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'PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION

Esc Anna Nery (impr.)2013 abr - jun; 17 (2):284 - 290

CUIDADO DA CRIANCA COM ANOMALIA CONGENITA: A EXPERIENCIA
DA FAMILIA®

Caring for a child with congenital anomalies: the experience of the family

Cuidados con un nifio con anomalia congénita: la experiencia de la familia

Bruna Aparecida Bolla' Stéphany Noujain Fulconi? Marja Rany Rigotti Baltor® Giselle Dupas*

RESUMO

0 prognéstico de sobrevida de criangas com anomalia congénita vem apresentando melhora; deste modo, é importante conhecer
avivéncia da familia ao aceitar e inserir essa crianga na sociedade. Entretanto, os profissionais da satide, dentre eles o enfermeiro,
ainda tém dificuldades relacionadas ao acompanhamento e orientacdo da familia. O objetivo deste trabalho foi conhecer a
experiéncia da familia no cuidado a crianga portadora de anomalia congénita. O referencial tedrico utilizado foi o Interacionismo
Simbolico, € o método, a Narrativa. Das experiéncias vivenciadas, o momento do diagnéstico foi considerado um dos que causa
maior sofrimento a familia. Apds esse periodo, o enfrentamento didrio para a satide e bem-estar da crianga tornou-se objetivo
fundamental. Concluiu-se que a assisténcia a familia deve se basear em uma rede de apoio que a acolha principalmente no momento

do diagnéstico e durante as especificidades do cuidado a crianga.

Palavras-chave: Anormalidade congénita. Enfermagem. Familia. Crianca.

Abstract

The survival of children with congenital anomaly comes with
improved prognosis, so that it is important to know the
experiences of the family to accept and place the child in society.
However, health professionals, including nurses, still have
difficulties related to the monitoring and guidance of this family.
The objective of this study was to identify the family’s experience
in caring children with a congenital anomaly. The theoretical
framework used was Symbolic Interactionism and narrative as
methodology, respectively. From the experiences reported, the
time of diagnosis was considered a major cause for the family
suffering. After this period, facing daily health and welfare of the
child became the prime objective. So, it was concluded that the
assistance the family must rely on a support network assisting
the family at the diagnosis and during the particularities of child
care.

Keywords: Congenital abnormality. Nursing. Family. Child.

Resumen

La sobrevida de nifios con anomalia congénita viene presentando
mejora en el prondstico, siendo importante conocer la vivencia
de la familia al aceptar e insertar ese nifio en la sociedad. Sin
embargo, los profesionales de la salud, incluyendo el enfermero,
todavia tienen dificultades relacionadas al acompafiamiento y
orientacién de esa familia. El objetivo de este estudio fue identificar
la experiencia de la familia en el cuidado al nifio con una anomalia
congénita. El referencial tedrico utilizado fue el Interaccionismo
Simbdlico y la Narrativa como método. De las experiencias vividas,
el momento del diagnéstico fue considerado la etapa principal
del sufrimiento de la familia. Después de este periodo, el
enfrentamiento diario para la salud y el bienestar del nifio se
convirtié en objetivo primordial. Se concluyé que la asistencia a
la familia debe contar con una red de apoyo que abarque
principalmente el momento del diagndstico y a las caracteristicas
de cuidado al nifio.

Palabras claves: Anomalias congénitas. Enfermeria. Familia.
Nifio

'Aluna da Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Séo Carlos. Barra Bonita — SP. Brasil. E-mail: brunabolla@uol.com.br; *Aluna da
Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Sdo Carlos. Campinas —SP. Brasil. E-mail: tepy711@yahoo.com.br ;*Enfermeira. Mestre em
Enfermagem. Programa de Pés-Graduagéo em Enfermagem da Universidade Federal de Sdo Carlos. Membro do Grupo Salde e Familia. Sdo Carlos — SP.
Brasil. E-mail: marjabaltor@gmail.com ;* Enfermeira. Doutora. Professora Associada. Departamento de Enfermagem da Universidade Federal de Séo Carlos.
Lider e pesquisadora do Grupo Satde e Familia/CNPg. Sdo Carlos — SP. Brasil. E-mail: gdupas@ufscar.br



Esc Anna Nery (impr.)2013 abr - jun; 17 (2):284 - 290

INTRODUCAO

Em decorréncia dos avangos tecnoldgicos para melhoria
das condicdes de nascimento e de assisténcia a satde infantil,
observa-se um aumento na sobrevida de criangas que nascem
com anomalia congénita. O avanco da medicina também
permitiu identificar patologias na gestacdo e realizar
intervencdes intrauterinas, colaborando, consequentemente,
com o prognostico fetal".

As anomalias congénitas acarretam grande
impacto a familia j& que a deficiéncia traz consigo a
perda do filho idealizado. Esse processo de luto é
diferente, pois a crianga esta viva e os pais, em um
primeiro momento, ndo acreditam no diagnéstico,
ocorrendo choque e descrenca®.

Logo, a noticia da anomalia congénita causa um
grande impacto no ambiente familiar e desperta
sentimentos de pavor diante do desconhecido. A familia
apreende o momento como uma sentenca de conotagao
negativa para a crianca e para si. Os familiares se
percebem frageis e demonstram medo perante as
possiveis dificuldades que irdo enfrentar. Inicialmente
a preocupacdo centra-se nos aspectos do cuidado a
crianca e € envolta por ansiedade quanto a
sobrevivéncia e alimentacdo; posteriormente surgem
preocupacdes com a questdo estética da deformidade
estrutural®.

Para superar as adversidades é fundamental que
as familias recebam apoio e informacdes dos
profissionais envolvidos com a assisténcia,
preferencialmente de uma equipe multidisciplinar. Nao
basta o tratamento clinico, é necessario conhecer
formas que promovam a inser¢do dessa crianga no meio
familiar e na sociedade, bem como a prevengdo da
discriminagdo que ela pode vir a sofrer®. Nesse contexto,
as propostas de intervencdes de enfermagem na familia
ainda sdo deficitarias’.

Quando é ofertado suporte as familias que
enfrentam essa situacdo, elas apresentam menor nivel
de estresse, ansiedade e depressao, além de manter
uma perspectiva mais positiva em relagdo a doenca da
crianca e visualizar a situacdo de forma realista’.

A partir dessas proposicdes, o presente estudo
teve como objetivo geral conhecer a experiéncia da
familia no cuidado da crianga com anomalia congénita.

METODOLOGIA

Esta pesquisa utilizou o Interacionismo Simbélico
(IS) como referencial tedrico, cujos fundamentos se apoiam
em trés premissas: o ser humano age em relacdo as coisas
com base nos sentidos que tais coisas tém para ele; o sentido
das coisas se origina na interacdo social que o individuo
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estabelece com o0s outros; os significados sao modificados
por meio da interpretacdo pessoal‘.

Como método foi utilizada a Narrativa, ja que narrar
€ uma manifestagdo humana. Ao narrar a sua vivéncia, a
familia permite que captemos a sua visdo de mundo, seus
valores e pressupostos que utiliza para definir a sua
experiéncia e, assim, nos possibilita uma maior compreensao
da vivéncia®.

Assim, foram realizadas entrevistas, as quais, ap6s
transcricdo sistematica, foram relidas com a finalidade de
depreender a experiéncia da familia. Também foram
realizadas selecdes de falas/expressées que contribuiam
com a proposta do projeto. Essas falas/expressoes foram
selecionadas e transformadas em discursos. Esses discursos
(tendo apenas as falas dos familiares em seu contetido)
foram analisados de maneira a identificar os anseios e
vivéncias experienciadas pela familia, de acordo com
sequéncias que nos permitissem o encontro de conexdes
em outros momentos das narrativas. Foram destacadas
palavras e/ou expressdes tratadas com maior énfase pelos
entrevistados®.

Analisando as narrativas uma a uma, interpretou-
se o que cada participante fazia da sua experiéncia em
ter uma crianga com anomalia congénita. Com a releitura
exaustiva foi possivel delinear sentimentos, vivéncias
incomuns as familias embora cada experiéncia fosse
Unica. Por conseguinte, as narrativas foram agrupadas
de acordo com a semelhanca de momentos, sentimentos
e/ou agoes. A partir desses temas emergiram subtemas
que revelavam a experiéncia da familia®.

Todos os critérios éticos foram atendidos. O
projeto teve aprovaco no Comité de Etica de Pesquisa
em Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo
Carlos pelo parecer n°. 189/2011 e nlimero do processo:
0160.0.135.000-10. Os membros familiares
participantes foram esclarecidos e assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para a realizagdo das entrevistas, o Centro de
Especialidades do municipio foi contactado ja que nesse
estabelecimento hda um ambulatério de genética
destinado as familias de criangas portadoras de
anomalias congénitas. De acordo com critérios de
inclusdo, ou seja, estar em idade pré-escolar e
apresentar alguma anomalia congénita, vinte e cinco
criangas foram contactadas. A pesquisa se deu com a
aceitagdo e participacdo de sete familias, que relataram
suas experiéncias por meio de entrevistas, as quais se
iniciavam com a questdo norteadora: “Como é para
vocés cuidar de uma crianga com anomalia congénita?”
As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra.
Para garantir o anonimato utilizamos siglas M (mde), A
(avo) e P (pai) sequidas dos respectivos nimeros das
entrevistas (Quadro 1).
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Quadro 1 - Caracterizagdo das familias entrevistadas.

Participante Membros Idade da Crianga Sexo Doenca
Participantes com Anomalia | da crianga Associada
Familia 1 Avo 2 anos 10 meses M Sem diagndstico etioldgico
Familia 2 Mae 5 anos F Multiplas malformages
Familia 3 Mae 3anos e 2 meses M Deficiéncia visual e atraso
Avd no desenvolvimento
neuropsicomotor
Familia 4 Mae 5 anos F Artrogripose generalizada
Pai
Familia 5 Mae 2 anos F Sindrome de Down
Familia 6 Mae 5 anos M Deficiéncia visual, auditiva
Pai e intelectual
Familia 7 Mae 3anose 11 M Hidrocefalia, cardiopatia,
meses esclerocdrnea

RESULTADOS E DISCUSSAO

Aandlise dos dados segundo os pardmetros da narrativa®
e aluz do IS permitiu trés temas: VIVENCIANDO A ANOMALIA:
INCERTEZAS E ACEITACOES, que abarca os subtemas: Luto pelo
filho idealizado; Diagndstico e suas peculiaridades, Anomalia e
sociedade; e Vibrando com os progressos; FAMILIA E REDE DE
APOIO, com os subtemas: Apoio dos profissionais da satde; Apoio
religioso; Apoio familiar; e Apoio financeiro; MUNDO QUE ENVOLVE
O CUIDADO e seus subtemas: Sentimentos do Cuidador;
Superprotecdo; e Momentos de lazer.

Vivenciando a anomalia:incertezas e aceitagbes

Os familiares tém dificuldade em compreender o diagnéstico
quando a crianga nasce com anomalia congénita. Os pais se mostram
preocupados com o impacto e reagdo que a noticia causara aos
outros membros da familia. A medida que a familia reflete sobre a
rejeicdo e preconceitos que a crianga pode vir a sofrer, sente-se
insegura e angustiada. Diante dessa noticia cada integrante busca
explicacbes e maneiras para enfrentar essa fase. Quanto ao
crescimento e desenvolvimento da crianga, a familia possui muitas
expectativas e vibra nos momentos de demonstragdes de sinais de
melhora da condicdo de saude, acreditando no progresso paulatino
dacrianga. Os subtemas que contemplam este tema sdo apresentados
asequir.

O processo de interagdo consigo mesmo, com o outro mais
proximo, com a sociedade, por assim dizer, aparece o tempo todo
nessa vivéncia. O impacto da situacdo permeia as relagdes atuais
e as projegdes futuras que a famflia realiza.

Luto pelo filho idealizado

Durante o periodo gestacional, a familia cria expectativa
relacionada a aparéncia da crianca esperada. Os pais aguardam e
desejam uma crianca perfeita e saudavel. Quando o filho vem ao
mundo apresentando anomalias, principalmente as que interferem
naimagem corporal, a decep¢do e tristeza sdo claras, evidenciadas
tanto no choro ao receber a noticia quanto na atitude de esconder
acrianca.
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Meu marido me falou bem assim: “Nossa filha esta com
problema no olho, problema na boca, problema no nariz,
nos bragos, nas maos, nas pernas e nos pés”. Entao eu
comecei a chorar porque eu estava esperando uma
crianga perfeita. (M2)

Eundo saia na rua de jeito nenhum. Eu a esconda. Eu
tinha vergonha. Mas agora ndo. (M5)

Assim, observa-se um processo de luto, uma vez que 0 sonho
do filho idealizado ndo € concretizado. Em alguns casos a familia
rejeita momentaneamente aquela crianca, acreditando nao merecer
talfardo. F comumem primeira instancia nao acreditar no diagndstico,
como verbalizado por algumas maes.

Quando ela nasceu foi bem dificil. Eu até cortei os meus
pulsos. Eu s6 fiquei sabendo no dia do parto. Eu fiz
quatro ultrassons na gestagdo e ndo deu. Entdo foi um
baque. Eu entrei em estado de choque porque eu ndo
sabia que ela ia nascer desse jeito. (M5)

Aliteratura aponta que o diagndstico de anomalia congénita
gera reacbes de negacdo da doenca, questionamento sobre o
merecimento de ter esse filho, rejeicdo quanto a condicdo da crianca,
perda do sonho do filho perfeito®. Nao obstante, a familia vivencia
momentos de inquietude por desconhecer os cuidados especiais de
que a crianga ira necessitar®.

Diagnéstico e as suas peculiaridades

Compreender o diagndstico € um processo permeado por
inquietudes. A familia busca as possiveis razées que possam explicar
acausa da anomalia. Procuram auxilio em diferentes especialidades
médicas e em genética, e até mesmo informagBes de fontes informais
e nos saberes populares.

Falaram que quando é Down ndo nasce com risco na
méo. Entdo nds [avé e a madrinha] ficdvamos nos
vidros falando para minha filha: “Erque a maozinha



Esc Anna Nery (impr.)2013 abr - jun; 17 (2):284 - 290

dele, olha na maozinha dele” para nds vermos se tinha.
Ainés olhamos e tinha as marquinhas. E falei: ‘Gragas a
Deusndoé’. (A1)

Quando a familia percebe algo diferente em sua crianga, mas
nao existem diagndstico e reconhecimento por parte dos profissionais
de que algo diferente possa estar acontecendo, ela mesma realiza
movimento préprio de busca por respostas.

Ele ndo sentava e ndo firmava a cabega. Alguma coisa a
gente sabia que tinha de errado. Mas como a gente jd
vinha fazendo varios exames que vinham com os resultados
negativos, a gente ndo esperava que na ressonanda. [...|
desse esse resultado. (A3)

Com o diagndstico em mdos, a familia questiona-se sobre as
razdes da anomalia. Aquelas que ndo tiveram o diagnéstico no periodo
de pré-natal, ao refletirem sobre a possibilidade de o terem tido
durante a gestacdo, nao cogitavam o aborto, mas consideravam que
haveria mais tempo de preparo para o enfrentamento. Por outro lado,
quando ha tal diagndstico, a gestagdo torna-se dificil, ja que prospecta
ofuturo a ser enfrentado.

Vocé estd no oitavo més e vai fazer um ultrassom para
saber se € menino ou menina. Entdo descobre que vai
nascer com problema. E um choque. Vocé vai criando
forca para levar a gravidez até o fim. (M7)

Eu acho que eu reagiria da mesma forma. No ia pensar
em tirar, jamais.(M2)

O Interacionismo Simbolico tem seus fundamentos em trés
premissas: 0 ser humano age em relagdo as coisas com base nos
sentidos que tais coisas tém para ele; 0 sentido das coisas é derivado,
ou se origina da interagdo social que o individuo estabelece com os
outros; esses sentidos sao manipulados e modificados através de um
processo interpretativo, usado pela pessoa ao lidar com as coisas e
situacdes em que ela se encontra’

Dessaforma, os familiares interpretam o diagndstico a partir
do seu contexto sociocultural, espiritual, cogitando motivos para sua
ocorréncia. Esse fendmeno é esperado ja que o ser humano precisa
atribuir um motivo para enfrentar tal situagdo’

Anomalia e sociedade

Essa categoria retrata as situagbes e comentarios
preconceituosos que afamilia enfrenta por parte da sociedade ao sair de
casa coma crianca. Tal fato desperta sentimentos de tristeza e indignagdo
ao perceber que sua crianga ndo é aceita e é tratada com preconceito e
distanciamento por alguns membros da sociedade. A crianga malformada
chama a atencdo e torna-se alvo de comentdrios maldosos e
preconceituosos, gerando assim situagdo conflituosa e desconfortavel.
Toda essa cena é captada pela familia que sofre pela rejeicdo da crianga,
assim como pelas dificuldades no convivio € insercdo social.
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O problema é que as pessoas sdo ignorantes, elas
comegam afalar muita besteira como “Néo vai conseguir
fazer isso, ndo vai consequir fazer aquilo.” (P5)

Um casal de senhores cochichava: “Olha I3, olha 1a”. O
senhor falou: “Olha, eu ndo gosto de ver nem sangue,
imagina verisso!” (M2)

ManifestacBes de estranhamento causam muito sofrimento
nas familias e refletem o medo que o ser humano tem do
desconhecido®. O preconceito da sociedade em relagdo as
deformidades associa-se a dificuldade que ha em estabelecer uma
perspectiva positiva de futuro para a crianga, pois culturalmente as
qualificagdes sdo atribuidas de acordo com as capacidades produtivas
da pessoa’.

Vibrando com os progressos

Afamilia da crianca portadora de anomalia congénita sabe
que ela tem um crescimento e desenvolvimento vagarosos se
comparada a outras sem anomalia; no entanto, acredita que, mesmo
com suas limitagdes, também se desenvolvera dentro de suas
possibilidades. Com isso, ha esperanca e expectativa diante do
desenvolvimento sauddvel e todas as demonstragdes do progresso
infantil sdo captadas, gerando intensa vibragdo familiar.

Séo coisas bobas para as outras pessoas, mas para a
gente éumafarra, é uma alegria, é diferente [...] Quando
ele aprendeu a bater palminha foi uma festa [...] Foi
comemorado com bolo, com diretto a tudo. E mais gostoso,
€ mais esperado, tudo se torna muito mais gostoso. Eu
acho que as familias deveriam olhar mais o lado positivo,
endo o negativo. (A3)

Os eventos que demonstram evolugdo no desenvolvimento
da crianca despertam muita expectativa diante do futuro e contribuem
para um melhor enfrentamento das situagdes, ja que se acredita na
superagdo das dificuldades e na recuperacéo da crianga™.

Familia e rede de apoio

Oapoio proporciona seguranca e forca para a familia prosseguir
com os cuidados. Quando ndo tem apoio, a familia transita em busca de
alternativas aimejando o bem-estar da crianca. O suporte pode ser dado
por profissionais da satide, pela religido, pela prépria familia ou até mesmo
pela assisténda piblica e privada. As interagdes estabelecidas ajudam ou
nao o processo de sustentagdo da familia.

Apoio dos profissionais da area da satde

A maneira como a familia € amparada no momento do
diagnostico de uma doenca cronica interfere na experiéncia de
enfrentamento da enfermidade’. Constatamos que os profissionais
da drea da saude que, no momento da divulgagdo da ma noticia,
agiram de forma empética, foram considerados pecas-chave para o
enfrentamento, o que corrobora as premissas do Interacionismo
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Simbolico, que discerne que o ser humano atribui um significado a
partir das suas relagdes sociais*; ou seja, ser amparado por um
profissional o faz depreender que a situacdo pode ser enfrentada e,
entdo, € menos complicada do que parece.

Ao se relacionarem com profissionais que propiciaram suporte
e esclarecimento, maes de criangas hospitalizadas se sentiram sequras
para assumir o cuidado integral j& que o acolhimento e a empatia
desses profissionais as fortaleceram''.

Foitrazida na narrativa de todas as famflias a deficiéncia no
funcionamento do mecanismo de referéncia e contrarreferéncia no
atendimento a crianca, sendo que a maioria dos servigos nao contempla
0 apoio em relagdo aos cuidados, a assisténcia profissional e atencdo
afamilia como um todo. Para suprir essa lacuna, as familias buscam a
assisténcia privada para a crianga, alegando perceber melhores
condigdes de atendimento, agilidade e seguranca.

Tudo é melhor [na assisténcia privada]! Até mesmo no
Jeito de tratar a crianga e o tempo de espera na fila.
Porque, pensa bem, vocé sair de casa de madrugada com
uma crianga com 14 Kg, especial, que vocé tem que ter
cuidados e ficar numa fila até o meio dia para ter consulta
ndo tem cabimento. (A3)

Aexperiéncia vivenciada por essas familias com os profissionais
doservigo publico de assisténcia a satide foi ruim, pois ndo encontraram
facilidades diante da condicdo da crianca e nem perceberam
manifestacdo de interesse deles em relacdo a crianca.

Uma vez que eleficou doente, antes de ter o plano [convénio
particular], eu levei ele no hospital. O médico olhou para
minha cara e falou “Seria bom se vocé tivesse um plano de
sallde, porque esse tipo de crianga eu ndo aconselho vocé
trazeraqui”. Eu falei ‘Entdo vocé fecha o hospital’. (A3)

Na literatura’ descobrimos que as familias criam uma
expectativa antes de conhecerem os profissionais da salide e ao se
depararem com aqueles que ndo as acolhem, ndo as auxiliam nos
cuidados especificos da crianca e ndo escutam seus anseios €
necessidades, sentem-se desamparadas.

Apoio familiar

Ao atravessar dificuldades a familia extensa se une e fortalece
seus vinculos, o que € percebido desde a ocasido do diagndstico, bem
como no auxflio ao cuidado, aceitagdo e carinho pela crianga, priorizando
seu bem-estar e enfrentamento das adversidades. Em muitos casos, a
crianga torna-se centro de todas as aten¢Ges, como se a existéncia
delafortalecesse os lagos. A aceitagdo da crianca como ela é passa a
ser um ponto fundamental para a familia, que a defende e a protege.

Ele veio para ajudar a familia a aprender alguma coisa. A
minha familia era cada um por sie Deus por todos. Eu via
a minha me uma vez por ano sendo que minha mae
mora na mesma cidade. Minha irma eu passeitrés anos
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sem vé-la, sendo que ela mora a trés quarteirdes daqui,
Hoje ndo! Se tem uma data que dd para juntar todo mundo
noés nos reunimos. (A3)

Contudo, nem todas as familias vivenciam o apoio em suas
relagbes. A rejeicdo € evidenciada quando os membros negam a
condicdo da crianca e ndo auxiliam nas atividades de vida didria, por
acreditarem que existem peculiaridades que eles nao dominam ou
julgam que cuidar ndo € o seu papel. Isso provoca no cuidador principal
tristeza, pois sente falta de apoio, fazendo-o refletir sobre como seria
bom se alguns membros distantes estivessem por perto.

Afamilia por parte do pai nem quer saber que 0 menino
existe. Eles vém ver uma vez por ano e olhe 4! (A3)

Possivelmente a anormalidade estreita os lagos familiares
pelo fato de os pais conceberem na diferenca da crianca uma
oportunidade para potencializar a comunicagéo. O auxlio € 0 apoio
dos demais familiares no cuidado da crianca sdo de suma importancia
para enfrentar a situagao’.

Apoio religioso

Afamilia encontra na religido amparo para a trajetéria, bem
como respostas para 0s questionamentos sobre 0 motivo da vinda
dessa crianca. Essas respostas abarcam diversos modos de signficar
a condicdo imposta a familia, desde um aspecto positivo, ou seja, a
missdo de ensinar o préximo ou a possibilidade de estabelecer relagdo
com pessoas que vao auxiliar na trajetdria, até uma conotagdo negativa
ao considerar o aspecto justiceiro.

Sei que eles [os filhos] chegaram a minha existéncia por
Deus e fico sequro de que, se um dia for chamado de
retorno a vida espiritual antes deles, Deus haverd de
fazé-los chegar a quem os ame como eu os amo! (P4)

Afamilia se pauta na religido para atribuir significados a sua
vivéncia e para se sentir acolhida nos momentos de sofrimento. Os
familiares creem que Deus, mesmo ndo atendendo a todas as suas
preces, tem o poder de curar a crianca e livra-la de complicagdes,
fortalecendo a familia para continuar a luta'.

Apoio financeiro

Afamilia enfrenta momentos dificeis relacionados a falta de
recursos financeiros, ja que os custos envolvidos no cuidado a crianca
sdo altos, geralmente incompativeis com a renda mensal. Recebe
apoio de parentes, amigos e solidariedade da comunidade para adquirir
produtos e medicamentos. Tal ajuda ndo € constante, e quando a
familia ndo a recebe, tem que despender recursos proprios. A rede
publica fornece apoio seja por auxilio financeiro ou recurso material,
0 qual abarca transporte, alimentagdo e vestimentas.

Eu recebo trés pacotes de fralda da Assistente Social, E
pouco, mas jd ajuda. (M2)
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Ela recebe um beneficio do governo. (M2)

Se tem um brinquedo, uma novidade que tenha luz, som,
eles dao um jeito de trazer. Eles [os tios] ndo compram
para os filhos deles, mais compram para ele. (A3)

Certos autores' pontuam algumas agdes governamentais e ndo
governamentais no apoio a crianga com anomalia congénita, dentre elas o
Programa de Doenca de Gaucher, Programa de Osteogénese Imperfeita,
ECLAMC (Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformagdes
Congénitas), SIATs (Sistema de Informagdes sobre Agentes Teratogénicos),
SIEM (Servigo de Informaggo sobre Erros Inatos do Metabolismo), PNTN
(Programa Nacional de Triagem Neonatal), além dos programas de
prevencdo. No presente estudo foi constatado que algumas familias sdo
assistidas por beneficios piblicos, 0 que deveria ser aplicado a todas, uma
vez que as condigdes espediais das criancas, comoimobilidade, defidénda
visual, auditiva e cognitiva causam gastos com materiais especfiicos, como
sondas, aparelho auditivo, cadeira de rodas, além da necessidade de
assisténciamédica rotineira, que os familiares ndo tém condicdo de arcar.

Mundo que envolve o cuidado

Afamiia assume os cuidados da crianca integralmente. Porém,
é na figura do cuidador que esse amparo esta centrado. Sua rotina
contempla os horérios de cuidados e consultas médicas. Comisso, a
dedicacdo exclusiva a familia, e mais especificamente a crianca, acaba
anulando as possibilidades de o cuidador de realizar outras atividades,
tanto pelo cansago quanto pela falta de tempo.

Apesar de as demandas didrias serem desgastantes e o cuidado
estar centralizado nafigura de uma pessoa, o significado que he é atribuido
também é concebido como graticante.

Sentimentos relativos ao cuidado

Ao contar sua histéria sobre a experiéncia de vivendiar adoenca, a
familiademonstra querer que a crianca faca sentido em suas vidas e que, de
alguma maneira, influencie o futuro®.

Assim a familia acredita ser inexplicavel a sensagdo de cuidar de
uma arianca com necessidades espediais e atribuiimensa alegria e satisfagdo
aessarelagao. O cuidador se sente privilegiado, pois acredita que também é
especial e que esta em constante aprendizado com a crianca.
Independentemente da anomalia, ama e cuida damelhor maneira possivel.
Além disso, acredita que seu papel ndo se restringe apenas diretamente ao
cuidado prestado, mas também as ides de vida que devem ser atentamente:
observadas e aprendidas. Evidencia-se nas narrativas aimportancia das
interagdes estabelecidas, pois por meio delas os lagos se fortalecem e no
processo de cuidar hd o encantamento pela crianga e menor percepgao da
anomalia.

Quanto as dificuldades sentidas pela familia, essas se devem
principalmente ao cuidado centralizado na figura de uma pessoa, aqual
responsavel por atender a criana em todas as suas necessidades, o que
pode tornar a rotina exaustiva. Porém, mesmo diante das dfficuldades, ela se
dedica e acredita que todos esses fatores sdo compensados pelo bem-estar
efeliddade da crianca, e sente-se culpada quando experiendia sentimentos
de cansaqo e falta de paciéncia.
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E uma emogéo viver com ele [...]. E gratificante, porque
eu vejo nele o que eu posso fazer. (A3)

Todo dia é uma luta. [...]. Eu diria entdo que cuidar bem é
viver perigosamente. Dor estd no nome e deveria ser sobrenome de
todo cuidador: Dor nas costas, nos bragos, no pescogo, na alma, no
coragao, na consciéncia. Ddi tudo, mas so reclama quem quer! (P6)

Em um primeiro momento a familia sente-se no dever de
cuidar da crianga, como sendo sua obrigagdo atender a suas
necessidades. Porém, a medida que o tempo passa os vinculos entre
afamilia e a crianga se estreitam de maneira tdo forte e positiva que
o cuidar ndo € mais encarado como obrigacdo, e sim como forma de
demonstracdo de amor. A familia classifica esse amor como
incondicional e ndo mede esforgos para cuidar da crianca da melhor
maneira possivel’. O cuidar atrelado ao amar desperta e traz a
sensagdo de prazer e felicidade nas familias que se sentem completas
comacriana.

A cumplicidade entre mae e fiho faz com que a primeira, nos
momentos de sofrimento, reflita sobre tudo o que aprendeu ao longo do
tempo com as dificuldades e acredita que levara esse aprendizado para
todaavidae seengrandece, pois se caracterizacomoserhumanoespedal’®.

Eume sinto uma pessoa muito priviegiada de ter a G. comigo
[...] acriana é espedial, mas os pais também. (M2)

[...] devemos aceitd-los como séo, pois eles tém muito para
nosensinar; mesmo parecendo que Somos Sonds que damos
e cuidamos. Odlaa dlia, o tempo, vaimostrando isso. Tenho
certeza queld nafrente vamos olhar para trds e ver tudo que
agente passou, tudo que aprendemos, quéo Utilfomos nessa
vida e quanto amor existiu nela. (M6)

Superprotegdo

Afamiia sente-se insequra em deixar a crianga realizar algumas
atividades sozinha, pois a concebe como frgil e a vé necessitando de
cuidados espediais, supervisdo direta e ininterrupta. A preocupagdo central
comadariangano perfodo pré-escolar (de 0 a 6 anos) diz respeito ao receio
quandoseaimenta sozinha, poishd o medo de possiveis engasgos. Acreditar
que a crianca é mais passivel de infecgdes também provocainseguranca
relacionada a higiene.

Eunéo deixoirla fora, porque eu tenho medo que ela coloque
alguma coisa na boca. Entdo limpo bastante o chéo, e sé na
horaque esta bem limpo eu coloco ela para brincar: Também
tenho medo que ela engasque, bala eu nem dou para ela.
Bolacha eumacero e dounaboca. Ela precisa de cuidados
espediais, € S40 sses que eu e meu esposo damos a ela.
(M5)

Amde sente-se bem em cercar todas as possibilidades de

falhas no cuidado, pois isso a tranquiliza e faz com que acredite que
esta fazendo o melhor. Essas atitudes sdo caracterizadas como uma
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barreira utilizada pela mde e que, a0 mesmo tempo, servem para seu
préprio cuidado e protecdo”.

Momentos de lazer

Para amenizar os fatores estressores, a familia busca
atividades de lazer e diversdo para a crianga. Com isso, o vinculo
acaba sendo reforcado e a crianca sente-se feliz por aproveitar outros
espagos e estar cercada por seus familiares em um momento
prazeroso. Nessas ocasides, as interagdes sdo mais descontraidas e
fluem em clima de alegria.

Meu lazer é brincar com a G. Vou 4 e sento com ela, canto
as musiquinhas e brinco. Parece que eu volteia ser criancal
(M2)

Afamilia, ao se ver envolvida com atividades de lazer, acredita
que esta contribuindo para melhor inclusdo e desenvolvimento da
crianga e também melhorando o casamento e a comunicagdo no
ambiente familiar'®. Entretanto, apesar dos beneficios para a familia
e paraa crianga, essa pratica acaba ficando em segundo plano diante
das tantas obrigacbes do dia dia.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve por finalidade compreender a
experiéncia da familia no cuidado da crianca portadora de anomalia
congénita. Trata-se de uma vivéncia vasta e rica, permeada de
momentos de dor, mas também de muita forca e enfrentamento.

Alimitaggo da pesquisa se relaciona a delimitagdo da faixa etaria
(pré-escolar), 0 que ndo possibiitou comparagdes entre as experiéndas ao
longo dos anos. Ademais, aponta-se anecessidade de realizar maior nimero
de encontros com essasfamilias, pois por meio do fortalecimento dovinculo
poderiam surgir novas demandas que, possivelmente, judariam ainda mais
os profissionais de salide a conhecerem as suas necessidades.

Percebeu-se que o Interacionismo Simbélico permeou toda a
experiéncia e colaborou para a compreensdo das narrativas, uma vez
que a interacdo da familia (o ndicleo familiar, tanto na relagdo mais
extensa quanto na mais distante) com a crianca, com a anormalidade
e com a sociedade, com os profissionais de satide, com as redes de
apoio gerou significados que foram expostos pelos familiares.

Com a andlise dos resultados, pode-se evidenciar a
necessidade de os profissionais da salide atuarem como um real apoio
a essas familias, mais do que orientando a realizagdo do cuidado,
como a escuta qualificada, também investindo nas relacées
interpessoais, para efetivamente qualificar a assisténcia e auxiliar a
familia da crianca com anomalia.
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