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Camila Aloisio Alves, psicéloga e sanitarista, te-
ve 0 adoecimento cronico infantil como foco de
estudo e trabalho no mestrado e no doutorado,
sendo que, deste dltimo, emana o presente livro.
Inquietada por “compreender as possibilidades de se
produzir um projeto de vida com e apesar do adoeci-
mento cronico” (p. 14), toma o cuidado como cate-
goria central de seu estudo. Indaga como aquele
se expressa nas a¢oes dos profissionais de saude
e também como tais acdes refletem na vida de
criancas e adolescentes nessa condicdo, bem co-
mo na de suas familias.

Empregando a alegoria dos fios (profissio-
nais da saude, criancas e adolescentes e suas fa-
milias que participaram do estudo) e das tramas
(interacdes, sociais, redes de apoio e producio de
cuidado), a autora visa a dar a conhecer, ao lon-
go de oito capitulos, os elementos, os desafios e
as possibilidades inscritos no enredo e na tessi-
tura do cuidado nessa condicdo de adoecimen-
to. Torna-se, assim, leitura recomendada a todo
profissional de satide que vivencie a assisténcia
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a pessoas em condi¢des cronicas, especialmente
criancas e adolescentes. Oferece, ainda, impor-
tantes subsidios de reflexdo para elaboradores de
politicas de atencdo a essas pessoas, pois expoe
pontos de tensao do cuidado, particularmente
diante do imperativo de articular a pratica assis-
tencial em rede, de forma a garantir sua conti-
nuidade e o acolhimento das novas necessidades
surgidas ao longo do tempo. No dizer da autora,
“os elementos — tecnologia, sobrevida e cuidado — pro-
duzem influéncia reciproca, gerando movimentos na
forma de prover o cuidado” (p. 118), movimento es-
te que nem sempre se mostra efetivo.

Tomando como ponto de partida de sua re-
flexdo as mudancas atuais no campo da sadde,
bem como as transformagdes ocorridas no per-
fil epidemioldgico nas ultimas décadas no Brasil,
que pdem as condi¢des cronicas como grande
desafio no ordenamento de saberes e praticas,
a autora tematiza os avancos cientificos e tec-
noldgicos que tém possibilitado, dentre outros
resultados, maior sobrevida de pessoas com
adoecimentos cronicos. Essa realidade é particu-
larmente importante em seus efeitos na area da
neonatologia e pediatria, visto que, dai, emergem
criancas e adolescentes dependentes de tecno-
logias e de cuidados especializados para susten-
tacdo e manutencdo de suas vidas ao longo do
tempo. No dizer de um dos profissionais entre-
vistados, “a gente estd produzindo essas criancas na
UTT (p. 121).
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A autora enfatiza que “a cronicidade tanto colo-
ca o profissional diante da tecnologia e do seu manejo
como o convoca para o aprendizado de habilidades
que o tornem capaz de lidar com outras complexida-
des, relacionadas a realidade de vida dos pacientes” (p.
125). Assim, sao necessarias também habilidades
relacionais e emocionais que, ao longo do estudo,
percebemos serem ainda pouco desenvolvidas e/
ou valorizadas na formacao do profissional, de
modo que possa melhor acolher as necessidades
das familias que precisardo arranjar-se no seu
cotidiano para produzir os cuidados continua-
dos e/ou permanentes que as criancas e adoles-
centes requerem.

Por eleger como cenério do estudo duas ins-
tituicdes hospitalares voltadas, dentre outras,
a assisténcia de criancas e adolescentes com
condicao cronica severa, a autora vai buscar os
elementos constituidores de saberes e préticas,
ainda em construcao tensionada no dia a dia dos
profissionais de saude. Nao tendo por objetivo
comparar as institui¢des, d4 relevo aos modos
particulares de organizacgio e oferta das praticas
profissionais, tanto em relacdo a posicdo que ca-
da uma ocupa na rede assistencial, quanto as ca-
racteristicas quantitativas e qualitativas das equi-
pes que ai atuam e na sua interacao.

Emanado do campo académico, visto tratar-
se, originalmente, de tese de doutorado, o estudo
segue o rigor cientifico de uma pesquisa, man-
tendo a sensibilidade necesséria na descri¢ao e
na andlise, conferindo relevo ao humano e expli-
citando sentimentos, vulnerabilidades e possibi-
lidades vividas pelos participantes do estudo — de
modo especial os profissionais de satde, mas
também as criancas, adolescentes e suas familias.

Tendo a observaciao e entrevista como estra-
tégias privilegiadas para apreender as préticas
profissionais e os saberes que as constituem, per-
cebemos que, as vezes, o olhar da pesquisadora
se aproxima do dos profissionais, adentrando-
lhes a légica propria, de maneira mais empatica.
Em outras, achega-se mais a compreensao das
vivéncias das criancas e dos adolescentes adoe-
cidos e suas familias e, nessa proximidade, acolhe
seus sofrimentos, dificuldades e as possibilidades
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de ameniza-los pela constituicao de praticas pro-
fissionais mais afetivas e efetivas.

Ao longo do estudo, descrevendo o cotidiano
dos profissionais, tramado por um entretecer de
acontecimentos, sentimentos, presencas e ausén-
cias, deixa ver o movimento préprio que, no seu
conjunto como “equipe”, imprime a assisténcia.
Ao mesmo tempo, pela aproximacao e distan-
ciamento de seu foco de atencao, observacao e
andlise, a autora consegue mostrar as relacdes do
microcosmo de atuagio de cada profissional com
o todo dessa assisténcia prestada na institui¢ao.
Nesse movimento, ensaia mostrar como essas
praticas repercutem na vida das criancas, dos
adolescentes e de suas familias, facilitando-lhes
ou dificultando-lhes o cuidado e o viver.

E importante salientar que, ao trazer como
cenario do estudo duas instituicdes de satude de
alta complexidade na assisténcia a crianca e ado-
lescente com adoecimentos cronicos e depen-
dentes de tecnologias, a autora mostra, no nivel
mais amplo, as afetacdes que decisdes gerenciais
e politicas institucionais tém no modo como os
profissionais organizam e oferecem suas praticas
assistenciais, reverberando, de maneira intensa,
no microcosmo da vida das familias. No entan-
to, ainda nao percebemos a valoriza¢io da ldgica
propria da organizacao do microcosmo da fami-
lia para o cuidado como forma de consubstanciar
e direcionar tanto as praticas profissionais quan-
to as politicas, visando a torna-las mais amistosas
ao cuidado integral. Sobre isso, a autora afirma
que as condi¢des cronicas de sadde da crianga e
dos adolescentes “convocam os sujeitos e a prépria
politica de satide a repesar o modo como a aten¢do em
saude é provida, como os sujeitos nela interagem, co-
mo os profissionais sao formados e como a dindmica
do cuidado se estrutura na rede de servicos de saiide.
[Afinal], cuidar de criancas e adolescentes cronicos
exige entender e atuar de forma integral, o que so se
alcan¢a em um campo de trocas e compartilhamentos
horizontais nos servicos e entre os atores sociais. (...)
Além de ser um exercicio de parceria e troca para pro-
fissionais e familiares, o cuidado compreendido nessa
perspectiva articulada e integrada contribui para que
a assisténcia provida seja menos permeada por con-



flitos e, ao mesmo tempo, mais aberta a construcao de
saberes e conhecimentos que respeitem o universo de
referéncia do paciente” (p. 199-200).

Nesse sentido, entendemos que o estudo traz
contribuicdes valiosas ao eleger seu foco de ob-
servacdo, privilegiadamente, para os modos de
organizacdo e oferta das praticas profissionais
na internalidade do hospital, dando-lhes a co-
nhecer, em suas miudezas, dificuldades e carac-
teristicas proprias. No entanto, deixa com pouca
evidéncia a afetacdo que tais praticas produzem
na vida cotidiana das criancas e dos adolescen-
tes, bem como os muitos custos para a familia
que cuida, continua e permanentemente, de seus
filhos dependentes de tecnologias. E necessario
reforcar que tal aparato do cuidar, embora com-

plexo, dificilmente é sustentado e mantido pela
rede de saude mais ampliada. Assim, ha que se
intensificar estudos que tragam o dia a dia dessas
familias, tendo por foco sua propria perspectiva
de vida e cuidado, tensionando saberes, apara-
tos tecnoldgicos e préticas profissionais institu-
cionalizados e aqueles que sdo transferidos para
o ambiente doméstico, visto que a crianga e/ou
adolescente dependentes de tecnologias exigem
cuidado profissionalizado, ndo raro, a ser desen-
volvido pela familia.
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