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O SOFRIMENTO AMENIZADO COM O TEMPO: A EXPERIENCIA DA FAMILIA NO CUIDADO
DA CRIANGA COM ANOMALIA CONGENITA

Cristiana Araudjo Guiller?
Giselle Dupas®
Myriam Aparecida Mandetta Pettengill*

O objetivo deste estudo foi compreender o significado da vivéncia do processo de cuidar da crianga com
anomalia congénita sob a perspectiva da familia. O Interacionismo Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos
Dados foram utilizados como referenciais teérico e metodoldgico, respectivamente. A coleta dos dados foi
realizada com oito familias de criangas com anomalia congénita, utilizando-se a entrevista semiestruturada e
observagéo participante. A analise dos dados foi conduzida até a codificacdo axial. Como resultados, foram
evidenciados dois fendmenos na experiéncia da familia ao cuidar da crianga com anomalia congénita -
deparando-se com uma experiéncia inicialmente dificil e tendo o sofrimento amenizado com o tempo. Conclui-
se que a compreensao dessa vivéncia oferece subsidios importantes para se repensar a assisténcia de

enfermagem a familia no cuidar da crianga com anomalia congénita.
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SUFFERING EASES OVER TIME: THE EXPERIENCE OF FAMILIES IN THE CARE OF
CHILDREN WITH CONGENITAL ANOMALIES

This study aimed to understand the experience of caring for a child with a congenital anomaly from the family’s
perspective. Symbolic Interactionism and Grounded Theory were the theoretical and methodological references,
respectively. Data collection was carried out with eight families with children having congenital anomalies
through semi-structured interviews and participating observation. Data analysis reached axial coding. Results
revealed two phenomena in the experience of families in delivering care to children with congenital anomalies
— Facing an initially difficult experience and suffering eases over time. We concluded that the understanding of
this experience supports the need to reconsider the nursing care provided to families in the care of children

with congenital anomalies.

DESCRIPTORS: nursing; congenital abnormalities; child; family

EL SUFRIMIENTO AMENIZADO CON EL TIEMPO: LA EXPERIENCIA DE LAFAMILIAEN EL
CUIDADO DEL NINO CON ANOMALIA CONGENITA

El objetivo de este estudio fue comprender el significado de la vivencia del proceso de cuidar de nifios con
anomalia congénita bajo la perspectiva de la familia. El Interaccionismo Simbdlico y la Teoria Fundamentada
en los Datos fueron utilizados como marcos tedricos y metodoldgicos, respectivamente. La recoleccion de los
datos fue realizada en ocho familias de nifios con anomalia congénita, utilizandose la entrevista semiestructurada
y la observacion participante. El andlisis de los datos fue conducido hasta la codificacion axial. Como resultados,
fueron evidenciados dos fendmenos en la vivencia de la familia al cuidar del nifio con anomalia congénita:
deparandose con una vivencia inicialmente dificil, y teniendo el sufrimiento amenizado con el tiempo. Se
concluye que la comprension de esa vivencia ofrece subsidios importantes para repensar la asistencia de

enfermeria a la familia que cuida de nifios con anomalia congénita.

DESCRIPTORES: enfermeria; anomalias congénitas; nifio; familia
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INTRODUCAO

Nos altimos anos, o enfermeiro tem buscado
fundamentacédo tedrica para cuidar da crianca com
anomalia congénita e sua familia, realizando pesquisas
com o objetivo de compreender o significado dessa
experiéncia e delinear estratégias de cuidado que
contemplem sua necessidade™.

Um dos aspectos estudados esta relacionado
as dificuldades que essas familias enfrentam ao cuidar
da criangca em casa. Autores de um estudo® enfatizam
que as orientacOes recebidas pela familia antes da
alta hospitalar ndo contemplam suas necessidades,
favorecendo o surgimento de duavidas e/ou
dificuldades em relacdo ao cuidado a ser dispensado
a crianca. Dessa maneira, recomendam que as
orientacdes sejam realizadas antes e apo6s a alta, para
que se transmita seguranca e minimize a ansiedade
desses pais.

A instituicdo em que a autoria deste estudo
tem desenvolvido as atividades é referéncia no
atendimento de recém-nascidos com anomalia
congénita. No entanto, durante o periodo de
internacdo, observa-se que tem sido pouco
estimulada a participagdo das familias no cuidado aos
seus bebés, em razao da precariedade de
infraestrutura do ambiente e de recursos humanos
para atender a grande demanda de pacientes.

Nos ultimos anos, tem-se percebido um
movimento dos profissionais de saude no sentido de
incluir a familia no cuidado, acompanhando-a e
ajudando-a a estabelecer contato afetivo mais
préximo com a crianga. Dessa maneira, o0s
profissionais tém comec¢ado a estimular os pais a
conversar com o bebé, a toca-lo, a trazer objetos
significativos de casa, inclusive realizar alguns
cuidados como alimentacédo e higiene. Mas, quando
se trata de uma crianca recém-nascida com anomalia
congénita, a dificuldade para integrar a familia & ainda
maior por parte da equipe, pois a propria equipe nao
sabe como lidar com essa situagéao.

Quando é feito o diagnéstico de um defeito
congénito, os pais atravessam uma sequéncia bastante
previsivel de estagios, independentemente da
natureza real da condicdo. O estagio inicial ou impacto
é de choque, acompanhado de choro, manifestando
sentimentos de desamparo e ansia por fugir; no
segundo estagio, ha descrenga e negacdo da
situacdo; no terceiro, ha tristeza e ansiedade

manifestada por muito choro e raiva; logo vem o

equilibrio, caracterizado pela admissédo de que a
condicdo existe e, por ultimo, o estagio de
através de

reorganizacéao reintegracdo e

reconhecimento familiar desse filho™®.

A preocupacao, aqui, foi entender como é a
experiéncia de cuidar de um filho com anomalia
congénita para a familia atendida nesse servico, apos
a alta hospitalar. Quais sdo as dificuldades e em que
medida as orienta¢gfes recebidas no periodo de
internagdo cumprem a funcdo de ajuda-la no cuidado
domiciliar. Acredita-se que compreender sua
experiéncia de cuidado pode oferecer subsidios para
melhor compreender a familia que vivencia o cuidar
da crianga com anomalia congénita e, dessa forma,
encontrar melhores possibilidades de assisti-la.

Assim, este estudo teve por objetivo
compreender o significado que tem para a familia
vivenciar o processo de cuidar da crianga com
anomalia congénita em casa.

METODOLOGIA

O Interacionismo Simbdlico valoriza a
particularidade de o homem interagir, interpretar,
definir e agir no seu cotidiano, de acordo com o
significado que ele atribui a situacéao vivida®. A
utilizacdo dos conceitos e ideias centrais do
Interacionismo Simbdlico, neste estudo, mostrou-se
pertinente, pois a familia € composta de atores que
desempenham um papel, agem e interagem consigo
mesmos, com seu futuro, entre si, com sua
comunidade, com os profissionais que os atendem,
ao mesmo tempo em que avaliam o passado e
planejam o futuro.

A Teoria Fundamentada nos Dados (TFD) tem
suas raizes nas ciéncias sociais, especialmente na
tradicdo do Interacionismo Simbdlico, quando retrata
a sociedade, suas acfes, quais aspectos necessitam
ser investigados e como compreender as situacdes
sociais®. A aplicacdo desse referencial metodoldgico
permitiu que os aspectos da vida subjetiva fossem
compreendidos pelo pesquisador.

Desenvolvimento da pesquisa

O estudo foi desenvolvido em um Ambulatorio
de Seguimento para recém-nascidos com anomalia
congénita, que estiveram internados na Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) de um Hospital

Escola.
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Para a coleta de dados, foram seguidas as
normas para pesquisa envolvendo seres humanos,
estabelecidas pela Resolucdo n.° 196/96 do Conselho
Nacional da Saude. Fizeram parte do estudo oito
familias, totalizando 12 membros familiares, sendo 8
maes e 4 pais.

Como técnicas para coleta dos dados, utilizou-
se a observacgao participante e a entrevista do tipo
semiestruturada. O genograma e o ecomapa foram
construidos antes das entrevistas com a finalidade
de compreender sua histéria de formacao e dinamica.

Todas as entrevistas foram gravadas e
transcritas na integra pelo pesquisador. A questédo
norteadora foi: como é para vocé(s) cuidar da crianca
com anomalia congénita em casa? Durante o
transcorrer da entrevista, surgiram outras questdes
com o intuito de ampliar a verbalizagdo da experiéncia,
além de trazer o ponto de vista dos outros membros
constituintes da familia como, por exemplo: quais as
dificuldades que vocés tém enfrentado para cuidar
dessa criangca em casa? E as facilidades? Conforme
iam respondendo, novas questdes surgiam, a fim de
melhor elucidar os aspectos da experiéncia de cuidar.

Os dados foram analisados simultaneamente
a coleta, segundo os preceitos da TFD. Essa
metodologia, por ser uma forma de manejar os dados,
é uma constante construgcdo, que permite ao
pesquisador parar em qualquer nivel de analise dos
dados e reportar o encontrado®. Assim, embora essa
metodologia proponha a elaboracdo de um modelo
tedrico, este estudo foi conduzido até a Codificacdo
Axial, que permitiu a identificacdo de dois fendmenos
representativos do significado para a familia no cuidar

da crian¢ca com anomalia congénita.

RESULTADOS

Da anélise dos dados emergiram dois
fenbmenos complementares na experiéncia da familia
ao cuidar da crianga com anomalia congénita. O
primeiro Deparando-se com uma experiéncia
inicialmente dificil, e o segundo Tendo o sofrimento
amenizado com o tempo, permeados por um Processo
evolutivo marcado por periodos de desequilibrio,
estresse fisico e emocional, como também por
periodos de fortalecimento, enfrentamento e
superagdo. Tais fendtmenos emergiram das
reconstrucdes que as familias participantes realizaram

de sua experiéncia, explicitando fatos significativos

ocorridos desde a ocasido do nascimento da crianca
até os momentos atuais de convivéncia.

Deparando-se com uma experiéncia
inicialmente dificil, retrata a vivéncia da familia no
inicio da experiéncia, quando tem que assumir 0s
cuidados da crianca com anomalia congénita em casa.
Esse fendmeno é revelado pelas categorias que se
seguem.

Tendo inseguranga para cuidar revela as
reacbes manifestadas pela familia no momento em
que se depara com o filho necessitando de cuidados
especiais em casa. A familia manifesta temores e
inquietacdes em relagédo aos cuidados, referindo falta
de pratica e de experiéncia para realizar as agdes de
cuidar desse filho.

... logo que ele chegou em casa, eu morria de medo... De
pegar... Tinha que lavar o machucadinho... Eu tinha medo de
machucar ele... Nossa! O maior cuidado... Os pontos que eu tinha
que ta lavando... tudo... (F4).

Também a familia revela que segue sofrendo
no convivio com a situagdo. Esse sofrimento remete
ao fato de perceber a crianca e toda a familia tendo
que aprender a conviver com as limitacbes impostas
pela situagdo, tais como o medo da crianca ter uma
recaida e correr risco de vida, da necessidade de
reinternagdo hospitalar.

... eles disseram que qualquer tipo de febre, infecgéo,
que ele pegar, pode prejudicar a valvula. Entdo eu ndo quero
correr esse risco de internagdo de novo e tudo... (...)... a minha
preocupacao maior é que ele ndao pode pegar infecgdo, infecgdo
nenhuma... (F8).

Esse sofrimento se manifesta com a familia
vivenciando uma sobrecarga de demandas no
cotidiano, convivendo com a situacdo do filho que
acarreta a intensificacdo de dificuldades, como a falta
de recursos financeiros e de transporte.

... 0 meu dinheiro para vir aqui esta acabando... Agora
eu ainda tenho um pouco, mas quando eu néo tiver e ai, como é
que fica?Quando eu nao tiver vou ter que ir atras, porque eu néo
tenho carro... preciso de dinheiro para o transporte. Se eu ndo
conseguir terminar o tratamento dele logo, ai sim, eu acho que
isto vai ser um obstaculo (F1).

No dia a dia a familia depara-se com
situacbes inesperadas, como duvidas sobre os
cuidados especiais exigidos pelas condi¢bes de saude
do filho. Essas condi¢cfes despertam na familia
sentimentos de desconforto e desapontamento com
a qualidade da assisténcia recebida que a faz ir, aos

poucos, se decepcionando com a assisténcia recebida.
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... quando o meu filho saiu da UTI elas falaram pra eu
ndo mexer num negécio que tava nas costinhas dele (placa de
hidrocoldide)... Entao eu ndo mexi ali (...). S6 que ai, quando eu
cheguei no neurocirurgiao... ele falou que néo... que eu tinha que
ter tirado aquilo, quando eu cheguei em casa... que eu tinha que
ter passado sabédo, que eu tinha que ter lavado pra poder secar,
porgue daquele jeito nunca que ia secar... (F4).

Consciente de que sua crianga é dependente
de seus cuidados, a familia deixa suas proprias
necessidades para um segundo plano e procura
esforgcar-se para fazer qualquer coisa pela melhora
da crian¢a, buscando promover o bem-estar do filho.

... deixo qualquer coisa pra poder cuidar dele, tanto dele
(marido) quanto da janta de |4 de casa. Nao tem obstaculo pra
mim. Se precisar, pode ser de noite, de dia... (...) ... eu ndo tenho
carro, mas mesmo assim, isso ndo me impede de vir aqui. De
qualquer maneira eu chego com ele... Eu tento ser sempre uma
supermée... (F1).

Tendo o sofrimento amenizado com o tempo
é o segundo fendmeno revelado nessa experiéncia.
Ter vivenciado um inicio dificil desencadeia na familia
algumas reacdes que revelam sua forga de vontade
para readquirir o controle, no sentido de ter uma vida
normal para ela e sua crianca. A seguir, sao
apresentadas as categorias que compdem esse
fendmeno.

A familia sente-se mais segura para cuidar
do filho conforme vai adquirindo experiéncia para
cuidar da crianca, em razao do esforco que realiza
para obter conhecimento e habilidade ao longo do
tempo.

... ai com o tempo vocé vai pegando um pouco de mais
jeito... (...) ... Pra mim ja esta ficando mais facil, conforme vai
passando o tempo... vai ficando mais facil... (...) ... Agora eu ja
tenho mais préatica... (F7).

A partir do momento em que vai se sentindo
mais segura para cuidar da crianca, a familia sente-
se mais vinculada a crianga e manifesta todo o seu
amor com maior intensidade, sentindo prazer em
cuidar dele em casa, aceitando a sua condicdo e com
isso vai tendo os lagos afetivos fortalecidos por meio
do cuidado.

... pra mim é prazeroso chegar em casa... ver o meu
filho sorrindo... alegre... Pegar ele no colo é prazeroso, beijar o
meu filho... tudo... (...) ... pra definir... € um prazer ter o meu filho
do jeito que ele me foi dado... (F3).

Sentindo-se confortada revela que a familia,
ao perceber o apoio da equipe de saude, da familia
ampliada, dos amigos e da fé em Deus, ganha mais

forcas para amenizar o seu sofrimento. Receber ajuda

de pessoas que a acolhem com carinho, faz com que
se sinta cuidada.

...Tenho o apoio em Deus também... acho que
primeiramente em Deus e em segundo minha familia mesmo,
porque eu acho que ta tudo na méo Dele. Entéo, se eu quiser um
conselho eu tenho que pedir pra Ele... No que a minha familia ndo
puder suprir, eu acho que s6 Deus mesmo... (F5).

Sentindo-se mais capacitada para
desenvolver as ac¢des e tendo as dificuldades de
cuidado iniciais amenizadas, a familia se permite
sonhar com um futuro melhor, em que a crianca tenha
possibilidades para superar as limitagdes impostas
pela sua condicdo, acreditando em uma nova
perspectiva de vida.

... agora, no momento, pra mim, o meu maior orgulho na
minha vida eu vou ter quando o meu filho estiver andando, porque
eu tenho fé que ele vai andar!... (...) ... 0 objetivo que eu tenho pro
futuro é de ver o meu filho andando. N&ao importa se vai mancar,
se ele ndo vai mancar... mas ele andando com as préprias perninhas
dele... E o que tenho como objetivo, que eu tenho fé que eu vou

vencer... (F4).

DISCUSSAO

Os dados

permitiram o inicio do processo de compreensédo da

apreendidos neste estudo
experiéncia da familia no cuidado da crian¢ca com
anomalia congénita.

Ao levar o filho recém-nascido com anomalia
congénita para casa, a familia vivencia preocupacdes
e angustias frente a responsabilidade que passa a
assumir pelo seu cuidado. A inseguranga esta
relacionada as duvidas surgidas durante o ato de
cuidar, ndo somente frente aos cuidados dispensados
a uma crianga especial, mas também em relacdo aos
cuidados basicos a qualquer bebé.

A experiéncia da familia que possui uma
crianca dependente de tecnologia(ﬁ) revela
similaridades com este estudo, com a familia
assumindo a responsabilidade por executar
procedimentos técnicos, muitas vezes complexos,
como a administracdo de dieta por gastrostomia, em
casa. A familia, por estar familiarizada com os
procedimentos realizados no ambiente hospitalar,
acredita se sentir segura para realiza-los nesse
contexto. No entanto, no inicio, € comum nao se sentir
preparada para tamanha responsabilidade.

A transicdo da familia para o cuidado no

domicilio € um conceito que vem sendo estudado®”.
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A alta hospitalar representa para os pais um marco
simbdlico, o inicio de nova fase em suas vidas,
quando se tornardo responsaveis por um bebé com
caracteristicas especiais. Os pais se sentem
despreparados para assumir a responsabilidade de
cuidar de seus filhos e incertos de que possam
continuar o tratamento iniciado no hospital. Dai a
necessidade de preparar os pais, para cuidarem de
seu filho em casa.

A familia, por meio do cuidado no dia a dia,
percebe as limitacbes que a doenca impde ao filho.
Entdo, sofre com o preconceito vivido ou percebido
diante da sociedade, tendo conhecimento de que a
anomalia congénita, muitas vezes, compromete a
estética, dificultando sua integragédo social.

A preocupacdo dos pais sobre a maneira
como a crianga é percebida pelos outros é uma das

categorias reveladas em estudo®

sobre o significado
da experiéncia de ser mae de uma crianga com
malformacdo congénita. Representa a maneira como
a mée se sente diante da insercéo do filho no contexto
familiar e social. A evidéncia da malformacao é
percebida pela mae como um risco de rejeicdo ou
discriminacdo da crianca pelas pessoas. Assim,
direciona o seu papel de méae e protetora da crianga,
quando percebe seu filho sendo rejeitado em funcéo
da malformacao.

Somado ao sofrimento de conviver com a
condicdo do filho, a familia vivencia sobrecarga de
demandas no cotidiano, o que a fragiliza. As maiores
dificuldades sédo de ordem financeira, acarretando
aflicdo quando nao consegue dispor de recursos
adequados para atender as necessidades da crianca.

Estudo com familias de criangas com condicéo
cronica apresenta a questdo da falta de recursos
financeiros da familia para realizar o cuidado, pois os
mesmos vao se escasseando com o tempo, e podem
causar desestrutura na dinamica familiar, com o
afastamento de membros da familia®.

A mée, mesmo sem 0 apoio de outros
membros da familia, assume o papel de cuidadora,
uma vez que representa perante a sociedade o papel
central da estrutura familiar. Esse papel é uma
expectativa que se tem dela e que ela tem de si
mesma e, para cumpri-lo, a mae acaba criando
estratégias, dentre elas a adequacao do horario de
trabalho as necessidades e atividades dos filhos e a
rotina doméstica e, até mesmo, a desisténcia do

emprego em favor das demandas dos filhos®?.

Paralelo as dificuldades vivenciadas no
cotidiano, a familia decepciona-se com a assisténcia
recebida. Vivencia situacbes que a fazem se sentir
prejudicada pela falta de orientacdo para realizar os
cuidados com seu filho. Evidencia também, em seu
cotidiano, que ha divergéncias entre as orientacdes
recebidas pelos profissionais de salde quanto ao
tratamento e cuidados da crianca.

Isso pode favorecer a perda da credibilidade
no servico que utiliza, pois nédo basta disponibilizar
0os servigcos de saude, o acesso envolve outros
aspectos que sao significativos a adesao do usuario
tais como o tempo de espera para ser atendido, a
distancia do servigo, a disponibilidade de horéarios, a
formacdo de vinculo e o sentimento de confianca nos
profissionais de satde®®.

Com o passar do tempo, a familia percebe-
se mais segura com seu filho e tenta cuidar da mesma
maneira que cuidaria de uma crianca normal, como
forma de enfrentamento e superacdo da presenca
da anomalia congénita. No entanto, apesar de cuidar
como se fosse de uma crianca normal, também
compreende e reconhece que deve ser de maneira
mais delicada, contemplando suas particularidades e
cuidados especiais.

Nas condi¢cdes cronicas, estudos(®®12
realizados revelam que a familia busca a normalidade,
de modo a integrar sua crianca com a doenca crénica
no cotidiano e na sociedade, a fim de que seja vista e
tratada por todos como normal. Os pais sempre
reforcam o lado positivo, ressaltando que a crianca
tem aparéncia saudavel, estimulando sua habilidade
e comparando-a de maneira favoravel as outras,
preocupando-se para que ela nédo seja rotulada como
doente, como diferente, como anormal.

O fato de ir vencendo aos poucos as barreiras
relativas ao cuidado da crian¢ga gera na familia
sentimentos de aproximagdo e satisfacdo através do
ato de cuidar, o que permite que se perceba a crianca
com mais emogdo e menos tensdo. A crianca € vista
como crianga em sua esséncia, apesar da anomalia,
o que favorece que a familia se apaixone por ela.

O cuidado inclui duas significacbes basicas
internamente ligadas entre si. A primeira, essa atitude
de desvelo, de solicitude e de atencdo para com o
outro e, a segunda, de preocupac¢édo e de inquietacgéo,
porque a pessoa que cuida se sente envolvida e
afetivamente ligada ao outro®®.
sobre a

Pesquisa®® construcdo da

parentalidade na experiéncia vivenciada pela mée de
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uma crianga com cancer revela que ela constréi o
seu papel mediante as demandas da doenca e, assim,
torna-se mae de uma crianca com céancer de forma a
dar significado a sua experiéncia e desenvolve o papel
que considera como seu, em direcdo ao seu filho.
Um papel no qual o tempo se faz presente nas suas
acoes.

Neste estudo, percebeu-se o quanto os pais
empreendem esforcos, ao longo do tempo, para
construirem a parentalidade. A medida que buscam
habilidades para cuidar de sua crianca, despertam
para as emoc¢des envolvidas nesse processo, 0 que
caracteriza o cuidar como algo prazeroso, uma vez
que conseguem vincular-se a sua crianga
experimentando sentimentos como amor, orgulho e
satisfacéo.

O fato de a familia se fortalecer com a ajuda
advinda dos profissionais de saude, dos familiares,
amigos e também da fé traz-lhe conforto. Esse apoio
leva-a a conseguir se vincular cada vez mais a crianga,
reforcando a superacao das dificuldades e do
sofrimento provocados pela condicdo de saude do
filho.

Estudo™

sobre o significado da experiéncia
de interagcdo da familia no contexto de cuidado da
salde da crianga revela que a interagdo com o0s
profissionais de salde e outras familias que vivenciam
situacbes semelhantes as suas vivéncias é aspecto
importante da experiéncia da familia. Ela se sente
acolhida ao partilhar sua vivéncia com outras familias,
pois a troca de amizade e afeto, ao receber atencao
e gestos de carinho, sdo elementos interacionais
importantes para a familia nesse momento.

Outro aspecto que confere conforto a familia
esta relacionado a fé. A crenca em Deus é fonte de
energia para o fortalecimento da familia na busca do
enfrentamento da situacdo de cuidar de uma crianca
com anomalia congénita.

No Brasil, estudos tém contemplado a
espiritualidade como sinbnimo de esperanca e vida,
de coragem para lutar frente as adversidades e

minimizar os sofrimentos®®*7",

Pesquisa sobre a
experiéncia do pai ao ter um filho nascido com
anomalia congénita revela que ele entrega a cura do

(8 £ na protecéo

filho e o proprio sofrimento a Deus
divina que ele encontra a for¢ca que precisa para
superar os seus limites e enfrentar a situacéo.
Vinculando-se cada vez mais pela experiéncia
do cuidar, a familia segue fazendo planos, pois

acredita em uma nova perspectiva de vida para si e

para sua crian¢ga. Mesmo sabendo de todas as
dificuldades, a familia, ao perceber que todo o seu
esforco ndo tem sido em vé&o, porque a crianga
apresenta melhora, planeja atender suas
necessidades de cuidado e ainda garantir condi¢des
para protecdo, a fim de que ela cresgca de maneira
feliz, longe de riscos, para que, no futuro, ambos
colham os frutos plantados pelo cuidado e pelo amor

que ela Ihe dedicou.

TECENDO ALGUMAS REFLEXOES

A compreensao do significado da experiéncia
da familia no cuidado a crianga com anomalia
congénita possibilitou a apreensao da experiéncia e
o0 entendimento dos comportamentos e acdes
desenvolvidos no cuidado a crianca. Esses eventos
conferem significado e promovem transformacédo na
perspectiva da familia no cuidar, ao longo de sua
trajetoria.

As dificuldades apresentadas neste estudo,
vivenciadas pelas familias em relagdo a experiéncia
de cuidar da crianca com anomalia congénita, levou
a reflexdo sobre até que ponto os enfermeiros e
demais profissionais de saude estdo atentos as
necessidades dessa clientela. P6de-se constatar que
o despreparo da familia esta diretamente ligado a
experiéncia vivenciada por elas no periodo de
internacdo, sendo necessarias intervencdes
planejadas e sistematizadas com o objetivo de
promover medidas que favoregam a assisténcia dessa
crianga no domicilio, a fim de minimizar a sobrecarga
de demandas e o sofrimento por elas apresentada.

Dessa forma, acredita-se que a familia deve
ser cuidada pela equipe de salude ndo somente
durante a internagédo de sua crianca na UTIl neonatal,
mas também posteriormente a alta hospitalar, de
modo que receba apoio e espago para verbalizar suas
inquietacbes, para que possa cuidar com mais
seguranca de sua crianga em casa.

Ao se aproximar da familia que vivencia o
cuidado da crianga com anomalia congénita, tem-se
a oportunidade de refletir sobre a pratica profissional
em enfermagem. Com isso, reconhece-se a
necessidade de esses profissionais se fazerem
presentes, acima de tudo, no cotidiano da familia,
apoiando-a no enfrentamento dos problemas,
especialmente em periodos de adaptacgao, servindo

de auxilio, fornecendo informag¢fes adequadas,
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sugerindo caminhos a serem seguidos, facilitando o

acesso a servigos necessarios e, principalmente,

desenvolvendo postura profissional e pessoal sincera de

escuta e de acolhimento em seus momentos de crise.
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