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Resumo

Objetivos: compreender as implicagbes psicossociais vivenciadas por pais cuidadores,
decorrentes do cuidado do filho com fissura de labio e/ou palato associada a sindrome.

Meétodos: estudo transversal, qualitativo, norteado pela diretriz Consolidated Criteria
for Reporting Qualitative Research, realizado entre janeiro e maio de 2019. A coleta de dados
realizou-se através de entrevista semiestruturada, que foi audiograda e transcrita na integra.
Utilizou-se como referencial metodologico a Analise de Conteudo Tematica e como referen-
cial teorico, o Interacionismo Simbdlico.

Resultados: participaram 16 pais cuidadores. Foram elencadas quatro categorias: impli-
cagoes diante do diagndstico e inicio do tratamento, implicagdes relacionadas as questoes
financeiras e de atividades remuneradas, implicagées relacionadas ao processo de cuidar e
implicagoes referentes ao acesso aos recursos de saude.

Conclusdo: percebeu-se que as implicagdes psicossociais vivenciadas por esses
cuidadores informais sdo multifacetadas e complexas, e conhece-las viabilizara o planeja-
mento e a implementagdo de a¢des que contribuam, além do processo reabilitador das
criangas, a saude e qualidade de vida daqueles que cuidam.

Palavras-chave Fenda labial, Fissura palatina, Cuidadores, Sistemas de apoio psicosso-
cial, Impacto psicossocial
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Introducao

A fissura de labio e/ou palato apresenta-se como
demanda de satde publica, visto que prevalece entre
as malformagdes que acometem a face. No Brasil, a
incidéncia é de 1/750 nascidos vivos. A etiologia ¢
multifatorial e inclui fatores ambientais e genéticos,
podendo apresentar-se isoladamente ou em associ-
acdo a sindromes.!

Dentre as sindromes associadas as fissuras de
labio e/ou palato prevalecem a Sequéncia de Robin,
Stikcler, Treacher Collins e Van der Woude. Com
frequéncia, essas criangas necessitam de suporte
respiratorio e/ou alimentar, incluindo canulas naso-
faringeas, traqueostomia, sondas alimentadoras,
gastrostomia, tratamento postural antirefluxo, entre
outros.2 Contudo, o uso dessas terapias, na grande
maioria dos casos, ndo contraindica a alta hospitalar,
desde que seus pais ou cuidadores informais sejam
treinados para a manutencdo dos cuidados no
domicilio.3

Assim, frente a essa nova demanda de cuidados,
esses cuidadores vivenciam mudangas significativas
em suas vidas, tendo que se adaptar a nova realidade
a eles imposta. Nesse sentido, com frequéncia os
pais assumem essa responsabilidade, cumprindo o
oficio de cuidadores informais.4-5

Esses pais cuidadores, além de enfrentar as difi-
culdades relacionadas ao processo de cuidar do bebé,
terdo que lidar com sentimentos e situagdes confli-
tantes e estressoras, que se fazem presentes desde o
momento do diagndstico de seus filhos, podendo se
estender até a infancia, adolescéncia ou vida adulta.6
Em suma, o processo de cuidar configura-se como
tarefa ardua, podendo acarretar sobrecarga a quem
cuida, além de desordens fisicas, psicologicas,
emocionais, sociais e financeiras, com necessidade
de reorganizagéo familiar.”

Frente ao exposto, buscou-se responder a
seguinte pergunta: quais sdo as implicacdes psicos-
sociais vivenciadas por pais cuidadores informais de
lactentes com fissura de labio e/ou palato associada
a alguma sindrome?

Embora estudos sobre os cuidados ao lactente
com fissura de labio e/ou palato associada a
sindrome estejam disponiveis,3-6 aqueles referentes
ao universo das implicagdes sociais vivenciadas por
pais cuidadores sdo incipientes.

Assim, objetivou-se compreender as implicagdes
psicossociais vivenciadas por pais cuidadores decor-
rentes do cuidado do filho com fissura de labio e/ou
palato associada a sindromes, pois, através desse
diagnostico situacional sera possivel planejar e
implementar agdes direcionadas aqueles que cuidam,
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visando a promocdo e a manutengao de sua saude.
Métodos

Estudo descritivo, transversal, com enfoque qualita-
tivo, desenvolvido em um hospital ptblico, de médio
porte, terciario, de referéncia no atendimento de
pacientes com anomalias craniofaciais e sindromes
relacionadas, situado no interior de Sdo Paulo,
Brasil.

A unidade hospitalar contemplada neste estudo
foi a de Cuidado Semi-intensivo, sendo composta
por oito leitos destinados ao atendimento de recém-
nascidos a criangas com até dois anos completos de
idade, que apresentam demandas respiratorias e
alimentares. Além disso, nessa unidade os
cuidadores informais permanecem durante a inter-
nag¢do das criangas para receber treinamento quanto
aos cuidados, visando sua manuten¢do no domicilio
apos a alta hospitalar.

A amostra, intencional e por conveniéncia, foi
definida por saturagdo tedrica, ou seja, a coleta de
dados foi encerrada quando ndo se obteve novas
informacdes a partir dos discursos, demonstrando
que a compreensdo do fendmeno estudado foi
alcancada.8 Este processo aconteceu na 16 entre-
vista, ou seja, participaram 16 cuidadores informais.
Os critérios de inclusdo foram: ser pai/mée ou
cuidador informal responsavel, de lactentes inter-
nados na unidade semi-intensiva no periodo de
coleta de dados, que ndo estivessem na primeira
internagao, configurando o cuidado no domicilio.

Como referencial teérico utilizou-se o
Interacionismo Simbdlico, onde a defini¢do da situ-
acdo vivenciada é central para direcionar a agdo,
visto que sdo causadas por um processo ativo de
tomada de decisdo pelo individuo, além da interagdo,
consigo mesmo e com os outros. Compreende cinco
ideias centrais, incluindo: o papel da interagdo
social, do pensamento, da defini¢do, do presente e
do ser humano ativo, onde a ag@o ocorre a partir do
estabelecimento de significados atribuidos. Assim, o
individuo enquanto interage, sua vivéncia atual
influencia suas a¢des. Em outras palavras, todo fend-
meno precisa ser apreendido e compreendido da
perspectiva daquele que o vive.9

Como referencial metodoldgico utilizou-se a
Analise de Contetido Tematica, que segundo Bardin8
“consiste em uma técnica de analise de discursos
visando compreende-los, sendo subtraidos temas,
categorias e subcategorias, ou seja, a possibilidade
descobrir os nticleos de sentido que compdem uma
comunicacdo”.

Para a coleta de dados utilizou-se a entrevista



semiestruturada com as seguintes perguntas: como
tem sido para vocé cuidar de seu filho? Quais foram
as principais mudangas em suas atividades diarias
depois que comegou a cuidar de seu filho? Quais sdo
as suas maiores dificuldades em cuidar de seu filho?
Vocé se sente apoiado? Vocé conseguiu acessar os
recursos comunitarios para manutengdo e
continuidade do tratamento?

As entrevistas ocorreram em ambiente privativo,
durante a internagdo dos lactentes, em horario perti-
nente aos pais, e foram gravadas em aparelho de
audio digital. Apos cada entrevista transcreveu-se o
conteudo das gravagdes na integra visando facilitar o
processo de analise dos dados emergentes.

O tempo médio de duracdo das entrevistas foi de
40 minutos. A analise dos dados aconteceu concomi-
tantemente a realizagdo das entrevistas visando iden-
tificar quando as falas se tornaram recorrentes.
Ainda, os participantes foram caracterizados
segundo a idade, sexo, estado civil, nimero de
filhos, classificacdo socioecondmical0 e escolari-
dade.

A coleta de dados ocorreu entre janeiro a maio
de 2019. Para confec¢do do estudo, utilizou-se a
diretriz Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ) em sua versdo
traduzida ao portugués.1!

O tratamento dos resultados realizou-se pela
inferéncia e interpretacdo dos contetidos por catego-
rias e similaridade, seguindo a metodologia da
Analise de Contetido Tematica, sistematizada nas
seguintes fases: pré-analise — através da leitura flutu-
ante dos conteudos das entrevistas por meio dos
principios da exaustividade, representatividade,
homogeneidade e pertinéncia; exploracdo do mate-
rial — onde sdo construidas as operacdes de codifi-
cagdo por meio da identificagdo de palavras-chave e
temas correlatos, com posterior agregagdo das infor-
magdes em categorias tematicas; interpretagdo —
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao,
respaldados no referencial tedrico do Interacionismo
Simbolico.8.9

A pesquisa iniciou-se ap6s aprovagdo do Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital por meio do oficio
3.112.342 e CAAE: 04319418.0.0000.5441. Para
identificar as falas e garantir o anonimato, utilizou-
se a letra “C” de Cuidador para cada participante,
bem como numeros arabicos sequenciais.

Resultados
Participaram do estudo 16 cuidadoras informais,

sendo 14 maes e duas avos maternas. Dentre elas,
prevaleceram as que possuiam ensino médio

Repercussdes psicossociais vivenciadas por pais cuidadores

completo, casadas, com idade média de 31 anos, com
dois filhos, pertencentes a classificagdo socioe-
condmica baixal0 e desempregadas.

A partir da analise dos contetidos elencaram-se
quatro categorias referentes as repercussdes psicos-
sociais relacionadas ao processo de cuidar, sendo:
(1) implicagdes diante do diagndstico e inicio do
tratamento, (2) implicagdes relacionadas as questdes
financeiras e de atividades remuneradas, (3) impli-
cagdes relacionadas ao processo de cuidar com as
subcategorias: estresse e sobrecarga, protagonismo,
relacionamento com a familia nuclear ¢ rede de
apoio, e (4) implicacdes referentes ao acesso aos
recursos de saude.

1) Implicacoes diante do diagndstico e inicio do
tratamento

Caracterizou-se por falta de acesso as infor-
macgdes e uma gama variada de sentimentos nega-
tivos, incluindo: susto, inseguranga, medo e preocu-
pacdo.

“O diagndstico assustou muito a gente, eles ja sabiam que
ele tinha fissura e era Pierre Robin. Uma inseguranga
total. Procurei informagdes na internet, pois eles ndo
falavam sobre os cuidados [...]” C16

“Foi tudo muito tenso [...] no comego eu acreditei que
fosse s6 a fissura, ndo sabia que ela tinha Sequéncia de
Robin. Pensei em como ela ia se alimentar? Ninguém me

dava informagdo” C13

2) Implicac¢oes relacionadas as questées financeiras
e de atividades remuneradas

As cuidadoras relataram, devido a demanda de
cuidados que o lactente dispende, a necessidade de
abandonar o trabalho ou ausentar-se com frequéncia
devido aos retornos hospitalares.

“Eu era manicure antes, agora eu nao trabalho mais [...] e
era uma coisa que eu gostava de fazer. Ndo tem como
pegar uma coisa para fazer, a gente pega a crianga, passa
remédio, passa leite, passa o leite de novo e assim vai.
Nio tem como trabalhar...” C2

“Eu trabalhava, agora estou de férias, mas a empresa vai
me demitir porque eles tém consciéncia que eu tenho um
filho fissurado e com sindrome. Fico levando atestado e

para empresa ndo compensa” C9

3) Implica¢oes relacionadas ao processo de cuidar
Esta categoria compreendeu quatro subcatego-
rias, sendo: estresse e sobrecarga, protagonismo,
relacionamento com a familia nuclear e rede de
apoio.
Desvelou-se que o elevado nivel de estresse e
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sobrecarga vivenciado relacionou-se ao Onus
imposto pelo processo de cuidar acrescido dos
cuidados com a casa, outros filhos e com o conjuge.
Por esses motivos, o relacionamento do nucleo
familiar se tornou conflituoso, e o protagonismo
exercido pela mae fomentou o desgaste emocional.
Em contrapartida, ao sentirem-se apoiadas, os senti-
mentos negativos foram minimizados.

“Eu me sinto sobrecarregada! Nao tenho ajuda de
ninguém e fica dificil lidar com ela e as tarefas da casa, a
gente da conta, mas do jeito da gente [...] minha priori-
dade ¢ ela! Cansa, ndo sobra nenhum tempo; quando
pensa em dormir ou descansar, ela acorda e comega tudo
de novo [...].” C10
“Minha maior dificuldade ¢ dividir a ateng¢do sem sobre-
carregar meu outro filho; me programo para ficar com ele
¢ ndo consigo [...]” C9
“Quando preciso vir para ca (Hospital), minha familia me
ajuda; minha sogra vai para minha casa e cuida do meu

outro filho e eu fico mais tranquila” [...] C4

4) Implicagdes referentes ao acesso aos recursos de
saude

Nesta categoria, apreenderam-se questdes
denominadas como facilitadoras e as barreiras ao
acesso. Dentre as facilitadoras, incluiu-se o acesso
ao tratamento especializado e o olhar humanizado da
equipe.

“Quando eu cheguei aqui (Hospital) tudo ficou mais tran-
quilo, porque eles conhecem os casos e me explicaram e
treinaram muito bem. S3o autoridades nesse tipo de
paciente. Fui para casa, segura” C12

“Se eu estivesse em outro hospital eu ndo sei como teria
sido, porque aqui o pessoal ensina, tranquiliza ¢ ndo
deixam vocé ir embora sem ter a seguranca de fazer os

cuidados” C5

Em oposi¢do, as barreiras ao acesso se rela-
cionaram a indisponibilidade de ajuda de custo para
transporte simples ou especializado, a depender da
condigdo clinica da crianga.

“Ajuda de custo eu nunca recebi! Ja perdemos consulta
porque eles ndo liberaram as passagens. Entrei na justiga
para conseguir as passagens.” C11

“Com poucos dias de vida ele ficou muito mal e ndo
conseguia respirar; ai disseram que a gente precisava vir
para ca (Hospital); tivemos muita dificuldade para
conseguir o transporte de UTI. Chegamos quando ele ja
tinha 45 dias. Demorou muito por conta da burocracia ¢

falta de apoio” C15
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Em acréscimo, desvelaram-se dificuldades
quanto a aquisi¢cdo de insumos e materiais especi-
ficos.

“Eu consegui o leite ¢ os materiais, mas com muita difi-
culdade [...] a gente tem que ficar brigando pra conseguir
os materiais [...] a sonda ¢ o mais dificil, e muitas vezes
temos que comprar.” C3

“Até agora ndo me deram nada e, como ndo me deram, eu
comprei, por que ndo posso deixar o bebé sem se
alimentar; as sondas de aspirar forneceram um pouco e
disseram que tinha que esperar chegar; ndo posso deixar
de aspirar, entdo tenho que dar um jeito e comprar [...]”

Cc7
Discussao

O diagndstico da fissura de labio e/ou palato e da
sindrome configura-se um fator estressante, ja que
0s pais se preocupam com os resultados inesperados
das transi¢des previstas do ciclo de vida, o que
aumenta a pressdo sobre o sistema familiar e influ-
encia a capacidade de adaptagdo a nova situacdo.12-
14 Nio obstante, a familia vivencia momentos de
inquietude por desconhecer os cuidados especificos
que a crianga necessitara.15

Nessa direg¢do, a orientagdo por profissionais
habilitados o mais precoce possivel, assim como o
treinamento dos pais cuidadores durante a internagéo
da crianga, tem se mostrado promissores.3,16

De fato, a aquisi¢do de conhecimentos sobre as
demandas de cuidado e do tratamento configura-se
como necessidade prioritaria, pois influenciara na
qualidade dos cuidados prestados.17-18 Ademais,
espera-se da equipe de saude o ensino de habilidades
de enfrentamento e de apoio psicossocial.19

Desvelou-se nesta investigagdo, que a figura
materna despontou como protagonista enquanto
cuidadora, fato que pode relacionar-se a contextos
historicos e culturais onde o cuidado dos filhos ¢
vinculado a maternidade, ou devido a sentimentos de
preocupacio, ou culpa que se manifestam através da
falta de confianga em outras pessoas. Além disso,
rotineiramente os demais membros da familia ndo se
consideram aptos a desenvolver essa fungdo.5,13,18,20

A made, cuidadora principal, além de provir os
cuidados com a crianga ¢ responsavel pela gestdo do
lar, cuidados com outros filhos e do conjuge e de si
propria. Esses fatores, em associagdo, contribuem
para aumento do estresse ¢ da sobrecarga, que, no
que lhe concerne, trard consequéncias devastadoras,
tanto fisicas como sociais.21,22 Assim, identifica-los
¢ o primeiro passo para planejar intervencdes
psicoeducacionais e psicoterapéuticas, visando



melhorar a rede de apoio ¢ a capacidade de enfrenta-
mento situacional dos cuidadores.4-5,17

O 6nus do cuidador ¢ o resultado da necessidade
de cuidados fisicos, psicolégicos e sociais, ocasio-
nando um desequilibrio entre estas demandas e
outras responsabilidades, como deveres pessoais
sociais, papéis no trabalho e na familia.2l

Por consequéncia, muitas cuidadoras experi-
mentam desarranjos familiares e afetivos, ndo sendo
incomum que os outros filhos se sintam excluidos ou
abandonados. Ainda, em muitos casos, ocorre o
distanciamento afetivo do casal, culminando em
desavengas frequentes e até em divorcio. 523

Neste estudo, as dimensdes mais influenciadas
foram as interagdes familiares, o sentimento de
estreitamento do relacionamento na familia, a neces-
sidade de comunicagdo com o parceiro, falta de
tempo adequado para outros membros da familia e
os demais filhos. Resultado similar foi evidenciado
em um estudo brasileiro que incluiu cuidadores
informais de criangas com fissura orofacial
disfagica, em uso de sonda alimentadora.5

Ressalta-se que as relagdes familiares sdo funda-
mentais para se enfrentar adequadamente doencas
cronicas e o prolongado tratamento que comumente
¢é necessario nessas condigdes. Por isso, 0 monitora-
mento familiar ¢ fundamental.14.24

Dentre os impactos vivenciados por cuidadores
informais nas atividades de vida didria destacaram-
se os financeiros e sociais, corroborando aos resul-
tados de outras investigagdes.16,24 Dado preocu-
pante, considerando que o tratamento dessas
criangas pode demandar custos significativos,
comprometendo a questdo financeira familiar.13
Nesse sentido, a construgdo de redes de apoio ¢
indispensavel, assim como o acesso a beneficios
sociais garantidos por lei e os comunitarios.23-25

Com frequéncia, as dificuldades financeiras sdo
referidas como um importante obstaculo ao processo
reabilitador, que podem relacionar-se a necessidade
de o cuidador principal abandonar o vinculo empre-
gaticio para atender a demanda de cuidados que a
crianga necessita.26,27

Soma-se a isso, as dificuldades de acesso a
saude, que neste estudo se relacionaram a auxilio
para transporte e aquisi¢ao de insumos ou materiais.
Constatou-se também que as familias sofreram entre
idas e vindas em institui¢des que ndo acolheram suas
demandas e tampouco os referenciaram ao servigo
especializado de maneira efetiva. O acesso ao trata-
mento ¢ as informag¢des de forma adequada sdo
essenciais no processo de reabilitacdo, além de trazer
conforto aos pais e melhorar a qualidade de vida do
paciente.28,29

Repercussdes psicossociais vivenciadas por pais cuidadores

Frente a esse cenario, fica evidente a necessidade
de programas de educagdo e formagdo de profis-
sionais de satde fora dos centros especializados,
conscientizagdo publica sobre as fissuras orofaciais
e as sindromes relacionadas, além de programas de
apoio social. Quanto mais rara e complexa for a
doenca, mais aconselhamento especializado faz-se
necessario.16,28

Embora existam leis e politicas publicas nessa
vertente, o acesso e efetivacdo das mesmas encon-
tram-se aquém do desejado. Infelizmente, deficién-
cias do sistema de saude, falta de consciéncia
publica sobre a malformagéo e servigos de apoio
social insuficientes, sdo realidades tanto do cenario
nacional, como internacional.5,12-13

No entanto, apreendeu-se que acesso ao trata-
mento especializado e o olhar humanizado da equipe
apresentaram-se como facilitadores do processo de
reabilitagdo. De fato, ser bem acolhido, assim como
evidenciar a qualidade de um servigo, resulta em
confianga e cumplicidade.28.29

Em suma, reafirmam-se as premissas do
Interacionismo Simbdlico que discerne que o ser
humano atribui um significado a partir das suas
relagcdes sociais, ou seja, ser amparado por um
profissional o faz depreender que a situagdo pode ser
enfrentada, sendo menos complicada do que parece.?

Assim, faz-se necessario a implementacio e
monitoramento de modelos assistenciais centrados
na familia para apoiar ndo somente os cuidadores
informais principais, mas toda a unidade familiar no
cuidado dessas criangas.30

No entanto, embora essa necessidade seja emer-
gente, configura-se como um desafio aos profis-
sionais de saude, por necessitarem de preparo que os
permita transcender o cuidado meramente técnico do
contexto hospitalar para uma pratica assistencial que
vislumbre a familia como protagonista na promogao
da qualidade de vida dessas criangas.

Considera-se uma limitagcdo deste estudo, que
uma Unica entrevista pode nao ter sido suficiente
para capturar os sentidos e significados atribuidos
pelos participantes. Contudo, os beneficios sdo
evidentes, e incluem o apontamento de dificuldades
especificas enfrentadas por cuidadores informais,
além de areas a serem melhoradas referentes ao
apoio, tanto a eles, como a familia. Estes achados
reforgam a necessidade de modelos assistenciais
centrados na familia, além da criagdo e fortaleci-
mento de politicas publicas que favoregam uma
aten¢do integralizada também aqueles que cuidam.

Ao final, percebeu-se o quanto as implicacdes
psicossociais vivenciadas por esses cuidadores sdo
multifacetadas e complexas. Conhecé-las viabilizara
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o planejamento e a implementacdo de acdes que
contribuam para, além do processo reabilitador das
criangas, a saude e qualidade de vida daqueles que
cuidam, para os quais 0 monitoramento e as inter-
vengdes deverdo ser objeto de novas investigacdes.
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