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RESUMO

Objetivos: compreender as repercussdes psicossociais vivenciadas por pais cuidadores,
decorrentes do cuidado do filho com fissura labiopalatina, disfagico e em uso de sonda
alimentadora. Métodos: estudo qualitativo, desenvolvido em um hospital terciario em setembro
de 2016. A amostra definida por saturacao tedrica constou sete maes. A coleta de dados foi
realizada por entrevista ndo estruturada, audiogravada e transcrita na integra. Utilizou-se como
referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico e como referencial metodolégico, a Anélise de
Conteuido Temética. Resultados: foram elucidadas cinco categorias: impacto e enfrentamento do
diagndstico; enfrentamento da sobrecarga e o estresse; interagdo entre cuidadores como estratégia
de aceitagdo e enfrentamento; impacto no convivio familiar e social dos cuidadores; e enfrentamento
da curiosidade e o preconceito familiar e comunitdrio. Consideragdes finais: apesar da sobrecarga
fisicae emocional, a figura materna exerce o papel principal e determinante no cuidado, refletindo
a complexidade do processo de cuidar.

Descritores: Transtornos da Degluticdo; Relagdes Familiares; Fenda Labial; Fissura Palatina;
Cuidadores.

ABSTRACT

Objectives: to understand the psychosocial repercussions experienced by caregiving
parents, resulting from care for the child with dysphagic cleft lip and palate. Methods:
qualitative study, developed in a tertiary hospital in September 2016. The sample defined
by theoretical saturation consisted of seven mothers. Data collection was performed by
unstructured interview, being audio-recorded and fully transcribed. Symbolic Interactionism
was used as theoretical framework, and Thematic Content Analysis as methodological
framework. Results: the following themes emerged: diagnosis impact and coping; coping
with overload and stress; interaction between caregivers as an acceptance and coping strategy;
impact on family and social life of caregivers; and curiosity coping, and family and community
prejudice. Final considerations: despite the physical and emotional overload, the mother
figure plays the main and determining role in care, reflecting the complexity of care.
Descriptors: Deglutition Disorders; Family Relations; Cleft Lip; Cleft Palate; Caregivers.

RESUMEN

Objetivos: comprender las repercusiones psicosociales experimentadas por los padres
cuidadores, como resultado del cuidado del nifio con labio leporino y paladar hendido
disfagico. Métodos: estudio cualitativo, desarrollado en un hospital terciario en septiembre
de 2016. La muestra definida por saturacién tedrica consistié en siete madres. La recopilacion
de datos se realiz6 mediante entrevista no estructurada, grabada en audio y totalmente
transcrita. Se utilizé como referencia tedrica el interaccionismo simbélico y como referencia
metodoldgica, el andlisis de contenido tematico. Resultados: se aclararon cinco categorias:
impacto y afrontamiento del diagnéstico; hacer frente a la sobrecarga y el estrés; interaccion
entre cuidadores como una estrategia de aceptacion y afrontamiento; impacto en la vida familiar
y social de los cuidadores; y afrontamiento de curiosidad y prejuicio familiar y comunitario.
Consideraciones finales: a pesar de la sobrecarga fisica y emocional, la figura materna
desempena el papel principal y determinante en la atencién, lo que refleja la complejidad
del proceso de lo cuidado.

Descriptores: Trastornos de la Deglucion; Relaciones Familiares; Labio Leporino; Paladar
Hendido; Cuidadores.
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INTRODUCAO

As fissuras labiopalatinas estdo entre as malformacdes cranio-
faciais mais comuns, podendo acometer isoladamente ou em
associacdo com o labio, o rebordo alveolar e o palato. A incidéncia
é de 1:650 nascidos vivos. A etiologia é multifatorial e incluiu
fatores genéticos e ambientais. Podem acarretar problemas de
ordem funcional, estética e psicossocial’2.

Cerca de 30% a 50% dos pacientes com fissura labiopalatina
apresentam outras malformacdes ou sindromes associadas.
Nesses casos, em especial, os problemas de ordem funcional
apresentam-se com maior intensidade, incluindo os alimentares®?.
Desse modo, a preocupagdo com a alimentagao ocupa lugar de
destaque entre pais e cuidadores, manifestando-se logo apds o
diagnéstico da fissura labiopalatina, mesmo quando intrauterino®.

Criangas com fissura labiopalatina isolada geralmente apresentam
problemas alimentares transitérios vinculados a succao ineficaz, sela-
mento labial deficitdrio, refluxo nasal de alimentos e engasgos. Essas,
por meio de intervengdes orientadas por profissionais habilitados e
em centros de referéncia, apresentam progndstico bastante favoravel,
com crescimento e desenvolvimento adequados a idade, embora
necessitem de acompanhamento quanto ao ganho ponderal®.

Em contrapartida, nos casos associados a sindromes e outras
malformacgdes, o comprometimento funcional, particularmente
o alimentar, é mais preocupante. Assim, essas criangas podem
evoluir com quadros de disfagia orofaringea, e com frequéncia
utilizam sondas alimentadoras®.

Entende-se por disfagia o disturbio que dificulta a ingestao
segura, eficiente e confortavel de qualquer consisténcia de ali-
mento ou saliva. Podem ser divididas em orofaringeas ou altas
e esofagianas ou baixas. As orofaringeas podem ser classificadas
em leve, moderada e grave, conforme o grau de penetracdo de
alimentos na regido laringea, histérico de pneumonias de repe-
ticdo e diminuigao do prazer alimentar®.

A utilizacdo da sonda alimentadora nao contraindica a alta
hospitalar. Contudo, pais ou cuidadores informais devem rece-
ber treinamento para garantir a continuidade dos cuidados no
domicilio, apds a alta hospitalar®”.

Os cuidados a crianga com disfagia em uso de sonda alimen-
tadora incluem o seu posicionamento supino continuamente, o
preparo e administracdo da dieta, a manutencao da permeabilidade
da sonda, a fixagado adequada da sonda, a higiene nasal e oral, e o
monitoramento de complicagdes, como nduseas, vomito, diarreia,
empachamento, refluxo, entre outros. Esses cuidados exigem
vigilancia e dedicacdo, que, somados aos cuidados inerentes ao
lactente, podem gerar estresse e sobrecarga aos cuidadores®”.

O atraso na definicao terapéutica, associado ao tempo pro-
longado de internacdo e a necessidade de viagens a centros
especializados, é condicdo dispendiosa aos familiares, podendo
impactar diretamente em aspectos pessoais, na dinamica familiar
e social. A falta de conhecimento sobre o curso da patologia, bem
como as crencas sobre o dever moral dos membros da familia de
fornecer cuidados, em particular dos pais, incide em relutancia
ou dificuldade de solicitar apoio, com consequente isolamento
social, podendo ocasionar solidao e depressao ao cuidador®.

Associado a dificuldade alimentar, a figura do filho malformado
desmorona a fantasia narcisica de perfeicdo, revelando limitagdes
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e sensacdo de incapacidade de gerar um bebé saudavel, dificul-
tando o processo de aceitacdo pelos pais. Nesse momento, os
pais precisam se desfazer daimagem criada durante a gestacédo e
iniciar o processo de ajustamento do bebé real, oscilando entre a
experiéncia de crescimento pessoal e o sentimento de luto pela
perda do filho idealizado®.

O cuidado prestado por pais assume contornos de dramatici-
dade devido ao seu carater cronico. Assim, os pais experimentam
sentimentos conflitantes, como desespero e medo. Observa-se
associacdo do cuidado a diminuicao da qualidade de vida e de-
terioracdo da saude, especialmente nos casos de cronicidade e
maior dependéncia do paciente ou familiar que recebe o cuidado®.

Diante do exposto questiona-se: quais sao os significados e
sentidos atribuidos por pais cuidadores referentes as implicacdes
psicossociais por eles vivenciadas, decorrentes do cuidado do
filho com disfagia em uso de sonda alimentadora?

Embora estudos sobre criangas com disfagia estejam dispo-
niveis, aqueles referentes ao universo das implica¢cdes sociais
vivenciadas por pais cuidadores sdo incipientes. Deve-se consi-
derar que o sucesso do processo reabilitador e a qualidade dos
cuidados prestados dependem muito da saude fisica, emocional
e psicossocial dos cuidadores. Portanto, esses motivos justificam
o desenvolvimento desta investigacao.

OBJETIVOS

Compreender as repercussdes psicossociais vivenciadas por
pais cuidadores, decorrentes do cuidado do filho com fissura
labiopalatina, disfagico, e em uso de sonda alimentadora.

METODOS
Aspectos éticos

A pesquisa ocorreu apds aprovacao do Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital. Os participantes formalizaram a adesao por
meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e todos os preceitos éticos foram observados.

Para identificar a fala e garantir a manutencdo do anonimato
dos participantes, utilizou-se a letra “C” de Cuidador para cada
sujeito, bem como numeros ardbicos sequenciais.

Referencial teérico-metodoldgico

Como referencial tedrico, utilizou-se o Interacionismo Simbdlico.
A definicao da situacao vivenciada é central para direcionar a acao,
uma vez que sdo causadas por um processo ativo de tomada de
decisdo pelo individuo, além da interagcdo consigo mesmo e com
os outros. Compreende cinco ideias centrais, incluindo: o papel
da interacdo social, do pensamento, da definicdo, do presente
e do ser humano ativo. Em suma, a partir do estabelecimento
de significados, ocorre a acéo, assim, o individuo, ao interagir,
influencia suas a¢ées. Neste sentido, todo fendmeno precisa ser
apreendido e compreendido da perspectiva daquele que o vive?,

Como referencial metodoldgico, utilizou-se a Analise de
Conteudo Tematica. Esse referencial consiste em uma técnica de
andlise de discursos visando compreende-los, onde sao subtraidos
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temas, categorias e subcategorias, ou seja, possibilita descobrir
os nucleos de sentido que compéem uma comunicagao”.

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, de enfoque qualitativo. A
pesquisa qualitativa busca trabalhar com o universo de signifi-
cados, motivos, crencas e valores como parte da realidade social
dos individuos"'2,

Cenario do estudo

A presente investigacao foi desenvolvida em um hospital
publico, terciario, de referéncia no atendimento de pacientes
com anomalias craniofaciais e sindromes relacionadas, situado no
interior de Sao Paulo, Brasil. Possui 91 leitos e é gerido com recur-
sos da Universidade de Sao Paulo e do Sistema Unico de Saude.

A unidade hospitalar contemplada no presente estudo foi a
Semi-Intensiva. E composta por oito leitos destinados ao aten-
dimento de recém-nascidos a criangas com até dois anos com-
pletos de idade que, frequentemente, apresentavam problemas
respiratorios e alimentares. Além disso, os pais e/ou cuidadores
informais permanecem durante o periodo diurno para recebe-
rem treinamento referente aos cuidados da crianca visando a
manutenc¢ao no domicilio apds a alta hospitalar.

Procedimentos metodolégicos

A amostra intencional e por conveniéncia foi definida por
saturagao tedrica""''?, que aconteceu na sétima entrevista, ou
seja, participaram sete maes cuidadoras. Os critérios de inclusao
compreenderam: ser pai/mae ou cuidador informal responsével,
de lactentes em uso de sonda alimentadora, por periodo superior
a 30 dias e que ja tivessem recebido alta hospitalar.

Para a coleta de dados, utilizou-se a entrevista ndo estruturada
e as seguintes perguntas: como tem sido para vocé cuidar de um
filho que usa sonda para se alimentar? Quais foram as principais
mudancas em suas atividades diarias depois que comecou a
cuidar de seu filho? Quais sao as suas maiores dificuldades em
cuidar de seu filho? Vocé se sente apoiado?

As entrevistas ocorreram em ambiente privativo, durante a
internacdo dos lactentes, em horario pertinente aos pais, sendo
gravadas em aparelho de audio digital. Apds cada entrevista, o
conteudo das gravagdes foi transcrito na integra visando facilitar
o processo de andlise dos dados emergentes, além de aprimorar
e aprofundar a entrevista posterior''2,

O tempo médio de duragédo da entrevista foi 40 minutos. A
analise dos dados aconteceu concomitantemente a realizacdo
das entrevistas visando identificar quando as falas se tornaram
recorrentes‘?.

Ressalta-se que os pesquisadores ndo possuiam contato di-
reto com os participantes e tampouco com os lactentes durante
a internacdo, uma vez que ndo atuavam na unidade onde se
encontravam hospitalizados.

Os participantes foram caracterizados segundo a idade, sexo,
estado civil, nimero de filhos, escolaridade e classificacdo socioe-
condémica™. A coleta de dados ocorreu em setembro de 2016.

Banhara FL, Farinha FT, Bom CG, Razera APR, Tabaquim MLM, Trettene AS.

Analise dos dados

O tratamento dos resultados foi realizado pela inferéncia e
interpretacdo dos conteudos por categorias e similaridade, se-
guindo a metodologia da Andlise de Contelido Tematica, que foi
sistematizada nas seguintes fases: pré-analise — ocorreu a leitura
flutuante dos contetidos das entrevistas por meio dos principios
da exaustividade, representatividade, homogeneidade e perti-
néncia; exploracdo do material - houve construcdo das operacoes
de codificacdo por meio da identificacdo de palavras-chave e
temas correlatos, com posterior agregacdo das informagdes em
categorias temdticas; interpretacdo - houve tratamento dos
resultados, inferéncia e intrepretacao respaldado no referencial
tedrico do Interacionismo Simbolico*'2,

RESULTADOS

Participaram do presente estudo sete méaes, com faixa etaria
entre 20 e 35 anos. Prevaleceram as casadas, pertencentes a
classe social baixa e com ensino médio incompleto.

A partir das andlises dos conteudos, elencaram-se cinco
categorias: (1) impacto e enfrentamento do diagnéstico; (2)
enfrentamento da sobrecarga e o estresse; (3) interacdo entre
cuidadores como estratégia de aceitacao e enfrentamento; (4)
impacto no convivio familiar e social dos cuidadores; (5) enfren-
tamento da curiosidade e o preconceito familiar e comunitario.

A categoria“impacto e enfrentamento do diagndstico”foi ca-
racterizada por uma gama variada de sentimentos que incluiram:
susto, inseguranca, medo, preocupacao e descrédito, conforme
os relatos abaixo:

Foi bem assustador no comego, fiquei bem insegura... tinha medo
de levar pra casa com a sonda...fiquei abalada porque os meus
outros filhos nasceram todos perfeitinhos...comiam pela boca. (C1)

Foi dificil de acreditar... foi muito traumatizante... € uma sensagédo
muito ruim ela néo poder se alimentar pela boca...pro meu marido
foi como perder o chdo. (C3)

Assusta porque vocé tem que ter muito cuidado, além da preocupa-
¢do de passarem errado, a sonda...traz sofrimento pra gente. (C6)

Além dos sentimentos desvelados, observou-se a frustracdo
ou decepcao referente ao fato de ndo poderem amamentar seus
filhos, conforme os relatos a seguir:

Eu fiquei triste porque era meu sonho amamentar, e ndo pude...
uma sensacgao de frustragdo...mas eu ordenhava o leite materno
e eles passavam pela sonda. (C4)

Déi muito ndo poder amamentar, é decepcionante... (C2)

O meu sonho sempre foi amamentar o meu filho, mas por conta
da disfagia, ndGo pude amamenta-lo. (C5)

Embora os sentimentos negativos e as sensa¢des desagradaveis
tenham sido explicitados, a constatacao dos beneficios promoveu
a consciéncia da necessidade do uso da sonda, repercutindo
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em modalidade de enfrentamento, conforme explicitado nos
discursos que se seguem:

No comeco, foi muito dificil, mas depois a gente sente um alivio
enorme, porque vocé vé o ganho de peso e ela ndo chorar de
fome. (C2)

Depois, vi que aquilo seria o melhor pra ela... eu e meu marido...
56 trouxe beneficios até hoje para ele. (C5)

No comeco foi dificil. Eu fiquei quase um més pra cair na real,
mas depois foi tranquilo. Entendi que era para o bem dele e que
era necessdrio. (C4)

Outra categoria desvelada a partir dos discursos foi “enfrenta-
mento da sobrecarga e o estresse” Os cuidadores buscaram relatar
as dificuldades referentes aos aspectos psicoldgicos e subjetivos do
cuidado, onde a grande maioria referiu ter experimentado, em algum
momento, elevado nivel de estresse e sentimento de sobrecarga
relacionado ao 6nus imposto pelo cuidado da crianca com a sonda
alimentadora, acrescido de cuidados coma casa, outros filhos, conjuge,
entre outros. No entanto, observou-se a fé em Deus como estratégia
de enfrentamento. Os discursos a seguir exemplificam essa categoria:

No comego, sentiuma sobrecarga imensa, e foi muito dificil... além
de cuidar do filho tem cuidar da casa, dos outros filhos, do marido.
Dd um cansago mais psicoldgico do que fisico. (C2)

Me senti sobrecarregada principalmente no comeco, porque antes
era somente eu. Eu jd chorei demais, jd pensei em desistir... ai eu
oro pra Deus. Mas eu néo vou desistir. (C3)

Me sinto muito, muito sobrecarregada porque tem que ficar mais
em cima dela e tem mais meninos, cansa bastante. Mas me apago
a Deus e continuo. (C6)

A sobrecarga e o estresse se relacionaram principalmente ao
fato de as maes assumirem o papel de principais cuidadoras,
seja por nao receberem apoio do cdnjuge ou dos familiares, seja
por ndo confiarem nos cuidados prestados por outras pessoas.

Eu cuido sozinha, dia e noite. E dificil. Da minha familia eu sé tenho
aminha sobrinha, eu jd perdi minha mée, meu pai, jd perdi todo
mundo...€ dificil...eu fico esgotada. (C5)

Ninguém me ajuda. S6 eu mesmo que cuido. O meu marido ajuda
adar mamadeira para os outros, mas mexer na sonda néo...acha
que ela sofre com a sonda...as pessoas tem medo de cuidar. (C6)

Sé eu cuido, ndo tem ninguém pra me ajudar...s6 minha sogra que
me ajuda de vezem quando. Mas ela ndo mexe na sonda, s6 eu
mesmo. Eu ndo tenho confianga em deixar outra pessoa cuidar,
prefiro eu mesma. (C7)

Outra categoria elencada referiu-se a “interacdo entre cuida-
dores como estratégia de aceitacdo e enfrentamento’, onde se
identificaram os beneficios provenientes da troca de experiéncias
e informacdes entre os cuidadores, o que contribuiu para reforcar
a confianca, além de promover estratégias de enfrentamento. Os
discursos a seguir exemplificam:
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As maes mais experientes sempre ajudam e tranquilizam as que
vao chegando. Eu aprendo muito com elas...tem até grupos de
whatsapp onde tiram duvidas e trocam experiéncias. (C2)

O contato com as mdes que enfrentam o mesmo problema foi
muito bom...fiz amizade com muitas delas...nas horas que eu
tive duvidas, eu perguntava para elas, e elas me respondiam. Foi
um suporte. (C4)

Eu fui conversando com as maes e pegando mais confianga. (C6)

Outra categoria que emergiu a partir dos discursos referiu-se ao
“impacto no convivio familiar e social dos cuidadores”. Envolveu a
restricao no ambiente domiciliar e em receber visitas, relacionado
ao receio da crianca adquirir infec¢bes; necessidade de abandono
do vinculo empregaticio mesmo contrariado, priorizando o cuidado
a crianga; impacto sobre o relacionamento conjugal demonstrado
pelo medo de ter outros filhos com a mesma dificuldade e pela
cobranca do conjuge por atencdo. Os discursos apresentados a
seguir exemplificam essa categoria:

Mudei bastante minha rotina. Deixei de sair de casa e ndo recebo
visitas, pelo cuidado dele e pela nossa preocupagdo, ndo que seja
por vergonha. (C1)

Deixei de fazer muita coisa. Agora que eu comecei a sair com ela...
ndo por vergonha! S6 que eu e meu marido ficamos com medo
de ter outro filho e acontecer tudo de novo. (C4)

Meu marido acha que eu tenho tempo sé pra ela, néo dedico
nenhum tempo pra ele...ele costuma cobrar um pouco mais de
ateng¢do nas coisas, porque eu tenho aten¢do sé nas coisinhas
dela... ele me cobra bastante...tive que sair do meu emprego pra
ficar cuidando dele. Néo gostaria, mas ele é a prioridade. (C7)

Ao se contextualizar sobre a experiéncia dos cuidadores, emer-
giu a categoria “enfrentamento da curiosidade e o preconceito
familiar e comunitério’, revelada a partir do descontentamento
dos cuidadores quanto ao excesso de questionamentos sobre
a condicdo do filho, seja por populares ou pela prépria familia.
Percebeu-se, em alguns casos, que os questionamentos foram
interpretados como forma de curiosidade, e ndo preconceito.
Em contrapartida, outros cuidadores identificam um preconceito
velado. Os cuidadores, visando evitar constrangimentos, muitas
vezes, se isolam em seus contextos domiciliares. Os discursos a
seguir sdo exemplos:

S6 saio com ele pra ir ao médico. Para as pessoas, parece que
ele é um ET. As pessoas olham e ficam querendo saber o que
é... xeretando... tem muita curiosidade... eles tratam ela como
deficiente. (C1)

Tem um preconceito escondido, disfargado. Isso é ignordncia, falta
de conhecimento. Eu quero que tratem minha filha como uma
criang¢a normal, porque ela é uma crianga normal. (C3)

Tem muito preconceito, como pessoal da minha cidade... algumas
pessoas que vinham perguntar era mais curiosidade pra saber e
depois sair espalhando... Tem muita gente pra te criticar e achar
que é monstruoso. (C4)
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DISCUSSAO

Evidenciou-se, no presente estudo, a figura materna como
principal cuidadora. Esse resultado reflete a compreensao das
maes de sua obrigacdo moral de prover o cuidado, sendo esse,
em muitos casos, interpretado como uma obrigacao. Diferentes
estudos apresentaram as maes como principais cuidadoras?'#',

O ato de delegar o cuidado a mulheres possui bases histori-
cas e socioldgicas originadas na divisao de funcdes e definicao
de papéis influenciados por fatores biopsicolégicos, como o
fato de gerar e alimentar o bebé, e, predominantemente, por
fatores culturais decorrentes da visdo patriarcal da mulher como
responsavel pelo lar e cuidados. Em contrapartida, o homem é
identificado como provedor dos recursos materiais®.

Cabe ressaltar que a mulher, além de exercer as atividades
vinculadas a maternidade, possui diversas outras atividades
que incluem as remuneradas, as do cuidado e gestdo do lar, os
cuidados com outros filhos e do cénjuge, além dos cuidados
de si prépria. Esses fatores podem contribuir para aumento do
estresse e da sobrecarga, podendo ocasionar alteracdes de or-
dem fisica e/ou psicoldgica, em conformidade aos encontrados
nessa investigagao'®.

Na categoria que abordou sobre o impacto do diagnéstico,
explicitaram-se as atitudes frente a experiéncia do cuidado do filho
com disfagia, caracterizadas por gama variavel de sentimentos e
reacdes que incluiram susto, inseguranca, medo, preocupacao,
descrédito, tristeza e frustracdo por ndo poder amamentar, bem
como sobre a dificuldade em aceitar a realidade. Contudo, poste-
riormente, a partir da constatacdo dos beneficios da utilizacdo da
sonda alimentadora, percebeu-se a modalidade de coping. Des-
velou-se, portanto, que as agdes dos individuos sao desenvolvidas
segundo as interacdes entre as pessoas, que, ao interpretarem e
definirem as situacdes, agem no contexto onde estdo inseridas!'?.

Este estudo apontou que o sentimento dos pais de despre-
paro e inexperiéncia frente a situacao vivenciada, bem como a
visualizacdo da incompreensao dos profissionais de saude para
com suas necessidades, resultou em maior procura de contato
com outros pais para troca de experiéncias, o que evidenciou
um tipo de enfrentamento!”.

Nesse contexto, as relagdes com outros pais representam
apoio importante, onde a oportunidade informal de observar
o comportamento e as reagdes de outras familias que passam
por experiéncias semelhantes possibilita a identificacdo nos
problemas dos outros. Dessa forma, atribui-se um significado
positivo ao perceber que, na divida alheia, adquirem um sentido
de pertencimento e nao isolamento na condicao diagndstica,
de ndo serem Unicos a vivenciarem essa situagao. Além disso, os
pais com atitudes mais reservadas ou inseguras podem se sentir
mais fortalecidos com o compartilhamento e o apoio mutuo com
quem vivencia um estado semelhante®19,

A constatacdo da ndo adequacdo da crianca aos padrdes de
normalidade leva os familiares a grande surpresa e abalo devido
ao contato com o novo, os sentimentos de culpa e o medo de-
corrente do desconhecimento sobre a patologia e preocupagao
quanto ao futuro®®2",

Os pais sdo as primeiras referéncias na formacdo da persona-
lidade da crianca e os responsédveis em proporcionar condi¢des
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para que o filho seja compreendido pela sociedade na sua con-
dicdo especial de ser. Culturalmente, as pessoas sdo formadas na
espera e planejamento de um filho. Desde o inicio, sonham com
o melhor para ele, desde a gestacdo até o nascimento, transfor-
mando-se em uma espera apreensiva e ansiosa. No entanto, em
alguns casos, esse sonho acaba sendo diferente do idealizado,
frustrado em sua intimidade e perante a sociedade®?.

A utilizacdo da sonda alimentadora esta relacionada, por
cuidadores e familiares, com risco de morte e de complicacdes,
medo da dor, do incomodo e do desconhecido. Contudo, apds
a constatacao dos beneficios dessa terapia, principalmente na
evidéncia de sua contribuicdo para o adequado ganho ponderal,
reacdes e sentimentos negativos sdéo minimizados ou sanados. A
presente investigacdo apontou a angustia dos cuidadores diante
da necessidade de interromper a alimentacao via oral ocasionada,
principalmente, pelas frequentes hospitalizacdes, enfermidades
e fraco reflexo de succdo, repercutindo negativamente sobre a
qualidade de vida dos cuidadores'”.

Considera-se que o impacto do sofrimento psiquico, sentido
pela vulnerabilidade da crianca, passiva em sua condicao de
enferma, desestrutura todo o cotidiano familiar, pelo redirecio-
namento do tempo dispendido no cuidado e pela ampliagdo das
responsabilidades do cuidador. A partir das vivéncias negativas
e positivas atribuidas pelo cuidador, experimentam um limiar de
emocdes determinadas por fatores reais ou imaginarios que se
manifestam por sentimentos, acdes e pensamentos, refletindo
a maneira de lidar ndo somente com a situacdo estressante do
momento, mas o seu padréo estrutural de enfrentamento. Assim,
o estresse pode ser mais avassalador em pessoas com maior
vulnerabilidade diante de situagdes ameacadoras, em virtude
de vivéncias anteriores e caracteristicas de personalidade®.
Em suma, as pessoas sao capazes de utilizar seu raciocinio e seu
poder de simbolizagao para interpretar e se adaptar flexivelmente
as circunstancias, a depender de como vivenciam a situagao‘'?.

E indiscutivel a necessidade de intervencées no sentido de
promover o vinculo entre mée e filho, fomentando a condicdo
de apego necessario para a garantia de cuidado e auséncia de
negligéncia para com o bebé. A interrupcdo da amamentacao
desmorona a oportunidade de maior intimidade entre o bino-
mio méae/filho. Nesse sentido, o cuidado educativo voltado as
maes, visando o fortalecimento do vinculo e do apego, torna-se
imprescindivel®?.

Constatou-se, a partir dos relatos das cuidadoras, a sobrecarga,
vinculada a prestacdo do cuidado ao filho de maneira solitéria,
além da necessidade de reorganizacgao e reestruturacdo do coti-
diano. Esses fatores, isoladamente ou em associa¢ao, ocasionam
isolamento social e abandono de varias atividades, incluindo a
empregaticia, visando garantir assisténcia integral a crianga®'.
Percebe-se, portanto, seu carater subjetivo, uma vez que nao pode
ser traduzida como um atributo pessoal ou um objeto em si, mas
como um produto social decorrente da acdo-interacdo entre os
envolvidos, que se manifesta, principalmente, na forma como o
individuo sente a prestagao dos cuidados ao longo do tempo'?,

A elevada sobrecarga dos cuidadores associa-se a sintomas
de estresse, ansiedade e depressao em diferentes graus, com
consequente repercussao negativa sobre a qualidade de vida,
além de incidir negativamente sobre a eficiéncia dos cuidados
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prestados, podendo acarretar negligencia ou abusos fisicos e
psicolégicos®29), Dai a importancia de se identificar fatores de
risco e encaminhar para intervencéo clinica.

Ressalta-se que a maioria das cuidadoras neste estudo apresen-
tava baixo nivel de escolaridade (ensino médio incompleto), fator
que pode interferir na busca por informacdes e acesso a melhores
condic¢bes de atendimento em saude por ndo estarem munidas
do conhecimento sobre os seus direitos e, consequentemente,
nao buscar garanti-los. Em contrapartida, a maior escolaridade
relaciona-se a maior percepcdo de sobrecarga pelos cuidadores,
incidindo sobre a piora na percepcdo da qualidade de vida.
Contudo, o nivel de escolaridade influencia a visdo pessoal do
cuidador sobre seu papel. Assim, a maior escolaridade, os maiores
recursos presentes na sociedade e a participacdo social tendem
a incidir em melhora da qualidade dos cuidados prestados!'®.

Nessa investigacdo, desvelou-se, a partir dos relatos das maes,
as implicacdes do cuidado de seus filhos em seus afazeres coti-
dianos, incluindo a realizacdo das atividades diarias do cuidador,
aumento de custos gerando dificuldades financeiras e incidéncia
de estresse sobre os demais membros da familia. Soma-se a
isso o fato De a maioria das cuidadoras pertencer a classe social
baixa, portanto, com renda reduzida, além de serem casadas
e possuirem mais filhos, necessitando dividir o tempo pessoal
entre os cuidados domésticos, atencdo aos demais familiares e
necessidade de prover renda junto a familia“42,

Faz-se necessario, portanto, abranger nos cuidados de enfer-
magem, ndo somente o paciente, mas seus cuidadores, pais e
familiares, Os cuidados dispensados a crianca disfagica, em uso
de sonda alimentadora, incidem em diferentes contextos, incluin-
do o psicossocial. De fato, observa-se que o cuidado prestado a
pacientes cronicos e dependentes, incluindo lactentes em uso
de sonda alimentadora, repercute negativamente sobre a condi-
¢ado de saude dos cuidadores, aumentando a morbimortalidade
nessa populacao®2”,

O apoio familiar foi identificado como fator para diminuir a sobre-
carga e reduzir o estresse dos cuidadores, embora a prestacdo dos
cuidados tenha gerado forte impacto na familia exigindo readequa-
¢ao e mudancas de rotina com diminui¢do do tempo destinado ao
trabalho e lazer. O sistema familiar sente esse impacto de maneira
significativa, com necessidade de reestruturagcdo®2®. Nesse con-
texto, desvela-se que a acdo é direcionada de acordo com as metas
e objetivos que os individuos determinam como importantes“©.

A familia presta os cuidados com os recursos que dispde €, em
situagdes de vulnerabilidade, se exaurem devido ao prolonga-
mento ou demasiado impacto no sistema familiar. A partir dessas
situagdes, podem-se instalar crises e desequilibrios, gerando
adoecimento familiar®.

Outro contexto explicitado no presente estudo constou do
apontamento da interacdo entre cuidadores como estratégia
de aceitacdo e enfrentamento. Revelou-se a necessidade de
promover o apoio emocional considerando sua influencia sobre a
qualidade dos cuidados prestados aos pacientes, uma vez que a
maior pressao sobre o cuidador estd associada a menor qualidade
de vida dos pacientes''®,

No presente estudo, as cuidadoras apresentavam faixa etaria
entre 20 e 35 anos, portanto, jovens. Essa varidvel pode estar asso-
ciada a menor habilidade no contato social e estabelecimento de
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menor rede social de apoio, incidindo em aumento do isolamento
social e maior sobrecarga.

O apoio social constitui-se em ferramenta de coping frente
aos problemas relacionados a situacdo de adoecimento créni-
o, ajudando os sujeitos a terem maior controle das situacoes
estressantes. E uma das variaveis que interferem na qualidade
de vida do cuidador familiar e, consequentemente, no processo
de reabilitacdo. A experiéncia da auséncia de suporte leva a
sentimentos de desamparo e inseguranga®'®,

Percebe-se, portanto, que os seres humanos se envolvem em
um continuo fluxo de acdo que pode ser tanto aberta quanto
encoberta, cujas ac¢oes resultam da influéncia da interacdo so-
cial. Assim, o direcionamento de suas vidas estara pautado em
decisdes positivas ou negativas!'?.

Outra categoria elucidada dos discursos relacionou-se ao
impacto referente ao cuidado da crianca sobre o convivio familiar
e social dos cuidadores. O ato de cuidar implica disponibilidade
de tempo, exigindo na maioria das vezes, exclusividade. Essa
realidade incide diretamente sobre o convivio social, familiar e
conjugal dos cuidadores, refletindo negativamente sobre seu
bem-estar e qualidade de vida. Nesse contexto, observa-se com
frequéncia a necessidade de reorganizacdo familiar, onde, geral-
mente, o cuidado recai quase exclusivamente sobre o cuidador
primdrio, por tempo integral, levando-o a abandonar o trabalho
extradomiciliar, com impacto na condicéo financeira da familia,
diminuindo suas oportunidades de lazer e podendo ocasionar
impactos negativos em seus relacionamentos afetivos além de
isolamento social®".

Em contrapartida, sdo crescentes as transformacdes existenciais
para o cuidador, que incluem a ressignificacdo da vida embasada
em um enfrentamento positivo com mudanca nas diretrizes de
seu cotidiano, emergindo sentimentos de satisfacdo e de dever
cumprido®@>39,

O Interacionismo Simbodlico possibilita a compreensao da acéo
social humana, incluindo as inimeras decisées e as escolhas que
as pessoas fazem quando agem de uma maneira ou de outra. A
interacdo é sempre importante, pois é ela que conduz o caminho
do individuo?. Assim, as mées, frente a realidade do cuidado
do filho com necessidade especial, repensam suas a¢des, dando
sentido ao que realmente é importante para o momento.

No ambito das relacdes conjugais, pode configurar-se em
fator de apoio com desenvolvimento de maior intimidade ou
de estresse para a pessoa que cuida, por meio de atitudes de
cobranca, conforme verificado nos relatos dos cuidadores. Ex-
plicitou-se que a relagdo conjugal pode ter efeito devastador
e ser considerado um fator de estresse em alguns casos ou ser
identificada como fator de fortalecimento para o cuidador?,

De fato, a empatia torna-se indispensavel, uma vez que colocar-se
no lugar do outro é essencial a comunicacdo simbdlica e ao desen-
volvimento de si, sendo considerada uma das mais importantes
atividades mentais. Esta caracteristica permite ao individuo, entre
outros, controlar e perceber as consequéncias de suas agoes"?.
Assim, é possivel conceber a prestacdo dos cuidados como uma
acao humana decorrente das agdes e interagdes dos envolvidos.

A ultima categoria, desvelada neste estudo, referiu-se ao
enfrentamento da curiosidade e do preconceito. Destacou as
dificuldades dos cuidadores em lidar com situagdes nos contextos
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familiar e comunitério, decorrente do fato da crianca se alimentar
por sonda alimentadora, ocasionando, muitas vezes, isolamento
social no domicilio.

Observa-se, frente ao desconhecido, a reacao natural humana
de estranhamento e repulsa quanto ao novo ou ao diferente, sendo
objeto de repudio ou piedade, o que foge do padrédo conside-
rado de normalidade e beleza pela sociedade. Esses fatores sdo
agravados pelo pré-julgamento e preconcepcéo, caracterizado
pela auséncia de embasamento sobre informacgdes referentes
a realidade vivenciada. A exposicdo a essas situagdes contribui
para a permanéncia na residéncia tanto das criangas como seus
cuidadores, aumentando o isolamento social®. Entende-se que
a educacao é a chave para mudanca de concepcéo, respeito a
nocdo de cidadania e senso de compartilhamento de direitos
iguais para todos. Em outras palavras, nos tornamos objetos so-
ciais uns para outros por meio de simbolos, onde direcionamos
a favor das prioridades, engajamo-nos em acdes que resultam
em tomada de decisdes, nos redirecionamos, compartilhamos
perspectivas e assumimos papéis'?,

Neste contexto, é possivel elucidar o processo vivenciado
por esses pais, ao assumirem a responsabilidade do cuidado de
seus filhos em situacdo especial, como quando em uso da sonda
alimentadora, seja ao buscar o conhecimento necessario para
o cuidado ou na busca de recursos ou apoio de familiares e da
comunidade, ainda que se faga necessario, renunciar ou subes-
timar questoes relacionadas ao seu bem-estar social e fisico®.

Limitagoes do estudo

Considera-se importante relatar que um Unico encontro ou
entrevista pode nao ter sido suficiente para capturar os sentidos e
significados atribuidos pelos participantes, podendo caracterizar
uma limitacao.
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Contribuicoes para a area de enfermagem

Os beneficios deste estudo sdo evidentes, uma vez que os
achados refletem a complexidade do processo de cuidar que
vai além dos cuidados propriamente ditos, reforcando a ne-
cessidade de insercdo dos cuidadores no contexto do cuidado
de enfermagem. Ainda, os resultados aqui firmados reforcam
a importancia da insercdo da familia e da comunidade como
suporte psicossocial ao cuidador.

CONSIDERACOES FINAIS

N&o obstante a sobrecarga fisica e emocional, estressante
e conflituosa, com repercussées no convivio familiar e social,
a figura materna exerce o papel principal e determinante no
cuidado ao lactente com fissura labiopalatina, disfagico, em uso
de sonda alimentadora.

Percebeu-se a complexidade do processo de cuidar que vai
além dos cuidados propriamente ditos, bem como sobre a im-
portancia da insercao da familia e da comunidade como suporte
psicossocial ao cuidador.

Assim, profissionais de satide de instituicoes publicas e priva-
das, dentre eles os da enfermagem, devem incluir no processo
de cuidar do monitoramento do bem-estar fisico e mental dos
cuidadores informais.

Os cuidados fornecidos a crianga com fissura labiopalatina e
disfagica devem ser compartilhados com outros membros da
familia, evitando possiveis danos ao cuidador principal, como
sobrecarga, estresse e pior percepcao da qualidade de vida.

Por fim, elucidar os fatores envolvidos no processo de cuidar
dessas criancas, por seus cuidadores informais, pode ajudar no
planejamento eimplementacao de cuidados e intervencdes, além
do provimento de estratégias de orientacao e acompanhamento.
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