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RESUMO:

Objetivo: Conhecer as dificuldades da familia de criangas portadoras de microcefalia. Metodologia: Pesquisa descritiva, ex-
ploratéria com abordagem quanti-qualitativa, realizada no ambulatério do hospital universitario de Sergipe, no servico de
microcefalia, abrangendo uma amostra de 40 cuidadoras de criangas portadoras da doenga. Utilizou-se um instrumento com
questSes objetivas e discursivas e validado. Foi necessario um gravador de audio para transcrigdo das falas.A andlise foi feita
por meio do Excel e a técnica de analise de contetido de Bardin. Resultados: Os cuidadores eram do sexo feminino, genitoras,
de baixo nivel escolar, nao exerciam outra fungao além de cuidar e tinham outros filhos. Em relagao a crianga, o principal fator
causal da microcefalia, descoberta no pos-parto, foi o zika virus.As cuidadoras referiram dificuldades devido a condigao clinica
da crianca, relacionando a mudangas na rotina familiar, na disponibilidade do transporte, na sobrecarga do cuidado, no tempo
integral dedicado e financeiro. Entretanto, as mesmas também evidenciaram fontes de apoio social, destacando-se: Deus/fé, a
familia e profissionais da satide. Conclusiao: Conhecer as dificuldades vivenciadas pelas cuidadoras é importante para profis-
sionais de enfermagem pois possibilita a promogao de estratégias que visem o bem-estar da crianga e do cuidador diante das
limitagoes causadas pela doenga.
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ABSTRACT:

Objective: To know the difficulties of the family of children with microcephaly. Methodology: Descriptive, exploratory study
with quantitative-qualitative approach, performed at the outpatient clinic of the University Hospital of Sergipe, in the micro-
cephaly service, comprising a sample of 40 caregivers of children with the disease.An instrument with objective and discursive
and validated questions was used. An audio recorder was required for transcription of speech.The analysis was done using
Excel and a Bardin content analysis technique. Results: Female caregivers, high-school parents, did not have any other role
besides caring for and having children. In relation to the child, the main causal factor of microcephaly, called postpartum, was
the zika virus. Caregivers refer to the clinical situation of the child, relating to a family routine, availability of transportation,
greater attention, no time spent fully dedicated and financial. However, as real sources of social support, highlighting: God/faith,
family and health professionals. Conclusion: To know the difficulties to perform nursing activities to take care of nurses and
nurses during the consultation.
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INTRODUCAO

A microcefalia é uma condicio associada a malforma-
¢ao congénita, quando o cranio do recém-nascido nao
se desenvolve de maneira adequada, caracterizando-se
por um perimetro cefilico menor que 33 centimetros.
Pode também estar ligada a malformagoes estruturais do
cérebro ou causas diversas e secundarias ().

Essa alteracao pode ser de causa desconhecida ou
estar associada a uma série de fatores, como: desnutri-
cao da mae, abuso de drogas, infecgdes durante a gesta-
¢ao, como: a rubéola, toxoplasmose e citomegalovirus,
além de uma variedade de anormalidades, sindromes
metabdlicas e/ou genéticas e também os determinantes
ambientais. Esses fatores podem interferir no desenvol-
vimento do cérebro e se associar a doenca @. Em 2016,
a organizacao mundial de saude afirmou que ha um forte
consenso cientifico entre a patogénese da microcefalia e
a infeccao pelo Zika virus, sendo considerado um novo
agente causal da patologia, diante o aumento proporcio-
nal do niumero de casos ©.

No Brasil, dados sobre nascidos vivos sao coletados,
por ocasiao do nascimento, a partir da Declaragao de
Nascido Vivo, e registrados no Sistema de Informagoes
sobre Nascidos Vivos (SINASC) do Ministério da Saude.
Os maiores coeficientes de prevaléncia de microcefalia
foram observados entre recém-nascidos com condicido
geral insatisfatoria: prematuros, com baixo peso ao nas-
cer e Indice de Apgar <4 no 1° e 5° minutos apds o
nascimento .

Nos primeiros 3 anos de vida o cérebro do lactente
€ mais sensivel as transformagoes provocadas pelo am-
biente externo, por essa razao, é de extrema importan-
cia, nos casos de microcefalia, a estimulagcao precoce, seja
ela por parte dos pais e cuidadores ou dos profissionais
de salide, para tentar diminuir as limitagoes funcionais da
crianga, favorecer e beneficiar o desenvolvimento, seja
ele: neuroldgico, respiratério, motor, cognitivo, sensorial,
linguistico e social. Quanto antes iniciar os estimulos a
crianga tera maiores chances de desenvolvimento e ga-
nho de habilidades ©).

Os familiares possuem papel fundamental no trata-
mento de uma crianga com microcefalia, especialmen-
te nas conquistas que ela tera durante a sua vida. Por
isso, dentre as atribuicbes da equipe multidisciplinar, é
importante: acolher; orientar e estimular os pais durante
o processo de reabilitagao do filho. Ensinar quais sao as
melhores formas de interagir com a crianga, para que,
durante as brincadeiras, seja fortalecido o vinculo e, ao
mesmo tempo, sejam implementadas agoes que visem o
desenvolvimento e favorecam a funcionalidade, a autono-
mia e a independéncia da crianga ©.

Muitas vezes, no entanto, a situacao de cuidado é
inesperada os familiares ou cuidadores podem nao es-
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tar preparados para a responsabilidade exigida, e como
resultado, as percepgoes de auto eficacia e competéncia
podem nao estar presentes. Portanto, € de suma impor-
tancia a preparagao desses familiares por meio de estra-
tégias educativas, sobre o modo de cuidar para que eles
venham adquirir conhecimento e habilidades imprescin-
diveis para a prestacdo do cuidado .

Diante do exposto, surgiu o seguinte questionamento:
Quais as dificuldades e estratégias promovidas pela fami-
lia diante da crianca portadora de microcefalia? Desen-
volveu-se como hipotese para tal questionamento, que
tais dificuldades podem ser intensificadas a depender do
perfil socio demografico no qual o binémio crianga-fami-
lia se insere, tendo em vista que durante a maior parte
do tempo a criang¢a encontra-se na residéncia e na pre-
senca de seus familiares e que mesmo com as orienta-
¢oes apontadas pela equipe de saide e conscientizagiao
quanto a patologia, as dificuldades sao inumeras.

Perante a releviancia do problema, torna-se impor-
tante um estudo sobre a realidade dos cuidadores, com
o objetivo de conhecer as dificuldades enfrentadas pela
familia da crianga com microcefalia.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratoria
com abordagem quanti-qualitativa. A abordagem quanti-
tativa enfatizou, em base numérica, as informagoes para
determinar a sua frequéncia®. Ja a pesquisa de nature-
za qualitativa, explorou as compreensoes subjetivas dos
participantes, por meio da andlise e interpretacao dos
eventos sociais, respondendo as questoes intrinsecamen-
te relacionadas ao mais profundo das reagoes, dos pro-
cessos e fenémenos ©).

A populagao-alvo foi composta por 60 cuidadoras
cadastradas no servigo de microcefalia do Hospital Uni-
versitario da Universidade Federal de Sergipe — Aracaju-
SE. Em relagdo a amostra, essa foi estabelecida por con-
veniéncia, dependendo da presenga das cuidadoras no
ambulatorio durante o tempo de execugao do trabalho.
No total, participaram da pesquisa 40 cuidadoras sendo
registradas 7 recusas. O principal motivo da recusa foi,
segundo elas, ja ter participado de entrevistas anteriores.

Foi incluido no estudo o cuidador principal da crianga
portadora de microcefalia, que possui cadastro no ambu-
latorio do Hospital Universitario de Sergipe.

A coleta de dados foi feita através de um questionario
semiestruturado, confeccionado pelos autores. O instru-
mento foi constituido por | | questoes sobre o perfil s6-
cio demografico e 2 questoes especificas, de abordagem
discursiva acerca da assisténcia familiar prestada a crian-
¢a portadora de microcefalia. O instrumento necessitou
de validagao para analise de contetudo por expertises,
sendo analisado por 3 profissionais da salide de acordo
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com os critérios de relevancia, pertinéncia, suficiéncia e
adequagao, afim de corrigir as imperfei¢oes.

Em relagdo aos questionarios, eles foram aplicados
em caracter individual, instruido pelos pesquisadores, ja
que existiam pessoas nao alfabetizadas ou de baixa esco-
laridade entre os entrevistados, no entanto nao houve in-
ducio de respostas. Na analise discursiva houve a neces-
sidade do uso do gravador de dudio, para a realizagao da
transcricao dos depoimentos na integra. O ambiente era
ventilado, com boa iluminagao e livre de interferéncias, e
o tempo de resposta foi de acordo com a necessidade
de cada sujeito.

Para realizar a coleta de dados fez-se necessario fazer
identificacao dos familiares das criangas portadoras de
microcefalia perante a visualizagao dos cadastrados do
referido hospital. Apos esses procedimentos, foram agen-
dadas reunides com os pais/responsaveis com a finalida-
de de esclarecer o objetivo do estudo, procedimentos
envolvidos, e, apds o esclarecimento, foi entregue o Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para
confirmar participacao. Os encontros foram semanais no
periodo de setembro a outubro de 2018 e as entrevistas
foram realizadas em lugar reservado enquanto o familiar
estava aguardando a consulta médica.

Os dados quantitativos dos entrevistados foram tabu-
lados e analisados no programa Excel por cada pesquisa-
dor, no intuito de comparar e evitar possiveis incoerén-
cias no resultado final. Esse programa também foi utiliza-
do para confecgao do banco de dados, andlise estatistica
por meio da frequéncia absoluta e percentual.

Ja a andlise dos dados qualitativos, relacionados a
percepgao, deu-se por meio da técnica de conteiido de
Bardin, que consiste na leitura das informagoes das falas
dos sujeitos participantes, extracao dos relatos comuns,
agrupamento e transigao dos codigos de acordo com sua
origem, e, por fim, formacio das categorias (.

Os dados agrupados em categorias foram discutidos
por grupos de respostas, verificando as semelhangas, dan-
do énfase nas respostas consideradas relevantes para o
direcionamento das discussdes. Entao, foi possivel agru-
par nas seguintes unidades de categorias: “Dificuldades
enfrentadas no cuidar da crianga portadora de micro-
cefalia” e “Fontes de apoio social para o enfrentamento
no cuidar”. Para garantir o anonimato, as participantes
foram identificadas pelos autores com o codinome “Cui-
dadora” e, posteriormente, com algarismo que represen-
ta a ordem de andlise dos questionarios.

ApOs a liberagao do estudo pelos orgaos de pesquisa,
os pesquisadores se reuniram com os cuidadores para
o esclarecimento dos objetivos do estudo e suas eta-
pas, e, em seguida, foi solicitado a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os mes-
mos foram assegurados ao direito de esclarecimentos
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e desisténcia a qualquer momento e ao seu anonimato,
conforme assegura a Resolugdo n°® 466/2012 do Conse-
Iho Nacional de Saude (CONEP). Os dados coletados
e analisados serao mantidos por 05 anos na posse das
pesquisadoras para eventuais comprovagoes.

Ressalta-se que este estudo faz parte do grupo de
pesquisa em Enfermagem Ambulatorial do Hospital
Universitario de Sergipe, com aprovagao pelo Comité
de Etica da Universidade Federal de Sergipe (CAAE .
80470017.5.0000.5546) e nimero de parecer:2.412.884.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Na execucao deste estudo, foram entrevistados 33 cui-
dadores de 34 criangas portadoras de microcefalia, ja que
havia gémeos com este quadro clinico.Vale ressaltar, que
durante as entrevistas houveram 7 recusas em responder
o questionario com a concordancia dos pesquisadores.

As entrevistadas foram todas cuidadoras, com faixa
etaria entre |17 a 42 anos e média de 27,2 (£7,5). Ade-
mais, a maioria afirmou ser a genitora da crianga (97,0%)
possuir uniao estavel (51,5%), ter ensino fundamental in-
completo (57,6%), nao exercer outra fungao além de cui-
dadora (87,9%) e ter outros filhos (60,6%), além da crian-
¢a com microcefalia, com média de 2 filhos. Em relacao
a renda financeira familiar, a maioria possui | a 2 salarios
minimos (87,9%), existindo outros dependes desta renda
além da crianga com quadro clinico (60,6%), em todos os
casos, outros filhos.

Em relagcao a crianca portadora de microcefalia, a
maioria sao meninas (58,8%) e tinham uma média de ida-
de de 2| meses (x 6,1), sendo o fator causal do compro-
metimento cerebral, alegado pelas genitoras, o Zika virus
(55,9%), a prematuridade ou infeccao congénita (5,9%)
e as que afirmaram desconhecer o agente causador
(32,4%), bem como, que a descoberta do quadro clinico
foi no periodo pos-parto (55,9%).

As fontes de apoio social também foram pesquisadas.
As cuidadoras referiram se apoiarem em Deus (94,1%),
na familia (82,4%) e nos profissionais da saude (79,4%).

A partir da anadlise qualitativa, emergiram 2 categorias:
“Dificuldades enfrentas no cuidar da crianga portadora
de microcefalia” e “Fontes de apoio social para o enfren-
tamento no cuidar”, apresentadas a seguir:

Dificuldades enfrentas no cuidar da crianca
portadora de microcefalia

Criangas portadoras de necessidades especiais de-
mandam por parte dos pais/cuidadores uma atengao em
tempo integral, e a depender da patologia isso pode ser
intensificado devido ao grau de complexidade que ela
apresenta, sendo o apoio familiar muito importante nes-
te contexto (',

A sobrecarga no cuidar destacou-se como a principal
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dificuldade, relacionada as queixas das cuidadoras, por
se sentirem sozinhas no cuidar da crianga, ja que muitas
delas nao tém o apoio familiar para ajudar nestas tarefas,
além do fato da crianga ser inquieta e sentir a necessida-
de de permanéncia no colo da cuidadora, como pode ser
visto nos seguintes recortes das falas:
“[...] eu nao tenho ajuda de ninguém, em casa mes-
mo sou eu sozinha para cuidar dele [...]”. Cuida-
dora -9
“[...] ela é uma crianga que em quanto ela esta
acordada ela tem que ficar no meu brago, eu te-
nho que estd cuidando, procurando uma posi¢ao
um jeito para que ela fique sem chorar, porque se-
nao ela chora muito, além de estar no braco, mas
ela chora [...]". Cuidadora-1 |
Como principal cuidadora, a mae, torna-se responsa-
vel por manter o processo de bem-estar da crianga mi-
crocefalica, devendo ter atencao redobrada a depender
do grau de incapacidade que essa crianga apresente. De
tal modo as maes sentem uma sobrecarga pelo tempo e
pelas responsabilidades exigidas neste cuidado (2.
Frente a necessidade da crianga em permanecer no
colo e as limitagdes da condigdo clinica, isso pode ser
refletido diretamente na saide ergonomica da cuidadora,
pelo fato da sobrecarga do peso e tamanho da crianga
ocasionar dores na coluna. Estas queixas como fator de
dificuldade sao constatadas nos seguintes recortes das
entrevistas:
“[...] e o peso dele que eu nao consigo, porque ele
€ muito pesado [...]” Cuidadora -2
“[...] o peso dela para ficar toda hora no brago
[...]” Cuidadora- 18
“[...] Hoje esta sendo o tamanho dela e o peso,
[...] ja esta afetando a minha coluna [...]“. Cuida-
dora-20
As criangas com microcefalia requerem atencao in-
tegral dos envolvidos no processo de cuidar, em decor-
réncia das limitacoes dessa doenca sobre o desenvol-
vimento. Esse fato interfere na vivéncia dos cuidadores
em varios seguimentos, dentre os quais destacam-se: o
social, o afetivo, o autocuidado e o campo profissional.
Como pode-se observar nas falas a seguir:
“Tem a questdo de administrar a familia, adminis-
trar relacionamento, administrar outras atividades
fora de casa, que compromete muito meu dia a
dia com o tratamento da crianga que ¢é intensivo e
integral.” Cuidadora-3
“Meu tempo é s6 para ele, é o dia todo, nao posso
trabalhar, nao posso terminar meus estudos, nao
posso colocar ele em creche nenhuma porque nao
aceitam agora e o meu dia é s6 para ele sao essas
as dificuldades que eu acho, que eu sinto no dia a
dia.”” Cuidadora-15
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A crianga com esse quadro clinico necessita de cui-
dado e auxilio por toda a vida, quais sejam: para se mo-
verem, comer, em suas necessidades fisiologicas, entre
outras. Contudo, a depender da gravidade das sequelas, a
crianga pode depender integralmente do cuidador. Cabe
salientar que outras sindromes podem vir em conjun-
to com a microcefalia e isso faz com que aumentem as
complicagdes apresentadas por essa crianga e sua de-
pendéncia (3.

Nesse sentido a dindmica familiar é alterada para as
novas atribuigdes com o cuidado em tempo integral, al-
teragdes no ambito profissional, afetivo e da proépria es-
trutura familiar sdo as mais exigidas. Neste contexto as
cuidadoras sao as mais atingidas, pois necessitam mudar
radicalmente sua rotina, por acreditarem que sao as Uni-
cas responsaveis em oferecer a crianga o cuidado incon-
dicional, sendo aquela que abandona suas necessidades
em favor do filho, deixando suas prioridades pessoais em
segundo plano, sejam elas: de trabalho, lazer, sonhos e re-
aliza¢oes, para se dedicar exclusivamente ao cuidado da
crianca, podendo desencadear sobrecarga fisica e emo-
cional. O que se constata a seguir:

“[...] meu primeiro choque a principio foi “TER
QUE DEIXAR DE TRABALHAR?”, [...] por conta
que vocé precisa se dedicar exclusivamente a uma
crianga portadora de uma necessidade especial
[...]” Cuidadora-3

“[...] psicoldgica pelo motivo de ter deixado o tra-
balho, deixado escola, que eu estava com plano de
fazer vestibular para cursar uma faculdade. Tudo
foi por agua a baixo [...]". Cuidadora-4

A mae é a cuidadora principal da crianga acome-
tida, entende-se que o cuidador tem que ter atengao
constante e estar sempre de prontidio e disponivel
para auxiliar as necessidades do filho, que demandam
cuidados relacionados a higiene, alimentagao e maior
atencao a prevencao de acidentes. Sendo assim as exi-
géncias que as maes se colocam estdo relacionadas ao
sentido da dedicacao ao atendimento das necessida-
des da crianca (.

Outro fator de dificuldade elencado pelas cuidadoras
é o aumento dos gastos que a condigao clinica exige,
como: consultas, medicamentos, transporte, alimentagao
entre outros, que nao corresponde ao valor do beneficio
disponibilizado pelo Estado, ja que na maioria dos casos
€ a Unica renda familiar, tornando insuficiente para man-
ter uma boa qualidade de vida para essas criangas, como
evidenciado nas falas a seguir:

“[...] hoje a maior dificuldade que eu tenho no tra-
tamento dela é administrar um beneficio de 937,00
reais para manter uma casa [...]”. Cuidadora- 3

“[...] o dinheiro do beneficio também nao da para
comprar as coisas que ela precisa [...]”. Cuidadora-7
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“E mais os gastos mesmo, porque [...] depois que
ele colocou a GTT, tudo complicou [...] tudo ficou
mais caro porque ele nao come comida normal, s6
industrializada [...] Cuidadora — 14

O Estado disponibiliza para as familias um beneficio
(auxilio-doenga) o qual para muitas familias é a Unica
renda que dispoe para cuidar das criangas com Micro-
cefalia, esse beneficio também abrange idosos e pessoas
com deficiéncia, faz parte de direitos estabelecidos pela
Constituicao Federal de 1988. A Microcefalia, neste caso
se encaixa como deficiéncia, em conformidade com a Lei
n°® 13.146/2015 e a Lei n°® 8.213/1991, Estatuto da Pes-
soa com Deficiéncia e Lei dos Beneficios Previdenciarios,
respectivamente (%),

Além deste, existe a dificuldade relacionada ao
transporte, visto que a maioria nao reside no munici-
pio em que faz o acompanhamento da crian¢a e nem
possui veiculo proprio, tornando-as dependente da
disponibilidade do transporte oferecido pelo servico
publico de sua cidade, podendo interferir no trata-
mento da crianca:

“[...] moro no povoado, a dificuldade para ir para ci-
dade tudo isso para mim é dificil [...]” Cuidadora-6
“A principal dificuldade é a locomocgao, porque
assim, eu preciso de transporte publico [...]”. Cui-
dadora-10

“Muitas né? Para vim para aqui o carro nao é cer-
to, € muito dificil [...]". Cuidadora-13

“[...] o transporte para vim fazer o tratamento,
[...], pois nem todo dia eu arrumo transporte para
vim.” Cuidadora-28

A dificuldade de locomocgao das criancas e dos cuida-
dores para as consultas é apresentada em outros estu-
dos de maneira semelhante. Os cuidadores referem que
apesar de existir a garantia do transporte publico, em
alguns casos, ha falhas, exigindo a busca constante do di-
reito ao transporte para que nao ocorra a interrupgao
das consultas (9.

De acordo com a Lei 8.899/94 toda a pessoa com
deficiéncia é assegurada o direito ao Passe Livre, e ao
transporte coletivo interestadual gratuito e que cabe a
cada estado ou municipio inserir programas semelhantes
ao Passe Livre em seu territério (7).

Fontes de apoio social para o enfrentamento
no cuidar

A fé e a religiosidade estao cada dia mais presentes no
enfrentamento de condigoes que fogem do considerado
“normal”, como algumas doencas cronicas. Elas facilitam
o enfrentamento de tal condi¢ao por parte dos cuida-
dores. A religiao é avaliada como uma aliada importante
no processo de aceitagao da enfermidade e das limita-
¢Oes estabelecidas por ela. A fé fornece elementos para
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superar as limitagdes e preservar a esperanga, além de
proporcionar o bem-estar ('").

Isso pode ser visto através da forma como essas cui-
dadoras enfrentam a condicdo de vida e saide dos seus
filhos, ja que a fé em Deus é o alicerce e a forga para
enfrentar as dificuldades que a condigao clinica impoe.

“Primeiramente apoio que eu tenho é Deus, em
primeiro lugar. E Ele que me da forga, [...] para me
manter firme na luta.” Cuidadora-3

“Deus né? E a fé, [...] posso dizer que é um milagre
de Deus, porque a gente enfrentou tantas coisas para
eu poder estar aqui com ela hoje nos bragos muitas
coisas, muitas coisas mesmo [...].” Cuidadora-4

“[...] Deus que me fortalece todos os dias [...]"”
Cuidadora-21

Através das falas acima é possivel ver a relagao entre
o enfrentamento e a f¢, ja que as entrevistadas buscam a
forca em Deus nos momentos de angustia, dor e desani-
mo, Aquele que é a fortaleza o auxilio o apoio, o alivio e
o consolo que elas necessitam ('3,

O responsavel pelo cuidado precisa do apoio de uma
rede familiar organizada e empenhada para oferecer su-
porte no cuidar da crianga, pois este necessita de apoio
para desempenhar suas fungdes de forma que niao o
sobrecarregue, com intuito de manter o seu bem-estar
fisico e emocional. A ajuda familiar tem sido reportada
pelas entrevistadas como uma das principais fontes de
apoio social para o enfrentamento dessa condigao clinica,
como se visualiza a seguir:

“[...] O apoio da familia colaborando, cuidando de
minhas outras filhas para que eu possa sair para
buscar tratamento para quem tem a microcefa-
lia[...].” Cuidadora-3

“O apoio que eu tenho é da minha familia mesmo,
da minha mae, meus irmaos minha cunhada que
também me ajuda com ela [...]” Cuidadora - 12
“[...] minha familia que me apoia muito. Se nao fos-
se minha familia eu nao sei o que seria de mim
[...]” Cuidadora- 31

Frente as limitacdes do cuidar, a familia vai se mol-
dando para atender as necessidades da crianga. Em meio
aos apoios que aparecem diante dessa situagao, a familia
€ mencionada pelo cuidador como uma fonte positiva
no cuidado, pois, auxilia tanto nos afazeres domésticos,
quanto no apoio aos pais no papel de cuidadores ().

E de grande importincia a relagio profissional-pacien-
te/familiares tanto no diagnéstico quanto no tratamento,
através de um vinculo moral e de uniao na busca de esti-
mular a autonomia por parte do cuidador na assisténcia
prestada a crianga. O profissional deve oferecer informa-
¢oes suficientes para que o cuidador compreenda as ca-
racteristicas que a condigao clinica apresenta, bem como
a sua melhor aceitacao.

REVISTA ENFERMAGEM ATUAL IN DERME - 88-26



Miriam Geisa Virgens Menezes, José Marden Mendes Neto, Cldudia Neves Lemos Leal, Ana Paula Lemos Vasconcelos, Herifrania Tourinho Aragdo, Natacha

Vieira Silva, Luciane Katrine Teixeira da Luz

Os profissionais de saide atuam contribuindo nesse
processo de apoio, sobretudo na diminui¢ao da sobrecar-
ga dos cuidados por parte do cuidador, o que pode ser
desenvolvido pela equipe multidisciplinar, que propor-
ciona acolhimento, treinamento e maior conhecimento
da condigao clinica para que o cuidado seja dispensado
também em domicilio ®.

“O apoio dos profissionais passando sempre a im-
portancia do tratamento [...]” Cuidadora-3

“[...] os profissionais de saide que gragas a Deus
até o determinado momento nao encontrei ne-
nhuma dificuldade para o tratamento dela [...]”
Cuidadora - 4

“[.-.] aqui do HU que eles nao sio so profissionais,
sao amigos. Tudo conversa tudo deixa bem claro
para a gente quando a gente esta desesperada, eles
dao apoio [...]” Cuidadora -14

“[...] recebo também apoio dos profissionais da
salude no dia a dia. Porque sem eles eu nao sei
como seria nossa vida mesmo [...]” Cuidadora -15
“Aqui no HU, aqui eu aprendo muito, elas ensi-
nam muito a gente. Como cuidar da minha filha,
como lidar com ela no dia a dia, ensinando a ela
o que precisa aqui é o apoio [...]” Cuidadora
-25

Os profissionais de saude tornam-se as principais
fontes de apoio desses cuidadores, devido a necessidade
constante de acompanhamento que as criangas reque-
rem, além de serem os responsaveis em promover a ca-
pacitagao e qualificacao no intuito de auxiliar o cuidado
prestado a crianga portadora de microcefalia @',

Observa-se na fala de algumas cuidadoras a impor-
tancia do apoio mutuo no enfrentamento para o cuidado
com a crianga microcefalica, seja no ambito da fé, familia,
amigos, profissionais da saide e das outras maes presen-
tes no ambulatério. E possivel perceber que a importan-
cia esta ligada ao momento de troca de informagdes e
compartilhamento de experiéncias no cuidado dispensa-
do aos seus filhos. Isto é contatado através dos recortes
das falas que se seguem:

“Eu recebo de todo mundo amigos, familia ou pro-
fissionais, as outras maes me ajudam muito, troca-
mos experiéncias, Deus também que me da muita
forca.” Cuidadora -1

“[...] de Deus que me ajuda, dos profissionais da
salude daqui que me orienta, da familia e amigos
que me ajuda com minha outra filha e os pacientes
daqui.” Cuidadora-6

“Bom primeiramente Deus, sem Ele nos nao seri-
amos nada, segundo a familia porque sem o apoio
delas eu nao estava aqui firme e forte, os profis-
sionais da salde que s3o excelentes, os pacientes
daqui do ambulatorio, pois cada vinda para o am-
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bulatério é uma histéria diferente que os pacien-
tes contam se tornando uns incentivadores e os
amigos que me incentivam e me da aquele apoio
que eu penso em desanimar mais eles estao jun-
tos.” Cuidadora-10
“Da minha familia que me ajuda muito, dos profis-
sionais de saude daqui do HU do ambulatério e
das amigas e mae que tem bebe com microcefalia,
pois trocamos experiéncias e tiramos algumas du-
vidas.” Cuidadora—16
Entende-se que cuidar de uma crianga com alguma
limitacao nao € uma tarefa facil a cuidadora necessita
de diversos tipos de apoio: material, emocional, social
ou de informagao. Fornecer tal apoio implica na cons-
trucao de redes empenhadas em cooperar significati-
vamente com o apoio social e o bem-estar da mesma.
Por isso é de extrema importancia e necessaria, agoes
pessoais e multiprofissionais para dar suporte a mae
cuidadora para o melhor enfrentamento da condigao
clinica do seu filho @2,

CONCLUSAO

Diante dos resultados, pode-se constatar mdltiplas
dificuldades que podem ser associadas as mudangas na
rotina familiar, na disponibilidade do transporte, na so-
brecarga do cuidado, no tempo integral dedicado e no
ambito financeiro. As dificuldades estiao relacionadas as
mudangas impostas pela condi¢cio de saude da crianca.
Entretanto, as cuidadoras também evidenciaram a im-
portancia das fontes de apoio social neste cenario para
minimizar os impactos no seu dia a dia diante a condigao
de saude da crianca.

As dificuldades enfrentadas pelas familias podem servir
como indicador para a qualidade de cuidado dispensado
a essas criangas, principalmente aos cuidadores devido a
sobrecarga que pode refletir no seu bem-estar fisico e
emocional.Além disso, traz uma reflexao aos profissionais
de salde e 6rgaos governamentais, na promogao e imple-
mentacao de estratégias para melhoria na qualidade de
vida desses cuidadores refletindo os conceitos de bem-es-
tar fisico, psiquico, socioecondémico e cultural, considera-
dos como prioridade na busca pela salde.

Com base nestes resultados, demostra-se a necessi-
dade de estudos direcionados a investigar a qualidade de
vida dos cuidadores, bem como averiguar a assisténcia
dos profissionais de salude neste cenario, estimulando
uma reflexdo mais ampla sobre a assisténcia a salide ao
binémio crianca-familia.

Conclui-se que o estudo possibilitou maior conheci-
mento da tematica e aponta para futuros planejamentos
em programas que contribuam para o enfrentamento
das condicoes de estresse entre cuidadores e a crianga
com diagnéstico de microcefalia.
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