas requer competéncias que
as mdes demonstram nao terem adquirido, tampouco recebido
dos profissionais de saude. O déficit de orientagdo para o
cuidado no domicilio afeta 0 modo como elas cuidam de seus
filhos, identificam suas necessidades ¢ podem atender a essas
demandas. As maes explicitam suas incertezas ¢ o desejo de
serem preparadas por uma equipe multidisciplinar:

El: “[..] ali (USF) so tem médico, enfermeira, mas
precisa de alguéem que me ajude, porque as vezes preciso
de um conselho, de uma orienta¢do e ndo tem ninguém
para orientar.”

E3: “Eu ndo sei como estimular mais a alimentagdo dele
(criancga), eu ndo sei como lidar quando ele esta irritado.
Na hora de brincar eu sei que ele pode brincar normal,
mas eu ndo sei como estimula-lo a melhorar, eu tenho que
aprender essa parte [...] eu ndo sei lidar. Queria que um
psicologo me ajudasse a tranquiliza-lo, a como leva-lo
aos lugares, como eu vou lidar com ele quando eu saio.”
E4: “Eu acho que eles (profissionais da USF) deveriam
fazer reunido com os pais, marcar algum dia para poder
explicar a situag¢do, tanto para falar como a crianca se
encontra, como para falar mais aos pais.”

E7: “Nunca me falaram nada (informagoes quanto aos
cuidados com o filho). Nunca me falaram: - Mde vocé tem
que ter esse cuidado.”

Além das duvidas e anseios provocados pela doenga cronica
infantil, a dificuldade em compartilhar o cuidado ao filho e as
responsabilidades inerentes a familia com os demais
integrantes, aumentam a sobrecarga materna.

E2: “Eu era so para tudo. Era para cuidar dessas
criangas (outros filhos), para ele (crianca com doencga
cronica), para cuidar da minha mde. Teve momento aqui
que eu ndo tinha tempo nem para mim.”

E7: “Eu tenho seis irmds, mas todas tém suas obrigagoes.
A minha familia ajuda mais em questoes financeiras, da
um dinheiro, alguma coisa assim, mas ajudar a cuidar
dele, ndo.”

E9: “E porque ele (crianca) ndo entende tudo que a gente
fala, entdo, ndo tem nogdo de perigo, a gente tem que
estar 24 horas (prestando atenc¢do) para ele ndo mexer,
ndo se machucar.”

Essa sobrecarga, que ¢ diaria e continua, repercute nos modos
de andar a vida dessas mulheres que abdicam de si para cuidar
do filho. Porém, mesmo se apegando a ideia de que o
importante ¢ a satde da crianga, relatam como essa situagéo
gera impacto em suas vidas.

E3: “Eu deixei de trabalhar e deixei de estudar [...] foi
horrivel [...] eu tive que abdicar de fazer minhas coisas
por ele (crianga). Entdo, hoje eu ndo fago nada para
mim.”

E7: “E dificil (cuidado e acompanhamento da crian¢a),
mas cada dia Deus me da forcas. E uma batalha porque
ndo é facil cuidar de uma coisinha dessa, e por mais que
vocé cuide direito acontece fratura, desde que ele nasceu
ocorreram oito. E dificil.”

Embora se sintam sobrecarregadas, algumas maies se
sentem inseguras para deixar seus filhos com outras
pessoas, logo, tomam para si a responsabilidade do
cuidado.

E5: “Primeiro lugar esta meu filho, segundo lugar esta o
trabalho. [...] eu ndo saio um minuto de perto dele.”

DISCUSSAO

Apos a descoberta da doenga cronica infantil, inicia-se uma fase
de adaptacdo tanto para as criangas, quanto para suas familias.
Assim, os profissionais de saide precisam estar atentos as
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necessidades dessas pessoas a fim de desenvolver um cuidado
singular(Machado ef al., 2018). A gestdo do cuidado pode ser
uma importante ferramenta frente a necessidade de acdes de
cuidado em saude, objetivando a atencdo integral(Leite et al.,
2016) a criangca com doenga cronica. O diagnostico da doenga
cronica ¢ um momento de grande impacto, permeado por
alteragoes no ambito familiar e busca pelos servigos de saude.
Porém, apenas quando surgem as primeiras duvidas acerca do
comportamento, crescimento ¢ desenvolvimento das criangas ¢é
que a familia percebe os primeiros sinais e sintomas da doenga.
A partir desse momento evidencia-se fragilidade da dimensao
familiar, pois as mdes se percebem sozinhas no processo e
precisam desdobrar-se para percorrer os servicos com o filho e
conciliar com as atividades domésticas e a dindmica familiar.
Pesquisas (Cruz et al., 2017; Pinto et al., 2016) mostraram que
a dedicacdo exclusiva e integral normalmente ¢ assumida pela
mae, que abdica de tarefas realizadas anteriormente para se
dividir entre a casa, familia e cuidados a crianga. Isso, por
vezes, pode desencadear repercussdes fisicas e mentais,
aumentando o estresse dessa mulher, proveniente das
necessidades de manejar o cuidado diario com a crianga, além
da responsabilidade de buscar por servigos, exames e
procedimentos necessarios e a convivéncia com o medo de
perdé-la.

Diante da necessidade de cuidar do filho, as maes abdicam de
sua vida pessoal e profissional, priorizando o cuidado a
crianca. Essa ¢ uma decisdo dificil, pois elas ndo tém escolha e
percebem que terdo suas rotinas modificadas. As dificuldades
cotidianas aumentam ainda mais quando a mde ndo consegue
se reorganizar para atender as necessidades da crianca com
doenca cronica por ndo ter com quem compartilhar as
responsabilidades assumidas cotidianamente no cuidado diario
ao filho. A falta de alguém com quem possa compartilhar o
cuidado, inclusive com o pai da crianca, evidencia a
vulnerabilidade na rede social das cuidadoras, afetando
diretamente a dimens3o familiar. Essa sobrecarga ¢ agravada
quando as mies ndo conseguem confiar em outra pessoa para
compartilhar o cuidado da crianga.Todavia, algumas maes
possuem o apoio de pessoas para compartilhar esses cuidados,
porém, escolhem dedicar-se exclusivamente aos filhos devido
a ideia de que apenas elas podem ser capazes de garantir o
bem-estar dos mesmos, ¢ precisam estar a frente das agdes de
saude(Astro; Moreira, 2018).A méde, no papel de cuidadora
principal da crianga com doenca crdnica, é responsavel por
tragar o itinerario de cuidado desde o descobrimento do
diagnoéstico da doenga até o acompanhamento da mesma pela
RAS, acarretando em inumeras e profundas mudangas em sua
vida. Dessa forma, evidenciam-se hiatos nas dimensoes
familiar e organizacional mediante uma rede de atengdo
incapaz de ordenar o fluxo e coordenar o cuidado na
perspectiva da integralidade e de agdes compartilhadas. A
eficiéncia da gestdo do cuidado ¢ determinada tanto pela
interdependéncia de suas dimensdes quanto pelo protagonismo
de multiplos atores. Contudo, neste estudo evidenciaram-se
tanto as fragilidades nas dimensdes da gestdo do cuidado
quanto a falta de apoio de profissionais/familiares/vizinhos,
inviabilizando um suporte satisfatdrio as maes no cotidiano,
aumentando sua sobrecarga.

Portanto, o auxilio do profissional de saude torna-se essencial
ao processo de definicdo do diagnéstico de uma doenca
cronica, porque mae e crianga deparam-se com situagdes e
rotinas completamente diferentes do seu habitual, cabendo
também aos servigos a oferta de apoio necessario para garantir

que essas pessoas compreendam a situagdo vivenciada(Silva et
al., 2017).As maes explicitam a necessidade de estabelecer
didlogo mais proximo com os profissionais, evidenciando
lacunas nas dimensdes individual, profissional e
organizacional da gestdo do cuidado em satde diante da
fragilidade na organizagdo do processo de trabalho. Os 6bices
na dimensdo profissional destacam-se pela fragilidade do
vinculo entre profissionais e familias, em reconhecer sua
competéncia frente a coordenagdo do cuidado, principalmente
na agilidade para determinar o diagndstico da doenga, gerando
consequentes atrasos para o inicio do tratamento e continuidade
do cuidado.Corroborando esses achados, estudo realizado na
Inglaterra destaca a ineficiéncia dos servigos na determinacdo dos
diagndsticos, em que, na primeira consulta uma a cada cinco
criancas com Diabetes sdo diagnosticadas de forma equivocada,
agravando a sintomatologia da doenga(Usher-Smith et al., 2015).
Essa lacuna nas dimensdes profissional e sistémica da gestdo do
cuidado € destacada por agdes pouco resolutivas, principalmente
pelos profissionais de saide, que deveriam garantir a
continuidade, integralidade e longitudinalidade do cuidado as
criangas com doenca cronica e suas familias, além da necessidade
de articulagdo entre os diferentes pontos da RAS, tornando-a
fortalecida e resolutiva.

A forma pouco eficiente na capacidade de ordenar o fluxo de
atendimento e garantir o cuidado integral afeta a dimensao
sistémica, levando a sobrecarga materna durante a procura
pelos servigos especializados e descontinuidade na terapéutica
pela (des) organizacdo da propria rede. Estudos com
cuidadores de criangas com condi¢do cronica de saude
evidenciou que a dificuldade de comunicagio entre os servigos
e a falta de qualificagdo dos profissionais, associado ao
cotidiano do cuidado, expdem as maes e outros familiares
cuidadores a um cenario de vulnerabilidade, preocupacio e
inseguranga (Wolkers et al., 2019; Agerskoy et al., 2019). As
caréncias e dificuldades provenientes do diagndstico da doenca
sdo exacerbadas quando a organizagdo da RAS ndo atende as
demandas das familias (Pinto et al., 2016). Essa desarticulacao
entre os niveis de atengo exerce impacto sobre a capacidade da
APS em ofertar assisténcia integral e continua (Vaz et al., 2019).
A maneira como a familia é acolhida na APS reflete a condugdo
da terapéutica na cronicidade infantil. Portanto, em uma RAS
incipiente em informagdes, as exigéncias da doenca fazem com
que as maes se sintam sobrecarregadas pelas dificuldades
enfrentadas para acompanhar o tratamento dos filhos e
fragilidades em sua rede social de apoio.

Frente a necessidade de intervengdo e ampliacdo do cuidado a
criancas com doengas cronicas, no Brasil, a Politica Nacional de
Atencdo Integral a Satde da Crianga (PNAISC) - Portaria n°
1.130/15, incluiu um eixo voltado a atengdo integral ao
diagnostico precoce com manejo qualificado das doengas
prevalentes na infancia e a prevengdo das doengas cronicas, além
de, nos casos diagnosticados, o cuidado com apoio da atengio e
internagdo domiciliar (Brasil, 2015). A PNAISC orienta que a
organizagdo das agdes de saude deve ocorrer pela RAS, sendo
a APS a coordenadora do cuidado a crianga (Damasceno et al.,
2016). Porém, a RAS tem funcionado de maneira inadequada e
desarticulada, com excesso de burocracia e usudrios que nao
sdo atendidos de forma integral (Arruda et al., 2015). Assim,
um dos fatores determinantes que podem contribuir para a
adequaco e articulagdo entre os diversos servicos da RAS, é o bom
relacionamento do profissional com a familia, por meio de
orientacdo e explanacio acerca da doenca cronica de forma
compreensivel, contribuindo para desempenho do papel de
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cuidador com maior tranquilidade (Cruz ef al., 2017). Entretanto, o
despreparo dos profissionais em lidar com a doenga cronica
infantil e instrumentalizar as familias para o cuidado gera duvidas
e inseguranga para as maes, aumentando seu desgaste fisico,
social e emocional para enfrentar a situagdo. Assim, as
fragilidades nas dimensdes individual, profissional e sistémica da
gestdo do cuidado inviabilizam a produc@o do cuidado realizado
pela mae, devido as barreiras existentes nas orientagoes em satde,
e por profissionais que nio conseguem atender as demandas
oriundas das dificuldades em lidar com as exigéncias da doenga
cronica.Além disso, as lacunas na dimensdo organizacional
expdem um processo de trabalho, em que os profissionais
estabelecem um cuidado, em sua maioria, focado na doenca,
sem espago para sanar dividas, medos e anseios que permeiam
a vida das familias, o que poderia contribuir para ampliar o
cuidado na perspectiva da integralidade e a formagdo de
vinculos, fortalecendo a rede de apoio social dessa populagio.
A escassez de orientagdes fornecidas pelos profissionais gera
peregrinacdo das maes pelos servicos em busca dos direitos sociais
da crianga (educagdo, lazer e assisténcia de saude), interferindo na
situaco financeira da familia. Estudo(Tavares ef al., 2017) sobre
direitos sociais aponta fragilidades da legislagdo em relagdo as
acOes de saude, assim como a necessidade de investimentos em
recursos que garantam cobertura e atendimento de qualidade a esses
individuos, culminando em politicas sociais que ndo conseguem
amparar as necessidades de criangas com doengas cronicas.
Destacam-se dbices na dimensdo societaria da gestdo do cuidado
na implementagdo de politicas sociais que atendam as reais
necessidades das familias, a exemplo, a educagdo. A dificuldade
em garantir a inclusdo da crianga com doenga cronica na escola
revela-se como desafio diante da escassez de auxiliares de turma
capacitados e ambientes adequados para essas criangas. Assim,
essas maes precisam desdobrar-se para garantir o cuidado e
acompanhamento dos filhos.Portanto, para minimizar a
sobrecarga materna, faz-se necessario contemplar as seis
dimensodes da gestdo do cuidado, pois quando articuladas sdo
capazes de prover meios de suprir as demandas ndo somente
da crianga, como também, da mae ¢ da familia no cuidado em
saude.

Consideracdes Finais

Ao buscar compreender a experiéncia de mies de criangas com
doenga cronica, da descoberta do diagnostico ao cuidado diario
evidenciou-se que os rearranjos no nucleo familiar se
concentram na figura materna e a medida que o cotidiano vai
se modificando devido as mudangas desencadeadas pela
doenca cronica, percebe-se uma nova configuracdo no modo
de vida da made, que reorganiza seu cotidiano em fun¢do das
necessidades do filho.As maes e, consequentemente, as
criancas ficam expostas a situa¢des vulneraveis no seguimento
longitudinal. Tornar-se mée de crianga com doenga cronica, ¢
um caminhar solitario, as maes passam a tecer sua rede de
cuidados pautadas no que acreditam ser demandas do filho,
apontando fragilidades em diferentes dimensdes da gestdo do
cuidado. Esse modo de (des) organizagdo da rede de atengdo a
saude da crianca com doenca cronica gera implicacdes
politicas para avangos na perspectiva do cuidado integral.E
importante que os profissionais de satide de todos os servigos das
redes de atencdo a saide minimizem a vulnerabilidade dessas
maes frente as modificagdes desencadeadas pela doenga cronica
infantil. Para isso, o preparo dessa mulher para o cuidado no
domicilio, a criagdo do vinculo, além da garantia dos direitos de
acesso aos servigos de saude e de educagdo, e o fortalecimento da
propria rede social, tornam-se medidas primordiais para a

diminuicdo da sobrecarga materna.O estudo teve como
limitagdo, o fato de alguns profissionais das USF nao
reconhecerem as familias de criangas com doenga cronica em
suas areas adscritas, ¢ os obstaculos para locomogdo até os
domicilios, junto aos ACS. Recomenda-se o desenvolvimento
de outras pesquisas como forma de procurar estratégias
capazes de apoiar as maes, ¢ ainda buscar apresentar aos
profissionais de saude, em especial aos enfermeiros, elementos
que facilitem e direcionem a realizagdo da gestdo do cuidado
de criangas com doenca cronica nos servicos de saude,
ferramenta fundamental para o cuidado integral, ampliado e
humanizado.
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