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Objetivo: elaborar um modelo tedrico acerca do cuidado a
crianca com Sindrome Congénita pelo Zika virus no contexto
familiar. Método: utilizou-se a Teoria Fundamentada nos
Dados Straussiana, e referencial tedrico/filosofico de Callista
Roy e Leonardo Boff. Foi realizada no nordeste brasileiro,
com 19 participantes, em quatro grupos amostrais. Os dados
foram coletados e analisados simultaneamente, pelo método
de comparacgdo constante. Resultados: o modelo tedrico
compreendendo o cuidado da mde a crianca com Sindrome
Congénita pelo Zika virus no seu contexto familiar é formado
por cinco categorias: revelando o cuidado da familia, de forma
centrada na mae, a crianga com a sindrome; identificando a
vinculacdo materna que determina o cuidado a crianca com
a sindrome no contexto familiar; identificando os fatores
que dificultam o cuidado da mé&e a crianga com a sindrome;
reconhecendo a evolucdo da crianca com a sindrome diante
do cuidado de estimulacdo precoce; reconhecendo prejuizos
em virtude da auséncia do estimulo precoce a crianga com a
sindrome. Conclusdo: o fendmeno perpassa pelo cuidado a
crianca com Sindrome Congénita pelo Zika virus, no contexto
familiar, centrado na mae e se depara com a necessidade de

responsabilidade compartilhada entre os membros da familia.
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Introdugéao

Em 2015, iniciou, no Brasil, um aumento anormal de
criangas com microcefalia associado ao virus Zika recém-
chegado no pais’®. A microcefalia é a anomalia congénita
em que o Perimetro Cefalico (PC) da crianga nascida a
termo é igual ou inferior a 32 cm®. Com o avancgo de
casos em 2016 e das pesquisas sobre o fenémeno entre
recém-nascidos, observou-se que na transmissdo vertical
do virus também ocorriam outras malformacGes além da
microcefalia, denominando-se de Sindrome Congénita
pelo Zika Virus (SCZV)®.

A SCzZV é a anomalia congénita associada a
infecgdo pelo Zika virus, caracterizada por calcificagbes
intracranianas; volume cerebral diminuido; anomalias
cerebrais graves; anomalias oculares e auditivas; retardo
no desenvolvimento cognitivo, motor e fala; paralisia
cerebral; epilepsia; disfagia; irritabilidade, ou seja, a
sindrome pode se manifestar por meio de uma ampla
gama de anormalidades, além do perimetro cefalico
diminuido®-®),

Trata-se de uma anomalia complexa com impacto
marcante na salde e no crescimento e desenvolvimento
da crianga, na vida familiar e nos servigos de saude,
em fungdo da complexidade do cuidado que a condicao
demanda. Além disso, existem as incertezas sobre
as limitagOes funcionais, as implicagdes futuras e as
demandas de cuidado por vir, ainda em estudo®.

Devido a grande possibilidade de limitacdes severas
de cognicdo e motricidade, ha necessidade de cuidado de
saude coordenado e centrado na familia®1®. Ha evidéncias
de que o cuidado centrado na familia para criangas de
necessidades especiais tem melhores resultados®V,

Nessa perspectiva, a assisténcia a crianga com
SCZV deve ser multiprofissional de apoio a familia no
cuidado integral para o desenvolvimento bioldgico,
psicolégico e social da crianca. Além do cuidado diario
da familia para atender as suas necessidades relacionadas
as limitagdes funcionais, inclui a estimulacdo precoce
na rotina de cuidados em familia?%12, A estimulagdo
precoce, principalmente nos primeiros anos de idade,
periodo em que o desenvolvimento do cérebro ocorre mais
rapidamente, maximiza o potencial de crescimento fisico
e maturagdo neurolégica, comportamental, cognitiva,
afetiva e social®*?,

Portanto, ha a necessidade de que a equipe da
Estratégia de Saude da Familia (ESF) ofereca uma
atengdo que apoie a familia e proporcione a crianga o
estimulo precoce, no seu convivio familiar, conforme a
orientacdo da equipe especializada que assiste a crianca.
Esse cuidado desenvolvido pela familia é imprescindivel,
pois a equipe de profissionais especializados estimula o

crescimento e desenvolvimento da crianga, mas requer

a continuidade pela familia no seu cotidiano, para boa
evolucdo da crianca.

Contudo, ha pouca acdo dos profissionais da ESF,
dentre eles o Enfermeiro, devido ao desconhecimento
das acOes adequadas para assisténcia as criangas com
SCZV, no contexto domiciliar, sendo mais conhecido
o envolvimento de outros profissionais nessa pratica
assistencial1),

Embora alguns estudos abordem a crianga com
SCZV e suas repercussodes na dinamica familiar, estes
se apresentam de forma descritivat*1%13), O cuidado a
crianga com SCZV, no contexto familiar, como processo
no contexto da enfermagem na assisténcia primaria a
saude, tem sido pouco estudado. Essa lacuna pode estar
relacionada ao fato dos primeiros casos da SCZV, em
nivel mundial, terem surgido no Brasil, em 2015“7) g,
portanto, modelos tedricos que expliquem o processo
e os conceitos de cuidado da crianga com SCZV no
contexto familiar podem estar ainda em processo de
desenvolvimento.

Dessa forma, esse estudo se propde a desenvolver
uma teorizagdo do cuidado a crianca com SCZV no
contexto familiar, e os seus conceitos para que venha
nortear os profissionais de salde acerca desse cuidado.
Espera-se que os conceitos possam ser utilizados pelas
disciplinas da saude, bem como a da Enfermagem, e deste
modo seja possivel orientar a assisténcia no processo de
cuidado multiprofissional. Dessa forma, o objetivo deste
estudo é elaborar um modelo tedrico acerca do cuidado
a crianca com Sindrome Congénita pelo Zika Virus no
contexto familiar.

Método

Trata-se e um estudo de abordagem qualitativa,
norteada pela Teoria Fundamentada nos Dados (TFD)
Straussiana. Esse método de TFD proporciona um meio
sistematico de coletar dados para descrever, explicar e
prever a pratica profissional®,

A teoria fundamentada quer dizer: “a teoria
foi derivada de dados, sistematicamente reunidos e
analisados por meio de processo de pesquisa”, ou seja,
0 pesquisador comega com uma area de estudo e permite
que a teoria surja a partir dos dados. Com isso, a teoria
derivada dos dados tende a oferecer melhor entendimento
- e fornecer um guia para agdo na pratica - do que as
teorias derivadas da reunido de conceitos, por meio
de especulacdo ou experiéncia, pois a teoria derivada
dos dados se aproxima da realidade vivenciada pelos
participantest®,

O estudo foi desenvolvido em um Centro de
Reabilitagcao Infantil (CRI), localizado em uma capital do
nordeste brasileiro. E um érg&o pertencente a Secretaria
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da Saude Publica do Estado e presta assisténcia a pessoas
com qualquer tipo de deficiéncia, seja ela fisica, mental,
sensorial e/ou multiplas, na faixa etaria de 0 a 18 anos. A
escolha da instituigdo se deu em virtude de ser um centro
de referéncia na capital do estado para assisténcia a
criangas com SCZV, como estratégia para identificacdo das
familias de criancas com esse diagnostico e a abordagem
para participar do estudo.

A selecdo dos participantes obedeceu aos seguintes
critérios de inclusdo: familiares que prestavam cuidados
diretos a criangas com SCZV; com idade > a 18 anos de
idade e com tempo minimo de seis meses em convivio
com a crianga com SCZV. Os critérios de exclusdo foram
os familiares em que as criangas tenham diagndsticos de
outras malformacdes além da SCZV, os familiares sem
condigdes cognitivas para conduzir a conversagao, os
familiares em que as criangas tenham vindo a 6bito.

O estudo entdo contou com a participacdo de 19
informantes que vivenciam o cuidado a crianga com
SCZV. Formaram-se quatro grupos amostrais: Grupo
I, o maior, com doze maes; Grupo II foi composto por
trés pais; Grupo III, por duas fisioterapeutas do CRI, e
Grupo IV formado por duas enfermeiras da ESF. Os dados
coletados determinaram a necessidade de formar grupos
amostrais além dos compostos por familiares em virtude
dos questionamentos levantados ao longo da coleta®.
Os grupos foram formados conforme as hipoteses acerca
do cuidado foram levantadas durante as entrevistas e
precisavam ser verificadas.

A determinagdo do nimero de informantes em cada
grupo atendeu ao principio da saturacdo teodrica; ou seja,
a medida que ocorreu a coleta fez-se a analise dos dados
simultaneamente, a fim de identificar as propriedades
(caracteristicas de uma categoria) e dimensdes
(semelhangas e diferencas), até ndo surgirem nos dados
novas propriedades e dimensdes que caracterizaram a
saturacgdo.

A coleta de dados ocorreu no periodo de abril
a outubro de 2018, por meio de entrevista gravada
realizada em local privativo e de escolha do informante.
As entrevistas iniciais ocorreram predominantemente
no CRI e algumas na residéncia. Nas entrevistas com as
maes, utilizou-se um roteiro que solicitava informacgdes
sociodemograficas e a discursar sobre o cuidado
realizado a crianga com SCZV, por meio do seguinte
direcionamento “Gostaria que vocé me falasse como
tem sido para vocé cuidar do seu filho (@) com esse
problema”.

Conforme se realizavam as entrevistas, bolsistas
de iniciagdo cientifica treinadas em transcricdo de audio
transcreviam as gravagoes e a pesquisadora principal
conferia a transcrigdo e iniciava a analise dos dados antes
de proceder a entrevista seguinte.

www.eerp.usp.br/rlae

Outrossim, fizeram parte da coleta de dados,
simultaneamente a entrevista, a observacdo e os
memorandos. O memorando consiste no registro do
que foi visualizado e interpretado pelo pesquisador
durante as entrevistas*?. Neste estudo, as observagoes
de timidez, tristeza, choro, como também as reflexdes
e 0s questionamentos levantados pelo pesquisador
que surgiram durante o estudo foram registrados nos
memorandos. Entre os registros dos memorandos
encontraram-se os questionamentos que emergiram
ao longo da coleta e analise comparativa dos dados
e auxiliaram no desenvolvimento das categorias, ou
conceitos, e suas dimensoes. Os registros contém pontos
sobre o cuidado que devem ser esclarecidos no transcurso
do estudo, por exemplo, quem e como é o cuidado da
vida diaria da crianca, que acles terapéuticas se realizam,
quais os profissionais de salde envolvidos no cuidado,
sentimentos dos cuidadores, entre outros.

As questdes que emergiram da analise dos dados
também auxiliaram na definigdo dos grupos amostrais. O
fato de o primeiro grupo amostral ser formado pelas maes
ocorreu devido a elas serem as principais acompanhantes
das criangas aos atendimentos especializados no servigo
de referéncia. Com a analise dos dados surgiram novos
questionamentos tais como: de que forma os pais
participam do cuidado a crianga com SCZV? Como 0s
pais se sentem em relagdo a responsabilidade do cuidado
a crianga com SCZV? E assim, a necessidade de confrontar
os dados das entrevistas maternas com a vivéncia dos pais
deu origem ao segundo grupo amostral. Da mesma forma,
as informacdes relatadas pelas maes sobre o envolvimento
de profissionais no cuidado levantaram questionamentos
acerca da forma como o cuidado profissional/familia ocorre
e que precisam ser esclarecidos: Como os fisioterapeutas
do CRI promovem a estimulagdao precoce da crianga
com SCVZ? Como os enfermeiros realizam a consulta de
crescimento e desenvolvimento da crianga com SCZV?

Diante desses questionamentos, ocorreram as
entrevistas individuais com todos os entrevistados dos
demais grupos amostrais, em ambientes privativos.
Aqguelas realizadas com os fisioterapeutas e enfermeiros
ocorreram nos seus locais de trabalho, por indicacao
das mdes e agendamento prévio. Os fisioterapeutas
participantes desse estudo atuavam na estimulagao
precoce do crescimento e desenvolvimento das criangas
no CRI. As enfermeiras assistiam essas criangas na
ESF desde os primeiros dias de vida, desenvolvendo
cuidados voltados ao acompanhamento do crescimento
e desenvolvimento. As entrevistas realizadas com os
pais foram agendadas nos domicilios respectivos pela
dificuldade de encontra-los nos servigos de saude. Ja
as maes foram entrevistadas no servigo de referéncia,
conforme sua disponibilidade.
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A analise dos dados ocorreu utilizando-se da analise
comparativa concomitantemente a coleta de dados,
utilizando-se dos procedimentos da codificacdo aberta,
axial e seletiva, processos que permitem a construgao
de categorias e subcategorias, demonstrando os
conceitos e as dimensdes elaborados a partir dos dados,
segundo Strauss e Corbin. Essas etapas metodoldgicas
sdo permeadas por idas e vindas, indicando processo
necessario para relacionar conceitos e categorizar os
dados na definicdo da categoria central. A categoria
central explica o fenémeno sob estudo, ou seja, é a
interpretacdo do tema da pesquisa®.

Na codificagdao aberta, os conceitos foram
identificados, a partir dos dados, com as suas
propriedades e dimensdes. A seguir, foram verificadas
as diferencas e similaridades entre os dados ja
codificados das entrevistas anteriores e agruparam-se
aos conceitos provisorios. Esse processo de codificagdo
permitiu a efetivagdao da etapa de codificagdo axial,
onde se iniciou o processo de reagrupamento dos dados
fragmentados durante a codificagao aberta. E ao longo
desse processo de reagrupamento desenvolveu-se a
etapa da codificacdo seletiva em que as categorias foram
refinadas com conceitos mais abstratos, integrando
as subcategorias originadas dos conceitos/cédigos
advindos das entrevistas, dando origem a categoria
central. Formou-se assim o modelo tedrico com as
categorias/componentes de agdes-interagdes, condicdes
e consequéncias.

No processo de construgdo, utilizou-se a perspectiva
filosdfica de Leonardo Boff sobre cuidado para posicionar
o entendimento do autor acerca do aspecto afetivo
da relagdo familia/crianca/cuidado com SCZV. Nessa
perspectiva, o cuidado é uma atitude muito mais do que
um ato, pois representa uma ocupagao, preocupagao,
exige responsabilizagdo e requer envolvimento afetivo
com o outro®®, Ja o modelo de Adaptagdo de Roy
serviu para visualizar a crianga com SCZV como um
ser holistico, e a sua familia empreendendo o caminho
de adaptacdo afetado pelos estimulos da vida, em
consequéncia das anomalias e o envolvimento dos
cuidadores na procura da capacidade adaptativa®®,

A pesquisa respeitou os principios éticos, seguindo
o parecer favoravel do Comité de Etica e Pesquisa (CEP)
da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, de
14/07/2017, com o CAAE n° 69859717.1.0000.5537.
Para manter o anonimato dos participantes eles foram
enumerados de acordo com a ordem de entrevistas e

grupo amostral.

Resultados

As familias dessas criangas com SCZV residem
no interior ou na periferia de uma capital do nordeste
brasileiro, com dificuldade de transporte para os servigos
de referéncia de assisténcia a crianca. A renda familiar
média é de cerca de 1 salario minimo, procedente do
auxilio-doenca, pois o cuidado da crianga demanda
atencao integral das maes, o que inviabiliza o retorno
materno ao mercado de trabalho. Além dessas condiges
de vulnerabilidade ha o baixo nivel de escolaridade
dessas familias.

Os significados do cuidado a crianga com SCZV
no contexto familiar construidos neste estudo foram
realizados com base nos conceitos levantados a partir
dos dados das vivéncias, percepgbes e sentimentos das
maes e pais de criangas com SCZV acerca do cuidado no
ambito familiar. Isso permitiu a descricdo da ocorréncia do
fen6meno e a demonstragdo esquematica da sua estrutura
e organizagao das conexdes enquanto processo.

Desta forma, durante o processo de analise dos
dados nos diversos niveis, aberta, axial e seletiva,
ocorreu a descoberta dos trés componentes do modelo
tedrico: agdes-interacbes; condicGes e consequéncias. As
relacdes entre os dados desses elementos surgem como
categorias e subcategorias, cada um contendo elementos
e dimensdes proprias que lhe identificam. Em conjunto,
esses elementos estruturais descrevem e explicam o
processo do fenébmeno abordado.

A estrutura do modelo tedrico elaborado neste estudo
é representada na Figura 1, com as cinco categorias e
suas respectivas subcategorias que sustentam a categoria
central do fenémeno: Compreendendo o cuidado da mée
a crianga com SCZV no contexto familiar. Nessa figura,
mostra-se que a categoria central identifica a mde como o
membro principal protagonista do cuidado a crianca com
SCZV no ambito familiar. Embora receba algum apoio do
pai, € a mde que atende, com abnegagdo, as demandas
do cuidado diario, enquanto vivenciando sentimentos
de sobrecarga ao enfrentar dificuldades e a auséncia de
apoio de outros.

Essa referida figura foi validada. Na etapa de
validagdo foi apresentada a ilustracdo do modelo e sua
sintese as maes de criangcas com SCZV, que acompanham
seus filhos em terapia no CRI, as quais se reconheceram
e reiteraram as categorias e subcategorias do modelo
tedrico: Compreendendo o cuidado da mée a crianca com

SCZV no seu contexto familiar.
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CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

2
ﬁ n - Demandando intensificagdo da atengao da mae, para os cuidados a crianga com SCZV* no
3 & contexto familiar;

O . - Cui i ZV* de fi li 3 io/aj
g < - Revelando o cuidado da Cuidando da crlﬁnga com SC de forma centralizada na mae com o apoio/ajuda entre os
© E familia, de forma centrada membros da familia;
S = P - Vivenciando os cuidados maternos nas necessidades basicas e clinicas/especificas da crianca
c 2z na mée, a crianga com .
® ; SCZV* com SCZV*;
] w ’ - Estimulando o crescimento e desenvolvimento da crianga com SCZV* no convivio familiar;
'g '8 - Estimulando o crescimento e desenvolvimento da crianga com SCZV* através do apoio
‘g < profissional.
©
o
o
TS - Acontecendo o envolvimento incondicional (amor) entre mae-crianga com SCZV*;
8= . ) ~ - Vivenciando a confianga/desconfianga da mde em deixar a crianga com SCZV* aos cuidados
S E - Identificando a vinculagéo .
pp materna que determina de familiares;
g ° m . q . - Enfrentando os sentimentos de solidao, exaustdo materna e aceitagdo da condi¢do da saude
s X o o cuidado a crianga com da crianga com SCZV*;
S E © | SCZV* no contexto familiar; ’
T o a
§ © g - Identificando os fatores que |~ Dispondo de uma rede fragilizada de apoio ao cuidado materno a crianca com SCZV*;
H o i . (i - Reduzindo o tempo da mae na estimulagéo do crescimento e desenvolvimento da crianca com
2 dificultam o cuidado da mae =
g & crianca com SCZV* SCZV* pelo cansaco e exaustdo materna;
o < ' - Vivenciando a dificuldade de acesso a assisténcia que estimule o crescimento e
2 desenvolvimento da crianca com SCZV*.
[
=
i » - Reconhecendo a evolugéo
: < | dacrianga com SCZV*
¥ 2 diante do cuidado de - Percebendo a evolugéo no desenvolvimento da crianga com SCZV* com os estimulos
8 ‘g estimulagéo precoce; realizados;
E 8 - Reconhecendo prejuizos - Percebendo o retardo no desenvolvimento das habilidades da crianga com SCZV* sem a
g 2 em virtude da auséncia assisténcia de estimulagéo precoce.

[e] de estimulacéo precoce a

© crianga com SCZV*.

*SCZV = Sindrome Congénita pelo Zika Virus

Figura 1 - Componentes do modelo tedrico: Compreendendo o cuidado da mde a crianga com SCZV no contexto

familiar, e as categorias e subcategorias que a integram. Natal, RN, Brasil, 2018

Para apresentacdo do modelo tedrico, foi construida
uma figura ilustrativa acerca do cuidado a crianga com
SCZV, no seu contexto familiar, centrado na mae, apesar
de as familias dessas criangas serem compostas por pai,
mae e irmdos. Nesse modelo ha a presenca do pai, no
entanto, apenas como auxilio, especialmente no brincar
com as criangas nas horas em que ndo ha compromissos

profissionais e pessoais. Portanto, a m&e € quem assume

a responsabilidade por todo o cuidado a crianca com
SCZV e em tempo integral, pois o pai ndo se sente parte
responsavel por esse cuidado. Ele auxilia quando lhe
convém, conforme explica um pai: Quando a mée estd em
casa, a gente como pai ndo se preocupa. S6 quando a mée sai

de casa, é que a gente como pai se preocupa e tenta fazer o

maéximo possivel. Eu vejo a mée cuidando e cuido do jeito que

ela cuida (Pai 03).

T »
. EATEGORIA CESTRAL
D) rcioarmicio

@ covvcio

@ covecotans

SCzV = Sindrome Congénita pelo Zika Virus; CRI = Centro de Reabilitagdo Infantil; ESF = Estratégia de Salide da Familia

Figura 2 - Modelo tedrico compreendendo o cuidado da mde a crianga com SCZV no seu contexto familiar. Natal, RN,

Brasil, 2018
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Dessa forma, a familia, sobretudo a mae, é quem
observa, identifica e busca atender as necessidades da
crianga com SCZV. Essas criangas demandam cuidados de
rotina (alimentacao, higienizacdo) comuns a toda crianca;
cuidados especificos para situagbes de irritabilidade,
convulsdes, alteragGes no sono, dependéncia fisica
e emocional; e cuidados de estimulagdo precoce do
crescimento e desenvolvimento.

Portanto, o acolhimento e resolucdo das necessidades
das criangas com SCZV dependem das mées, com auxilios
esporadicos, para alguns cuidados, dos pais e irmdos da
crianca. Muitas vezes, os cuidados dos membros da familia
se resumem em brincar, por alguns instantes, enquanto
a mae providencia o banho e a comida da crianga, e os
cuidados com o lar.

As mées sdo sobrecarregadas para tudo: é pra atendimento,
é pra cuidar de crianga, de casa. Ndo por conta do menino,
porque em todo canto que chego ele é bem-vindo, até mesmo
minha familia me chama para trazer ele, mas sobrecarga de
responsabilidade no cuidado com a crianga. O pai passa o dia
trabalhando, sé vai até ele uma vez perdida, uma vez no século
(Mée 12).

Conforme percebido nessa fala anterior, reforga-se
que a responsabilidade do cuidado a crianga com SCzZV
€ sobre as maes, pois o pai se coloca como provedor do
lar e ajudante da mde, ndo se sentindo como responsavel
pelo cuidado.

Portanto, tanto em decorréncia da rede de apoio
fragilizada, quanto pela dependéncia afetiva e fisica
da crianca com a mae, e da comunicacdo ndo-verbal
compreendida quase que exclusivamente pela mae,
ocorrem consequentemente cansago e exaustao maternos,
porque além dos cuidados comuns a uma crianga padrao,
essas criangas em estudo demandam intensificagdo
da atencdo da made para compreender e atender suas
necessidades.

O banho tem que ser mais delicado porque ela é molinha;
a questdo da comida tem que dar na postura correta porque
ela engasgava muito; a questdo do sono também que ela tem
refluxo, tem que ficar sempre atenta porque ela acorda tossindo
querendo se engasgar. Pelo fato de ser tdo limitada sdo cuidados
bem delicados, a gente se dedica mais profundo (Mae 09).

Com essas necessidades diferenciadas, demandam
a presenca das maes para o cuidado da crianca pelos
membros da familia, ou as maes s6 conseguem confiar e
sentir-se seguras em ausentar-se da residéncia, por um
momento de necessidade, conforme o desenvolvimento
da crianga possibilite menor dependéncia.

Diante desses fatores que provocam a sobrecarga
materna de cuidados com o lar e com a crianga, ocorre
redugdo no tempo da mae para a estimulagdo precoce
do crescimento e desenvolvimento da crianga com SCZV,
ocasionando redugdo na qualidade de vida de ambos.

Nesse direcionamento, as maes mesmo com as
perdas no seu autocuidado, renuncias social e de trabalho,
do cansaco fisico e mental enfrentam essa sobrecarga de
responsabilidade e cuidados em virtude do envolvimento
e amor incondicional entre mae e crianga com SCZV. Isso
porque ha um envolvimento integral entre o binémio mae-
filho em que os dois se juntam por inteiro expandindo os
limites maternos e diferenciando-se de todos os outros
membros da familia. Como podemos observar a seguir
pela fala do participante: hoje ela é tudo pra mim, ndo tenho
como falar, tanto eu como ela somos tudo uma pra outra! Eu
sou as pernas, os bragos, eu sou os olhos, eu sou tudo dela e ela
é muito pra mim, mesmo com as limitagbes, com o jeito dela.
Como eu tenho outro filho o gostar e o amor é o mesmo, mas
o cuidado maior é com ela, porque como ela ndo sabe de nada
sozinha, eu sou a cabega, eu sou os bragos, eu sou as pernas,
eu sou tudo dela (Mée 10).

Além disso, a mde tem uma capacidade resiliente
pela esperanca de que com seus cuidados a crianga
com SCZV venha se desenvolver e andar. E sobre essa
motivacdo as maes tém relatado a participagdo dos
profissionais fisioterapeutas do CRI e das enfermeiras
da ESF como apoiadores na estimulagao precoce do
crescimento e desenvolvimento da crianga com SCZV.

Os fisioterapeutas estimulam e demonstram os
exercicios a serem executados pela familia no domicilio
e as enfermeiras da ESF durante as consultas de
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
reforgam a importancia da continuidade dessa estimulacdo
pela familia no cotidiano da crianca com SCZV.

Portanto, as criangas que sdo inseridas no meio
familiar, e simultaneamente sao assistidas pela equipe
especializada que incentiva a continuidade da estimulacdo
precoce no convivio familiar, e por sua vez, recebem
em seu domicilio, cuidados de estimulagdo pela familia
apresentam melhor evolucdo de habilidades das suas
potencialidades existentes. Deitada no chdo a gente ficava
fazendo movimento no bracinho e na perna. Numa caixa d'agua de
1000 litros o pai dela coloca dgua e fica dentro com ela brincando.
Em cima da cama é levantando os bracinhos dela, as pernas,
emborcando para um lado e para o outro, brincando com ela. E
com as escovinhas, que a mdozinha dela era fechada, passando por
cima da mao pra ela sentir cosquinha e tentar abrir a mao. A gente
pegava uma fralda botava embaixo do bracinho dela, segurava pra
ela ir tentando andar, se ela ndo conseguisse a gente firmava o
pé dela e comega a falar, ela olhava pra gente rindo e tentando.
Gragas a Deus hoje ela ja estda andando normalmente (Mée 05).

Entretanto, percebe-se retardo no desenvolvimento
das habilidades das criangas com SCZV, por apresentarem
dificuldades de acesso a assisténcia especializada
gue promova uma rotina de estimulagdo precoce do
seu crescimento e desenvolvimento a ser realizada

rotineiramente por sua familia.
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Discussao

As familias das criancas com SCZV participantes
residem no interior ou na periferia da cidade onde se
realizou o estudo e referiram dificuldade de transporte
para os servigos de referéncia de assisténcia a crianca.
Esse problema reflete as inequidades e as dificuldades de
acesso dos servicos de saude no Brasil por criangas com
deficiéncias”, e os problemas enfrentados pelas familias
cuidadoras, devido a politicas institucionais que dificultam
a coordenagao de servigos e a comunicagao®. Apesar
do fortalecimento dos servicos de saude brasileiros pelo
governo federal, para o cuidado em saude de criancas com
SC2zV, a dificuldade de acesso aos servigos especializados
do Sistema Unico de Satde (SUS) e a fragmentacdo do
cuidado continuam®?,

A pobreza constitui outro fator que afeta a acessibilidade
e equidade dos servigos(%1”), No estudo, a renda familiar
das familias é de cerca de 1 salario minimo, procedente do
auxilio-doenga - Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)
- pois o cuidado da crianca demanda atencdo integral das
madaes e com isso elas ndo retornam ao mercado de trabalho.
Somado a esses fatores de vulnerabilidade ha o baixo nivel
de escolaridade das familias.

Assim, as mdes de criangas com SCZV encaram
cotidianamente dificuldades e desafios de cuidar de
criangas com alteragdes no seu desenvolvimento e
crescimento. Partindo dessa premissa, as categorias
e subcategorias emergentes dos dados descrevem e
explicam de forma inter-relacionada o cuidado a crianga
com SCZV no contexto familiar. Com isso, os significados
originados orientam o cuidado dos profissionais de
saude, principalmente dos enfermeiros das ESF, sobre a
promocdo do fortalecimento da rede de apoio materno e
compartilhamento do cuidado.

Percebe-se que o cuidado a crianca com SCZV no
contexto familiar, centralizado na mae, causa sobrecarga
materna que, ao se posicionar como o cerne do processo de
cuidar, em tempo integral, ocasiona prejuizo a sua qualidade
de vida. Com as atribuic6es do cuidado dos filhos inerentes a
mulher, em virtude das desigualdades de género, surge como
consequéncia 0 cansago, a exaustdo e tempo insuficiente
para seu autocuidado, bem como para estimulagdo precoce
do crescimento e desenvolvimento da crianga com SCZV.
Dessa forma, estudo que objetivou examinar como os pais
vivenciam seu trabalho como cuidadores de seu filho com
deficiéncia cronica, reforca a hegemonia e compromisso
diario significativo da m&e?. As tarefas sdo realizadas
fundamentalmente por elas, com apoio ocasional de outras
mulheres da familia, como avds, enquanto os pais realizam
atividades logisticas e brincam com as criangas®?.

Segundo o Ministério da Saude brasileiro, a estimulagdo

precoce do crescimento e desenvolvimento da crianca é
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indispensavel durante os 3 primeiros anos de vida, devido
ser o periodo em que ocorre a maturagdo neuroldgica,
comportamental, cognitiva, afetiva e social*?. No entanto,
observam-se nos dados que com a sobrecarga de cuidados
maternos ndo tem sido possivel disponibilizar o tempo
necessario para estimulagdo precoce no ambito familiar.

Portanto, torna-se imprescindivel o olhar profissional
para o cuidado a crianga e a sua familia, analisando a
estrutura familiar como um todo: por quais membros essa
familia é composta, o seu contexto, os vinculos afetivos
envolvidos e a interagdo entre os individuos, os papéis
desempenhados por cada membro familiar, como também,
compreender a reorganizagdo das familias frente ao
nascimento e as necessidades das criangas com SCZV©@Y,

Segundo Sister Callista Roy e o modelo de Adaptacao,
o estimulo gerado pelo meio familiar, social e do ambiente
é a melhor forma de promover desenvolvimento e
adaptacgdes nas criancas'®. Apesar disso, a partir dos
dados desse estudo foi possivel perceber que o acesso a
assisténcia especializada para criangas com SCZV é tdo
deficitario quanto a estimulagdo precoce dessas criangas
no d&mbito domiciliar.

Nesse contexto, o enfermeiro, como profissional da
ESF, que observa a crianga com SCZV no seu domicilio,
deve atuar junto as familias, a fim de promover a insercdo
familiar e social dessas criangas, potencializando o seu
desenvolvimento, bem como também fortalecer a rede
de apoio e o cuidado compartilhado.

Para mais, o cuidar de pessoas é a forma de se fazer
enfermagem®?, Ao se referir ao cuidado, transpassa-
se 0 ato de cuidar e refere-se a uma atitude, o que
significa uma responsabilidade afetiva com o outro ou
uma forma de complacéncia e servigo®. Assim, amplia-
se o conceito de cuidado em familia, o que exige de
todos, sejam pais, mdes, tios, tias, avds, av0s, o
envolvimento, responsabilizacéo e senso de competéncia
para desenvolver as habilidades da crianga.

De tal modo, estudo aponta que a insercao do pai na
assisténcia pré-natal, parto e pds-parto, como participante
do processo, contribui para a reconstrucdo da identidade
masculina de provedor do lar e suporte da mae para tornar-
se parte da triade m&e-familia-bebé, pois a participacao do
homem no processo de gestar e parir promove envolvimento,
vinculo e responsabilizagdo no cuidado do filho®?,

Além do cuidado diario da familia para atender as
necessidades basicas inerentes a infancia, nas criangas
com SCZV ha os cuidados relacionados as limitagdes
funcionais, e a necessidade de estimulagdo precoce
na rotina de cuidados em familia. Dessa forma, estudo
realizado no Canada com familias de criangas com doengas
cronicas e/ou deficiéncia assemelha-se a necessidade
das criangas com SCZV, de cuidados da familia em
tempo integral. No entanto, esse mesmo estudo no
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Canada diverge por apresentar a participacao paterna
ao compartilhar a responsabilidade de cuidados dos filhos
com doencas cronicas e/ou deficiéncia®®®,

Nesse sentido, o profissional de enfermagem, ao
sensibilizar os familiares para partilhar o cuidado com a
mae, tornando a forma de preocupacgdo e cuidado como
compartilhada entre os membros da familia, permite que
a mae (cuidadora) reduza suas sobrecargas e possibilite
o autocuidado materno, como também, a estimulagéo
precoce da crianga com SCZV, com vistas a necessidade
de desenvolvimento de suas habilidades.

A pesquisa, mesmo seguindo todo o rigor metodoldgico,
apresenta como limitagdo o fato de abordar a vivéncia de
um Unico cenario. Dessa forma, sugerem-se novos estudos
que venham explorar os contextos em outros servigos. Além
disso, recomenda-se a realizagdo de estudos posteriores
que possam contemplar criangas que estejam ausentes dos
servigcos de assisténcia especializada por diversas razoes,
para assim incluir outras possibilidades do cuidado a crianga
com SCZV no contexto familiar.

Portanto, espera-se que este estudo contribua com
as disciplinas da salde e a ciéncia da enfermagem,
no despertar para formulagdo de politicas publicas e
ampliacdo de discussdes entre gestores e profissionais
da saude, sobretudo, da enfermagem para qualificar
a equipe de saude no processo do cuidado que
busque promover o fortalecimento da rede de apoio e
sensibilizagdo da necessidade de responsabilizagdo do
cuidado compartilhado entre os membros da familia.
A cogestdo com a familia, especialmente com a figura
materna, na construgdo de saberes e agles, potencializa
a participacdo ativa e orienta condutas especificas no
processo terapéutico da crianga com SCZV.

Conclusao

O fendmeno perpassa o cuidado com a crianga com
SCZV no contexto familiar, centrado na mde e se depara
com a necessidade de responsabilidade compartilhada
entre os membros da familia. Além disso, o0 modelo tedrico
que explicou o fenémeno Compreendendo o cuidado
da mée a crianca com SCZV no seu contexto familiar
orienta o cuidado de enfermagem nesse processo, por
meio do fortalecimento da rede de apoio ao cuidado
dessas criangas e sensibilizagdo quanto a necessidade

de reconstrucao da identidade masculina.
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