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Trabalhos Cientificos

Cuidando De Criancas Com Hiperplasia Adrenal Congénitac Um Estudo Exploratério Em Centro
De Referéncia No Cuidado Pediétrico Do Estado De Minas Gerais

Introducdo: A Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) é uma doenca cronica, que exige cuidados
no seu manejo diario e no estresse agudo.Objetivos: Avaliar de forma exploratoria desafios
encontrados nos cuidados e os impactos no nucleo familiar, em uma coorte de pacientes
pediétricos, de um ambulatorio de referéncia em HAC.Metodologia: Questionério estruturado
(escalade Likert), expressando o nivel de concordancia as afirmativas (1 a5: sendo 5 a
concordanciatotal, e 1 adiscordanciatotal) e abordando aspectos do cuidado (variaveis de
interesse) e suas correlacdes (rendafamiliar e escolaridade materna). As variavels principais
foram estudadas a partir da visdo dos cuidadores, nos seguintes campos. 1/ apreensdo das
informagdes nas consultas, 2/ administracdo da medicagdo, 3/ conduta em casos de crise adrenal,
4/ comunicacdo com acrianca, 5/ sofrimento mental dafamilia. Resultados foram descritos a
partir datendéncia central da amostra (média, desvio-padréo DP) e correlagdes foram

estabel ecidas com aidade da crianca, escolaridade materna e renda familiar quando
pertinente.Resultados. Casuistica de 71 pacientes/familias atendidas entre abril-agosto/2025,
idades 0-12 anos, renda média de até 2,87 salérios (+ 1,79 DP). Asfamilias consideram que tém
um bom entendimento sobre aHAC (4,31 £ 0,87 DP), compreensado das informacdes dadas pela
equipe as consultas (4,8 £ 0,6 DP), com boa capacidade de administrar medicagdes no diaadia
(4,82 = 0,49) e de acdo adequada nos casos de crise adrenal (4,79 + 0,65 DP). Haboa
comunicacao com a crianga (4,29 £1,09 DP), mas ha percepcéo de algum grau de sofrimento
mental/sobrecarga no nucleo familiar (3,04, +1,62 DP) com o diagnostico. Em familias de maior
vulnerabilidade social (renda 6 salarios-minimos, a média do sofrimento percebido foi
significativamente menor (1,71 £ 1,11 DP). Em familias de criancas 24 meses foi menor (2,98
11,65 DP). Os achados indicam de forma preliminar que embora os pacientes e seus familiares se
considerem aptos arealizar o cuidado, localizam que ha sobrecarga mental. As familias dos
lactentes sdo as mais vulneravel's, provavel mente devido a fase, marcada por maior demanda de
cuidados frequentes, como aingestdo de sal nos primeiros meses de vida, a adaptacdo as

medi cagOes e hospitalizagdes mais recorrentes. Conclusdo: O estudo reforga aimportanciade
estratégias assistenciais que considerem a narrativa dos cuidadores e pacientes e 0s determinantes
psicossociais da salde. Resultados serdo utilizados para a redacdo de uma cartilha pel os bolsistas
de extensdo da institui¢&o, abordando aspectos do sofrimento mental, principal mente nos
primeiros dois anos de vida. Grupos de pais, avaliacdo do brincar e atendimento individual séo
estratégias ja desenvolvidas em parceria com a psicologia para o acolhimento dos pacientes e
suas familias.
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