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RESUMO

A chegada de uma crianga com paralisia cerebral gera grande impacto a familia. Dentro dessa
perspectiva, é necessario um olhar holistico para toda conjuntura que envolve essa crianga. As
questdes que perpassam a cultura na qual crianga e cuidador estdo inseridas, devem ser
observadas, principalmente, no tocante a influéncia que a mesma possui frente ao cuidado
prestado a essas criancas. Por isso, 0 objetivo dessa pesquisa é conhecer como a cultura
influencia o cuidado prestado por cuidadores familiares as criangas com paralisia cerebral, a
luz dos constructos da teoria de Leininger. Assim, a presente dissertacdo teve seus resultados
organizados em dois artigos, o de revisdo integrativa e artigo original. O artigo de revisdo
integrativa teve como pergunta norteadora “Qual é o papel da cultura frente ao cuidado as
criangas?”. Para responde-la, as seguintes bases de dados foram incluidas: LILACS, SCOPUS,
CINAHL, BDENF, CUIDEN e biblioteca virtual SCIELO. Utilizou-se os descritores “Cultura”,
“Cuidado da Crianca” e “Paralisia Cerebral”. A busca resultou em um total de 2149 escritos,
selecionando-se 11 artigos. Apds a leitura dos artigos na integra, emergiram duas categorias: a
interface entre os sistemas de cuidados profissionais e cultura; e a interface entre os sistemas
de cuidados genéricos e cultura. A revisao integrativa destacou a auséncia de literatura referente
a interface entre cultura e cuidado a crianca com paralisia cerebral. Acerca do artigo original, 0
estudo é descritivo, transversal, com abordagem qualitativa, realizado no ambulatério do
servico de terapia ocupacional, em um Hospital de grande porte em Pernambuco. Os sete
participantes do estudo foram cuidadores familiares de criangas atendidas no referido
ambulatério. A coleta de dados deu-se através de uma entrevista semiestruturada, onde as
perguntas norteadoras foram estruturadas a partir do conceito de cultura proposto pela teoria de
Leininger. A analise dos dados contou com o auxilio do software Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ) versdo 0.7, a
partir da analise de Classificacdo Hierarquica Descendente. ApOs esse processo, emergiram seis
classes. Como forma mais elucidativa e, seguindo o nucleo de ideia emergido de cada classe,
quatro classes foram aglutinadas em dois grupos distintos e as outras duas classes restantes
foram nomeadas individualmente, ficando: grupo de classes 6 e 5: “atores ¢ cenarios da rotina
de cuidados”; grupo de classes 2 ¢ 1: “dimensdes socioinclusivas™; classe 3: “dimensdes
psicorreligiosas”; classe 4: “anseios ao ter um filho com paralisa cerebral”. As classes e grupos
de classes foram interpretados em consonancia com o modelo Sunrise, constructo da teoria de
Leininger. Concluiu-se que a cultura interage nesse universo do cuidado direcionado a criangas
com paralisia cerebral, através dos modos de vida, religido e principios ou valores, pois atraves
desses elementos consegue-se perceber o enfrentamento da rotina de cuidados, formas redes de
apoios em ambitos extradomiciliares e intradomiciliares e o encontro de alivio para as
dificuldades do cotidiano. Portanto tendo em vista a influéncia que os mesmos geram frente a
essa realidade cuidativa, € necessario que o profissional lapide continuamente sua competéncia
cultural tendo em vista abordagens humanisticas.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Cuidado da Crianga. Cultura. Teoria de Enfermagem.



ABSTRACT

The arrival of a child with cerebral palsy brings great impact to the family. Within this
perspective, it is necessary to have a holistic look at all the conjunctures that involve this child.
The issues that pervade the culture in which child and caregiver are inserted, must be observed,
mainly, regarding the influence that the same has on the care given to these children. Therefore,
the purpose of this research is to know how culture influences the care provided by family
caregivers to children with cerebral palsy, in light of the constructs of Leininger's theory. Thus,
the present dissertation had its results organized into two articles, the one of integrative revision
and original article. The integrative review article had as its guiding question: "What is the role
of culture in the care of children?”. To answer it, the following databases were included:
LILACS, SCOPUS, CINAHL, BDENF, CUIDEN and SCIELO virtual library.
We used the descriptors "Culture”, "Child Care" and "Cerebral Palsy". The search resulted in a
total of 2149 papers, selecting 11 articles. After reading the articles in full, two categories
emerged: the interface between professional care systems and culture; And the interface
between generic care and culture systems. The integrative review highlighted the lack of
literature regarding the interface between culture and child care with cerebral palsy. About the
original article, the study is descriptive, cross-sectional, with qualitative approach, performed
at the outpatient service of occupational therapy, in a large hospital in Pernambuco. The seven
participants in the study were family caregivers of children attended at the outpatient clinic.
The data collection took place through a semi-structured interview, where the guiding questions
were structured from the concept of culture proposed by Leininger's theory. The analysis of the
data was supported by the Interface Software of Multidimensionnelles Routines de Textes et de
Questionnaires (IRAMUTEQ) version 0.7, based on the analysis of Descending Hierarchical
Classification. After this process, six classes emerged. As a more elucidative form, and
following the idea nucleus emerged from each class, four classes were grouped into two distinct
groups and the other two remaining classes were named individually, being: class 6 and 5 group:
"actors and scenarios of the routine of Care "; Group of classes 2 and 1: "socio-inclusive
dimensions"; Class 3: "psychoreligious dimensions"; Class 4: "craving to have a child with
cerebral palsy”. The classes and groups of classes were interpreted in agreement with the model
Sunrise, construct of the theory of Leininger. It was concluded that culture interacts in this
universe of care directed to children with cerebral palsy, through the ways of life, religion and
principles or values, because through these elements it is possible to perceive the confrontation
of the routine of care, forms networks of supports in extradomiciliary and intradomiciliary
scopes and the encounter of relief for the daily difficulties. Therefore, in view of the influence
they generate in the face of this caring reality, it is necessary for the professional to continually
lapse his cultural competence with a view to humanistic approaches.

Key words: Cerebral Palsy. Child Care. Culture. Nursing Theory.



RESUMEN

La llegada de un nifio con paralisis cerebral genera un gran impacto en la familia. Dentro de esa
perspectiva, es necesario una mirada holistica para toda coyuntura que envuelve a ese nifio. Las
cuestiones que atravesan la cultura en la que el nifio y el cuidador estan insertados, deben ser
observadas, principalmente, en lo que se refiere a la influencia que la misma posee frente al
cuidado prestado a esos nifios. Por eso, el objetivo de esta investigacion es conocer como la
cultura influye en el cuidado prestado por cuidadores familiares a los nifios con paralisis
cerebral, a la luz de los constructos de la teoria de Leininger. Asi, la presente disertacion tuvo
sus resultados organizados en dos articulos, el de revision integrativa y articulo original. El
articulo de revision integrativa tuvo como pregunta orientadora "¢ Cual es el papel de la cultura
frente al cuidado a los nifilos?". Para contestarla, se incluyeron las siguientes bases de datos:
LILACS, SCOPUS, CINAHL, BDENF, CUIDEN vy biblioteca virtual SCIELO. Se utilizaron
los descriptores "Cultura”, "Cuidado del Nifio" y "Paralisis Cerebral”. La busqueda result6 en
un total de 2149 escritos, seleccionandose 11 articulos. Después de la lectura de los articulos
en su totalidad, surgieron dos categorias: la interfaz entre los sistemas de cuidados profesionales
y cultura; Y la interfaz entre los sistemas de cuidados genéricos y la cultura. La revision
integrativa destaco la ausencia de literatura referente a la interfaz entre cultura y cuidado al nifio
con paralisis cerebral. En el articulo original, el estudio es descriptivo, transversal, con abordaje
cualitativo, realizado en el ambulatorio del servicio de terapia ocupacional, en un Hospital de
gran porte en Pernambuco. Los siete participantes del estudio fueron cuidadores familiares de
nifios atendidos en el referido ambulatorio. La recoleccion de datos se dio a través de una
entrevista semiestructurada, donde las preguntas orientadoras fueron estructuradas a partir del
concepto de cultura propuesto por la teoria de Leininger. El andlisis de los datos conté con la
ayuda del software Interfaz de R para los Analyses Multidimensionales de Textes et de
Questionnaires (IRAMUTEQ) version 0.7, a partir del andlisis de clasificacion jerarquica
descendente. Después de este proceso, surgieron seis clases. Como forma mas claray, siguiendo
el nacleo de la idea emergida de cada clase, cuatro clases fueron aglutinadas en dos grupos
distintos y las otras dos clases restantes fueron nombradas individualmente, quedando: grupo
de clases 6 y 5: "actores y escenarios de la rutina de la rutina Cuidados "; Grupo de clases 2 y
1: "dimensiones socioinclusivas"; Clase 3: "dimensiones psicorreligiosas"; Clase 4: "anhelos al
tener un hijo con parélisis cerebral”. Las clases y grupos de clases se interpretaron en
consonancia con el modelo Sunrise, constructo de la teoria de Leininger. Se concluy6 que la
cultura interactta en ese universo del cuidado dirigido a los nifios con paralisis cerebral, a través
de los modos de vida, religion y principios o valores, pues a traves de esos elementos se logra
percibir el enfrentamiento de la rutina de cuidados, formas redes de apoyos en Los ambitos
extradomiciliares e intradomiciliares y el encuentro de alivio para las dificultades de lo
cotidiano. Por lo tanto, teniendo en cuenta la influencia que los mismos generan frente a esa
realidad cuidativa, es necesario que el profesional lapide continuamente su competencia
cultural teniendo en cuenta enfoques humanisticos.

Palabras clave: Parélisis Cerebral. Cuidado del Nifio. Cultura. Teoria de Enfermeria.
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1 INTRODUCAO

O cuidado significa atencéo, zelo, dedicacdo e principalmente prazer; materializa-se
através da assisténcia, apoio e capacitacdo dedicado ao outro. O mesmo estd diretamente
inserido na maneira de existir e de ser das pessoas, pois 0 ser humano é dito um ser cuidadoso
em sua esséncia. O cuidado esta presente no comportamento da maioria das pessoas e baseia-
se no zelo aos mais fragilizados, aos marginalizados, aos incapazes, tendo como ponto central

o cuidar, visando sempre o estado total ou parcial de bem-estar que configura-se em salde?.

Assim, o ser humano é um cuidador nato, que imprime sua dedicacdo a diversos
individuos, em diferentes periodos de sua vida, sendo uma acdo muito dinamica imbricada ao
seu existir. Todavia, quando esse cuidado é voltado para alguém em situacdo de total
dependéncia, por tempo indeterminado, a ética passa a ser outra. Essa realidade insere-se, por

exemplo, no tocante & chegada de uma crianca com Paralisia Cerebral (PC) ao seio familiar’2.

A PC é uma lesdo cerebral ndo evolutiva que afeta diretamente o ténus muscular e a
coordenagdo motora. E proveniente de diversos fatores como: falha hereditaria, problema
placentério, parto prematuro e trauma durante o parto. Este dano pode apresentar diferentes
niveis de comprometimento, desde leve incoordenacdo do movimento até mesmo a
incapacidade de segurar objetos, falar, sentar e comer. Além dessas manifestacdes clinicas, o
quadro de epilepsia, comprometimento cognitivo, alteracdo visual, desnutricdo, transtorno de

linguagem, aprendizado e comportamento também sdo frequentes®.

Desta forma, instaura-se um processo dentro do ambiente familiar, que perpassa desde
a desconstrucdo da imagem de uma crianga “perfeita” a posse da execucdo de intimeras
atividades, que requerem esforco fisico e psicoldgico, tempo, gastos financeiros e continuidade
de assisténcia. A nova realidade, impGe necessidades distintas, que carecem dos cuidadores

dedicagdo quase exclusiva*>.

Tendo em vista esse universo permeado de questdes praticas e também emocionais, é
impossivel lancar um olhar para essa conjuntura que ndo seja permeado de holismo. Somente

assim, consegue-se absorver todos os pormenores contidos dentro desse meio.

O holismo participa historicamente do cuidado em saide, desde a pré-historia os
processos de cuidado ocorriam associados a existéncia de forcas espirituais, ja na idade média

a medicina hipocrética atribuiu relagdo entre o estado de satde e os fendbmenos naturais que
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cercam o ser humano, na idade média a fé foi incluida dentro da perspectiva dos processos
salide-doenca. Porém, na idade moderna houve o rompimento dessa visdo holistica sob a saude
e a doenca. O modelo biomédico reduziu a visdo do ser humano como um ser incluido dentro
de um universo, para uma maquina. A partir de entdo o holismo presente nas varias nuances do

cuidado na satde, foi substituido pelo mecanicismo biomédico®.

Desta maneira o enfoque direcionado ao cuidado em salde necessita de uma
abordagem além daquela ofertada pelo modelo biologicista, individualista, centrado na doenca
para conseguir a cura. A percepc¢do da saude e cuidado nao estd atrelada apenas ao estado
bioldgico, mas a algo formado pela cultura vivenciada pelos envolvidos desse cenario. Por isso

a necessidade de ter uma 6tica biocultural: bioldgica e cultural 8,

A saber, cultura é definida como valores, crencas, normas e modos de vida de um
determinado grupo, que sdo aprendidos, incorporados e transmitidos. Esses pressupostos
tornam-se norteadores do comportamento de um determinado povo, que a partir de entdo

comeca a ter padrdes de condutas frente a diversos estimulos®.

A articulacdo entre cultura e saude, juntamente com os seus desdobramentos, que
incluem o cuidado, tem sido promovida por documentos internacionais, como a Declaracéo da
Alma-Ata da Organiza¢cdo Mundial da Saude (OMS), formulada na Conferéncia Internacional

sobre Cuidados Primarios de Salude, em 1978, no Cazaquistao.

Além disso, a OMS e a Organizacao das Nac¢des Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e
a Cultura (UNESCO), em 1996, reconheceram oficialmente a relevancia de entender-se o
didlogo entre cultura, saude e cuidado, considerando a multiplicidade cultural mundial e

visando o beneficio de toda populagio®.

Em caréater nacional, o didlogo entre cuidado, satde e cultura é embasado através de
um dos principios fundamentais do Sistema Unico de Saude (SUS): a integralidade, que procura
conjugar os conhecimentos bioldgicos, sociais, psicoldgicos e culturais na compreensdo dos
processos que perpassam todo universo que o individuo esté inserido. E pertinente salientar que
estudos com esse carater no Brasil sdo relevantes, tendo em vista a variedade cultural contida
na populacdo do paist. Minayo (2006, p. 205) afirma:

O fato de que as doencas, a salide e a morte ndo se reduzem a uma evidéncia organica,
natural e objetiva, mas que sua vivéncia pelas pessoas e pelos grupos sociais esta

intimamente relacionada com caracteristicas organizacionais e culturais de cada

sociedade.
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Diante dos novos paradigmas no &mbito da satde, o cuidado passou a ter um enfoque
diferenciado, e o enfermeiro necessita adequar-se a tal realidade. Dentro da enfermagem, as
discussdes sobre a triade cuidado-satde-cultura vem sendo considerada, tendo em vista um
dialogo entre uma abordagem humanistica e um processo de comunicacdo profissional-usuario
efetivo. O resgate da importancia de compreender a interferéncia da cultura sobre o
comportamento humano, oferece subsidios para descobertas de fatores que dificultam do

cuidado efetivo®?.

Nesse sentido, a teoria de enfermagem intitulada “cuidado cultural”, de autoria
Madeleine M. Leininger, traz reflexfes acerca das implicagdes da cultura dentro da préatica
profissional. A influéncia da religido, politica, ambiente, género, rotinas, costumes dentro do
universo do cuidar, sdo consideradas no que tange a conduta profissional. Sob a 6tica da tedrica,

o enfermeiro ocupa um papel articulador entre os conhecimentos populares e os profissionais*®
14

Como resultado desse sistema articulado, as condutas profissionais frente ao cuidado
dividem-se em trés pressupostos, seguindo a teoria, que precisam de co-participacdo do usuario
e do enfermeiro. Séo eles: a preservagdo, ajustamento e repadronizacdo do cuidado cultural.
Sendo a primeira, acdes de cuidados profissionais que preservam inteiramente a cultura do
individuo; o ajustamento, sdo a¢cdes que visam a harmonia entre 0s conhecimentos cientificos
e 0s conhecimentos populares, para um cuidado efetivo e respeitoso; e a repadronizacao ocorre
quando a cultura de determinado individuo ou povo sdo completamente desconsideradas frente
ao universo do cuidado na saude. Normalmente a repadronizacdo acontece, quando a cultura,

sob a Gtica profissional, interfere negativamente no universo do cuidado na satide**°,

Por isso estudar a relacdo entre saude e cultura, possibilita refletir sobre a influéncia
gue a mesma tem sobre a incorporacdo de certas acdes na vida das pessoas, dentre elas o
cuidado. Desta forma, conhecer como a cultura influencia as acdes de um cuidador frente ao
cuidado com uma crianga com PC, pode subsidiar agfes de enfermagem congruentes, que

efetivamente facilitem e beneficiem tanto a crianca, quanto o cuidador e a familia'!*°,

Sobre as a¢des de enfermagem, destaca-se como uma das mais relevantes dentro desse
meio: a educacdo em salde. A mesma é uma importante ferramenta na conduta terapéutica do
enfermeiro frente a essa realidade, porque viabiliza que o profissional e o publico em questéo,
construam conhecimentos que beneficiem o cuidado e todos seus desdobramentos que estdo

arraigados no cotidiano®.
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Assim a articulagdo entre conhecimentos cientificos e populares é necessaria, para que
ndo se estruture o método bancario, em que o enfermeiro assume o papel de repositor do
conhecimento e o individuo passa a ser um reles receptor das informacdes fornecidas. Para que
a educacdo em salde exerca seu poder empoderador ao usuario de saude, é preciso que ele
participe ativamente do seu processo formativo e, quando fala-se dessa participacao, é preciso
considerar todo o universo em que ele esta inserido, seu costumes, modos de vida, religido, o

que constitui a sua cultural”®.

O enfermeiro € um profissional que insere-se em multiplas vertentes, assisténcia,
geréncia e/ou docéncia, sendo que a educacdo em salde perpassa todas elas. Ele também presta
seus cuidados a um publico variado. Logo, tomando-se como base essa realidade, é relevante
que ele esteja preparado para prestar assisténcia efetiva a populagdo em questdo. Contudo para
uma assisténcia congruente, a cultura precisa ser valorizada e incluida frente a construcdo de

conhecimentos que beneficiem o universo do cuidado prestado a criancas com PC617,

Desta maneira, alinhavar o universo do cuidado como maneira de potencializar a
educacdo em salde, torna-se pertinente, pois partindo da realidade que essa conjuntura demanda
necessidades diferenciadas, que relaciona-se a gastos financeiros, locomogéo, preconceito e
sobrecarga de atividades, percebe-se que a educacdo em saude é muito bem-vinda, pois pode

permitir que algumas dessas caréncias sejam sanadas e/ou diminuidas®® #1821,

Portanto, almeja-se com essa pesquisa, contribuir para a compreensao da influéncia da
cultura frente ao cuidado a criangas com PC. Além disso, busca-se ressaltar a importancia da
pesquisa em enfermagem dentro dessa vertente, tendo em vista 0 enriquecimento teorico nesse
contexto, que embasard a pratica de enfermagem humanistica no manejo com o publico em
questéo.

Do exposto a seguinte questdo de pesquisa: “Como a cultura influencia o cuidado
prestado por cuidadores familiares as criangas com paralisia cerebral, a luz dos constructos da
teoria de Leininger?”

Esta dissertacdo foi elaborada em consonancia com as normas de apresentagédo do
Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem do Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da

Universidade Federal de Pernambuco (UFPE)??, composta por seis capitulos:

O primeiro capitulo refere-se aos conceitos que embasam a motivacdo da pesquisa. O
segundo capitulo é composto pelo objetivo da dissertacdo. O terceiro capitulo é o referencial

tedrico composto pelos subtopicos contendo reflexfes sobre paralisia cerebral em criangas e
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suas consideracdes gerais; repercussdes familiares apos a chegada de uma crianga com paralisia
cerebral; teoria de Leininger e interface entre a educacdo em saude e a cultura na perspectiva
do cuidado a criancas com paralisia cerebral, que serviram de aproximacdo tedrica para esta

pesquisa.

No quarto capitulo, o percurso metodoldgico dos artigos de revisdo integrativa da
literatura e original sdo descritos de forma detalhada. O quinto capitulo refere-se aos resultados
representados pelo artigo de revisdo integrativa da literatura “Influéncia da cultura sob o
cuidado prestado as criangas a luz da teoria do cuidado cultural” e o artigo original “O cuidado
as criangas com paralisia cerebral a luz da teoria de Leininger”. O sexto capitulo é composto

pelas consideracdes finais da dissertacao.
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2 OBJETIVO

= Compreender como a cultura influencia o cuidado prestado por cuidadores familiares

as criancas com Paralisia Cerebral, a luz dos constructos da teoria de Leininger.
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3 REFERENCIAL TEORICO
3.1 Paralisia Cerebral em Criancas: Consideracdes Gerais

A PC foi denominada inicialmente de “Sindrome de Little” fazendo alusdo ao pioneiro
dentro da pesquisa dessa doenca, o ortopedista inglés Willian John Little. Foi descrita pela
primeira vez em 1843, em um estudo que envolveu 47 criangas que apresentavam um quadro
comum de adversidade no momento do parto, que incluiam: prematuridade, apresentacao
pélvica atraso para chorar e respirar ao nascerem, dificuldades no trabalho de parto e convulsées
nas primeiras horas de vida. Ele observava que essas criancas, no decorrer do tempo,
apresentavam dificuldades em segurar objetos, engatinhar, andar e esse estado era crénico e,

cada vez mais, nitido com passar dos anos 2%,

O termo PC, foi denominado ap0s pesquisas aprofundadas na entdo Sindrome de Little
em 1987. Posteriormente a esses estudos, observou-se que essas criangas apresentavam outros
problemas, que incluiam distirbios visuais, atrasos cognitivos, convulsfes, além da rigidez
muscular espastica. A partir dai, correlacionaram essas disfuncdes com lesbes que ocorreriam

na hora do nascimento e no processo de desenvolvimento cerebral fetal?.

Esse termo foi popularizado por Phelps, e os conhecimentos, aprofundados pelos
estudiosos Mc Graw, Collis entre outros autores. Osler, atraves de suas pesquisas, conseguiu
uma importante facanha, diferenciar a PC da paralisia infantil, causada pelo virus da
poliomielite. Entdo, apds esses momentos destacados anteriormente, o termo PC foi

completamente consagrado no meio cientifico 2528,

Atualmente, a definicdo de PC encontra-se plenamente delimitada. A crianga com PC
apresenta comprometimento motor, que pode estar atrelado a demais danos neurolégicos como
déficits cognitivos e de linguagem. A gravidade desses déficits depende da regido afetada do
encéfalo. Nessa doenca, o tbnus muscular é alterado, a postura ndo é controlada, e o individuo
tem entdo suas atividades de vida diaria comprometidas. Todas essas manifestacdes estdo

atreladas a desorganizagdo dos mecanismos neuroldgicos de postura, equilibrio e movimento?®.

No tocante as causas, estudos afirmam que as causas mais comuns de PC estdo
relacionadas a gestacdo multipla, baixo peso ao nascer e prematuridade. O quadro abaixo aponta

as principais etiologias da PC, segundo Milbrath (2008)°.



Quadro 1: Paralisia cerebral: principais periodos de ocorréncia e respectivas etiologias

Periodos de Ocorréncia

Etiologias

Pré-natal

Hipertensdo materna;
Oligoidramnio;

Polidramnio;

Placenta Prévia;

Deslocamento prematuro da placenta;
Prolapso de cordéo;

Gestacdo multipla;

Trauma durante a gravidez;
Tumores uterinos

Obito fetal ou neonatal anterior;
Infec¢Ges maternas como rubéola;
Afeccoes cardiopulmonar materna;
Pds-maturidade;

Uso de drogas, alcool e/ou tabaco;
Mal formacao congeénita.

Perinatal

Prematuridade;

AlteracOes glicémicas fetal;
Alteracdes do célcio fetal;

Baixo apgar no 1° e 5° minuto;
Baixo peso ao nascer;
Macrossomiga;

Malformagdes fetais;

Desproporcéo céfalo-pélvica;
Anomalias placentérias e do corddo;
Idade materna.

P6s-Natal

AnoOxia por estase, histotoxica e/ou
anémica.

Fonte: Adaptado de Milbrath (2008, p. 46).
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Com relacdo a classificacdo, a PC pode ser classificada segundo duas areas de

comprometimento: movimento e ténus muscular.

Referente as alteracbes do movimento, a crianca que tem PC pode apresentar
hemiplegia, diplegia, triplegia e quadriplegia. Onde, respectivamente, ela pode ter alteracdes
do tronco e dos membros do lado esquerdo ou direito; tronco e membros inferiores, manifestam-

se mais comprometidos em comparacao aos membros superiores; alteracdo no tronco e em trés

membros; alteragdo do tronco e em todos os membros®L.
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O que se refere as alteracbes de tobnus, observa-se cinco categorias: espéastica ou
hipertonica, hipotonica, atetdide ou discinética, atdxica e mista. Sendo, respectivamente,
apresentacdo de um ténus aumentado, acarretando problemas de controle motor e diminuicao
da mobilidade articular. Presenca de tonus diminuido, acarretando aumento de mobilidade
articular e dificuldades de controle motor. Tonus oscilante, que gera diminuigcdo de graus na
forga da musculatura, estabilizagdo reduzida e, consequentemente, mobilidade geral anormal.
Existéncia de uma inconsciéncia na regulacdo do ténus, que apresenta como consequéncia
instabilidade do tronco, aumento da marcha e da mobilidade articular. E por fim, a apresentacéo
do aumento da mobilidade articular no tronco e pescogo®..

Finalmente, a PC esta inserida dentro das trés deficiéncias mais comuns de
desenvolvimento em criangas, juntamente com o retardo mental e autismo. E um fator
consideravel de dificuldades para a familia e para o individuo, pois as limita¢Ges fisicas,

geralmente, as incapacita parcialmente ou totalmente de executar atividades de vida diarias®?.
3.2 A chegada de uma crianca com paralisia cerebral: percepcéo familiar

O fracasso é o sentimento mais comum que emerge na familia quando descobre a
deficiéncia na crianca tdo esperada. O imperfeito em publico, constrangimento garantido.
Dentro dessa atmosfera, paira diversos sentimentos, mas € necessario a readaptacéo, e ela
instala-se, dentro de um contexto de muitas expectativas e insegurancas, frente ao futuro que é

completamente desconhecido 3.

Inicialmente, a evolugdo normal de todos os bebés, esperada por parte dos pais, ndo é
obtida. I1sso gera uma onda de desespero, no sentido de compreender o que acomete com a
crianca. O quadro comeca a ser formado geralmente por informacbes fragmentadas.
Informacdes advindas de terceiros, profissionais de saude, que no intuito de “poupar” os
familiares, acabam ndo informando de maneira completa e, dessa forma, a falta de dados

concretos acarretam insegurangas S,

Quando finalmente o diagnostico é concretizado, a familia é imersa em um futuro
muito incerto. Questdes como o futuro, impossibilidades e demais transtornos com locomocéo
e custos de vida rodeiam o universo familiar. Além disso, os pais podem adotar duas atitudes
distintas frente a tudo isso: centrar-se na crianga e seu bem estar, no que ela pode a vim
conquistar dentro dos seus limites, ou centrar-se na doenca e em tratamentos que levassem a

cura, o que, dentro dessa realidade, é impossivel 34,
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A nova realidade, insere diversas necessidades distintas que requerem, principalmente
dos codnjuges, dedicacdo quase exclusiva. Essa circunstancia, torna-se mais comum para as
mulheres. Logo, as mesmas encontram dificuldade de inserir-se em um contexto social proprio,

além de ser quase impossivel empregar-se®.

Nesse sentido, dificilmente a mée, cuidadora principal, consegue executar qualquer
atividade longe da crianca. Logo, um isolamento social e de lazer é estabelecido dentro da sua
realidade de vida. Além disso, a concentragdo de atividades domesticas juntamente com as
tarefas relacionadas com a crianca acarretam em uma sobrecarga. Suas necessidades se

secundarizam frente a necessidade da crianca e da familia °.

Outra barreira encontrada € o preconceito. Ele emerge como um comportamento
pessoal, entretanto € alicercado a conceitos sociais. Tendo em vista que o0 conceito sobre
deficiéncia classifica as pessoas como “normais” e “anormais”, embasado na concep¢ao de que
0 corpo é uma mercadoria, que gera lucros, infere-se que qualquer tipo de diferenca é um fator
gerador do preconceito que, por sua, vez traz consigo uma rejeicdo social para as pessoas ditas

deficientes 647,

Semelhante condigdo estressora, encontra-se no tocante as necessidades especiais de
locomocéo, relacionadas aos precarios servicos prestados pelos transportes publicos e vias de
acesso. Tudo isso converge com dificuldades mais acentuadas de locomogéo por parte dos
cuidadores e portadores de PC. Essa realidade, colabora com a permanéncia maior desses
individuos dentro de sua casa, privando-lhes de deslocar-se. Além disso, é pertinente ressaltar
a problematica da adaptacdo domiciliar, visto que, normalmente, essas necessidades sao

bastante dispendiosas °.

O proximo item relatado na literatura, como percepgéo dos pais de criangas com PC,
refere-se a insercdo da crianga em ambito escolar. Apesar de varios decretos estarem sendo
elaborados no Brasil e no mundo, com intuito de garantir direitos a educacdo dentro desse
aspecto, faltam condi¢cdes que permitam 0 acesso e permanéncia desses alunos. Uma das
condigdes precarias importantes, € a falta de preparo dos profissionais, frente ao processo de

ensino-aprendizagem especial desses alunos °.

Por fim, um ponto inquestionavelmente importante insere-se dentro do ambito
financeiro, principalmente quando se leva em conta a cronicidade do estado de satde. Os gastos
familiares sdo aumentados em 40% em funcdo da condi¢do da crianca, pois somam-se itens

como: necessidade de diversos servicos de saude; tratamentos extras; insumos caros; e
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dificuldade dos familiares em se manter no emprego. Os interesses da crianga sdo colocados

em primeiro plano, marginalizando assim as necessidades dos demais familiares® *7-%,
3.3 Teoria de Leininger

De autoria da enfermeira Madeleine M. Leininger, a teoria do cuidado cultural teve
suas primicias a partir das observacdes feitas pela autora, enquanto atuava como enfermeira
clinica, em um lar de orientacdo infantil nos Estados Unidos. A mesma atentou nas diferencas
de comportamento recorrentes entre as criancas e deduziu que tais diferencas possuiam base

cultural®.

Um dos pontos mais relevantes dentro das reflexdes da teoria do cuidado cultural,
refere-se a Gtica holistica que o enfermeiro deve dirigir aos individuos aos quais presta seu
cuidado. Ela afirma que é indiscutivel a influéncia da cultura no processo como as pessoas
recebem e desenvolvem o cuidado, tornando a cultura um fator imprescindivel para o cuidado
efetivo da enfermagem. Devido ao seu interesse sobre esse universo, Madeleine fez seu
doutorado em antropologia, o que possibilitou-lhe conferir o cunho do cuidado, vindo da

enfermagem e da cultura, proveniente da antropologia, & sua teoria'®°.

A tedrica pontua a importancia do contexto social, politico, educacional, econémico
e religioso frente aos aspectos culturais que manifestam-se a partir de cada individuo. Portanto,
para uma observacdo mais agucada, ela estruturou defini¢bes norteadoras sobre diversos
termos, como: cultura, diversidade do cuidado cultural, cuidado cultural, visdo de mundo,
dimensdes culturais e de estrutura social, contexto ambiental, etno-historia, satde, cuidado,

enfermagem, sistemas de cuidados genéricos e sistemas de cuidados profissionais*®:.

Acerca da cultura, principal termo definido na teoria, a mesma é definida como
crencas, modos de vida e valores de um povo, que sdo aprendidos e compartilhados entre as
geracOes. Por isso, a enfermagem necessita enxergar a visdo de mundo, o contexto ambiental e

os aspectos fisicos e emocionais, para abarcar a totalidade cultural de cada individuo®4-4L,

Tendo em vista descrever de maneira mais elucidativa sua teoria, Leininger criou o
modelo Sunrise (Figura 1). O modelo pode ser visto como mapa cognitivo, que direciona as
observacdes do profissional, viabilizando o cuidado cultural. O Modelo apresenta quatro niveis.
A parte superior do modelo ¢ a “visao de mundo” contendo também componentes
interdependentes da estrutura social, como: fatores tecnoldgicos, religiosos e filosoficos,

companheirismo e sociais, culturais e modos de vida, politicos e legais, econémicos e
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educacionais. Esses fatores influenciam o cuidado e a saude, por meio da linguagem do contexto
ambiental®.

O segundo nivel é composto pelas familias, grupos e instituicdes, em varios graus.
Esses elementos proporcionam a viséo cultural e expressdes especificas, frente ao cuidado e a
saude. No terceiro nivel encontram-se o0 sistema popular, o sistema profissional e a
Enfermagem. Nesse nivel cada sistema é definido e a proposta é encontrar as diferencas e

semelhangas entre eles, identificando a universalidade cultural de cuidado®.

O quarto nivel, é onde o cuidado de Enfermagem é tratado. Composto pelas decisdes
e acOes de cuidado que envolvem: a preservacdo do cuidado cultural, ajustamento do cuidado

cultural e a repadronizacdo do cuidado cultural. A seguir tem-se o detalhamento de cada item
citado**:

Figura 1: Modelo Sunrise.
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Preservacdo do cuidado cultural: sdo as acOGes dos profissionais que visam ser
apoiadoras, facilitadoras ou capacitadoras, que ajudam aos individuos de determinada cultura

manter seu bem-estar, tratar a doenca ou encarar as deficiéncias®*®.

Ajustamento do cuidado cultural: acdes que precisam da criatividade assistencial,
tendo em vista possiveis negociacdes na conduta terapéutica da enfermagem. Esse ajustamento
auxilia a adaptacdo do paciente, visando seu beneficio referente a salde e um cuidado

congruente®1®.

Repadronizagéo do cuidado cultural: nessa conduta, o individuo necessita modificar
grandemente seus aspectos culturais, visando seu bem-estar e melhoria de sua saude. Todavia,
o enfermeiro necessita ter uma articulacdo criativa ao tratar desse tépico, pois apesar da
necessidade emergente de mudancas em aspectos culturais, demais elementos de sua cultura,

que n&o intervém no processo salide-doenca do paciente, precisam ser respeitados®?®.

O modelo viabiliza o enfermeiro a pressentir o contexto cultural que influencia
fortemente o cuidado humano. Por ser mais elucidativo, favorece que os elementos da teoria
sejam compreendidos e incorporados na pratica. Essa teoria possui a peculiaridade de
aproximar os conhecimentos populares (sistemas populares) ao ponto de vista profissional
(sistema profissional), para entdo embasar decisdes pertinentes, embasadas em um

conhecimento agucado daquele universo no qual o individuo esta inserido***3,

Outro ponto relevante na pesquisa refere-se a da abordagem etnogréafica. Na teoria, é
nomeada como etnoenfermagem. A exemplificar, tanto o método etnogréfico, quanto o
constructo etnoenfermagem, norteiam pesquisas prioritariamente em campo. Assim, ha uma
aproximacdo do pesquisador com a realidade, costumes, crencas, cotidiano e valores dos

participantes da pesquisa, o que facilita o enfoque sob o contexto cultural3®-°,

No tocante a utilizacdo dessa teoria, para conhecer os aspectos culturais que estao
presentes no cuidado direcionado as criancas com PC, nota-se que além do referencial tedrico
trazer o olhar holistico a toda essa conjuntura, facilita a compreensdo de como 0s aspectos
arraigados a rotina dessas criancas influenciam o cuidado que elas recebem. Tendo em vista a
sua parcial ou total dependéncia e suas demandas de necessidades diferenciadas, é pertinente
conhecer essa influéncia e, sobretudo, refletir como o enfermeiro pode disponibilizar um

cuidado congruente a essa diade cuidador familiar-crianca.
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3.4 A Interface entre a Educagdo em Saude e a Cultura na Perspectiva do Universo do

Cuidado a Criancas Com Paralisia Cerebral

A educacdo em saude foi delineada, formalmente, na segunda década do século XX,
nos Estados unidos, durante uma conferéncia Internacional sobre a infancia. No Brasil, foi
estabelecida dentro da saude publica. Em sintese existem duas dimensdes que norteiam
primitivamente a educacdo em salde, a primeira refere-se sobre a aprendizagem sobre doencas,
como evité-las, seus reflexos na saide e como reestabelecer o bem-estar. A outra dimens&o,

influenciada pela Organizagdo Mundial da Satide (OMS), relaciona-se a promogao da salide*.

Acerca do contexto histérico brasileiro da educagdo em saude, pode-se afirmar que a
mesma formou-se a partir de um modelo autoritario. Visando o controle de doencas infecto-
contagiosas, as classes dominantes imputavam ao povo regras de higiene e comportamentos
“adequados”, que por vezes eram completamente desconexos com a realidade da comunidade,

como ocorreu na revolta da vacina®>-,

Os procedimentos educativos dessa época, eram feitos através de um dialogo
unidirecional no fluxo profissional de salde, detentor do poder — populacdo com seu
conhecimento popular completamente secundarizado. Desta forma, as praticas de educacao em
saude mantiveram-se ineficazes quanto ao seu propdsito, apenas houve o estabelecimento de

conflitos entre as classes populares e as ditas “detentoras do saber’ 46,

Apds esses embates e com o surgimento do Sistema Unico de Sadde (SUS), a educacio
em salde passou por transformac@es, das quais colocavam em centralidade a promog¢éo da
salde e a qualidade de vida. Passou entéo a ter a intencdo atual de construir um conhecimento
que além de informar, empodere 0 sujeito a quem se destina, para que 0 mesmo tenha autonomia
para decidir o que é melhor para a manutencdo da sua salde e bem-estar. Destaca-se, nessa
vertente, a educacdo popular, que considera os valores e principios do povo; e a educacao
dialogica, que preza pelo didlogo entre os sujeitos para a o estabelecimento de uma educagéo

empoderadora*#’.

Nesta perspectiva, a cultura definida como valores, crencas e modos de vida, precisa
ser compreendida, absorvida, por parte dos profissionais e considerada frente as préaticas
terapéuticas propostas aos cuidadores familiares e criangcas com PC, pois isso viabiliza

intervencdes em salde efetivas, que gerem real melhoria ao universo do cuidado®?.
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E impossivel propor a esses individuos praticas que dessoem de sua realidade, de seus
preceitos, da sua visdo de mundo. Portanto, para que interveng@es incipientes sejam abolidas,
o profissional de saude precisa considerar a cultura em que eles estdo inseridos, pois esse fator
influencia o comportamento frente a satde, e ndo perceber seus aspectos culturais como algo

exético ou primitivo®®,

Seguindo reflexdes de Paulo Freire, a educacdo precisa abandonar seu perfil bancério,
a qual o profissional é o detentor do saber, e por sua vez o individuo precisa “arquivar” os
conhecimentos recebidos, sendo estes incontestaveis. Para tanto, o cuidado precisa considerar
dimensGes culturais e de estrutura social, o contexto ambiental, e a visdo de mundo particular
de cada ser. A educacdo em saude, que depende principalmente da atitude dos individuos a
quem destina-se, so sera realmente benéfica para salde, quando a construcdo desse processo

for um momento plural e que articula conhecimentos populares e cientificos*’ 1?13,

No contexto do universo cuidativo em que cuidador familiar e crianga com PC estéo
inseridos, faz-se necessario um olhar holistico, pois participam desse contexto fatores praticos
do cotidiano, que abarcam as dificuldades de locomocédo, gastos, entre outros e, também,
questdes como medo do futuro, sobrecarga fisica, exclusdo social, exclusdo do mercado de
emprego. Pontos que necessitam de um olhar além do modelo biomédico e requerem do
enfermeiro uma visdo ampla, que contemple todos esses itens e relacione-os com
condicionantes em saude, para assim a educacdo em salde, ferramenta relevante dentro das
praticas terapéuticas do enfermeiro, ser efetiva e permear questdes importantes para a qualidade

de vida tanto do cuidador quanto da crianga com PC1634%,
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Artigo de Revisdo integrativa: Influéncia da cultura sob o cuidado prestado as

criancas a luz da teoria do cuidado cultural.

4.1.1 PRIMEIRA ETAPA: IDENTIFICACAO DO PERCURSO METODOLOGICO E
SELECAO DA HIPOTESE/ ELABORACAO DA QUESTAO NORTEADORA DE
PESQUISA

Estudo do tipo revisdo integrativa. Esta pratica colabora com a sintetizacdo de
evidéncias cientificas, que viabiliza a Pratica Baseada em Evidéncias (PBE), a qual reflete em

grandes ganhos na assisténcia, gerencia e pesquisa na area da satide*®>°,

Fundamentado em seis etapas, sendo elas: 1) Definicdo da pergunta norteadora; 2)
Estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo; 3) selecdo das bases de dados a serem
exploradas; 4) Extracdo e categorizacdo dos estudos selecionados; 5) Leitura e interpretacéo

dos dados; 6) Apresentacéo da revisdo>L.

Para esta revisdo, a seguinte pergunta foi elaborada: “Qual ¢ a influéncia da cultura

frente ao cuidado as criangas?”
4.1.2 SEGUNDA ETAPA: BUSCA OU AMOSTRAGEM NA LITERATURA

Na busca da literatura foram elencados os descritores “Cultura”, “Cuidado da Crianga”
e “Paralisia Cerebral”, nas linguas portuguesa, inglesa e espanhola. Todos padronizados pelo

Medical Subject Heading (MeSH) e Descritores em Ciéncias da Satude (DeCS).

Foram incluidos estudos que respondessem a pergunta norteadora; nos idiomas
portugués, inglés e espanhol. N&o foi estipulado corte temporal. Foram excluidos resumos de

pesquisa, capitulos de livros, teses, dissertacGes, editoriais e noticias de jornais.

A busca deu-se no més de janeiro de 2016. As bases de dados utilizadas foram
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Bases de Dados de Enfermagem
(BDENF), Base de dados da Fundacion Index — Espafia (CUIDEN) e SCOPUS, além da
Biblioteca Virtual de busca Scientific Electronic Library Online (SCIELO).

Em cada base de dados foram realizados os cruzamentos aos pares dos descritores
utilizando o operador booleano AND, a saber: “Cuidado da Crianga” AND “Paralisia Cerebral”;
“Cuidado da Crianga” AND “Cultura”; “Cultura” AND “Paralisia Cerebral”; “Cuidado da
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Crian¢a” AND “Cultura” AND “Paralisia Cerebral”. A seguir, na figura 2, ha a representacéao

da busca e selecdo dos artigos na respectivas bases de dados e biblioteca virtual.

Figura 2: Processo de selecéo dos artigos provenientes das bases de dados e biblioteca

virtual de busca. Recife-PE, 2016.

Leitura dos titulos

Leitura dos artigos

Descritores: Cultura; Cuidado da
Crianga; Paralisia Cerebral.
Bases de Dados: BDENEF; CINAHL;
CUIDEN; LILACS; SCOPUS.
Biblioteca virtual: SCIELO

e resumos na integra
| |
[ ) [ )
BDENF 09 Artigos 02 Artigo
36 —* selecionados T selecionado
07 nédo responde a
pergunta norteadora
CINAHL 02 Artigos Nenhum Artigo
276 * selecionados i selecionado
"""""" 02ndoresponde a
pergunta norteadora
CUIDEN 08 Artigos _3 07 Artigos
181 selecionados ‘ selecionados
01 ndo respondem a
pergunta norteadora
LILACS . 02 Art|gos 3 02 Artigos
11 selecionados selecionados
SCOPUS N 01 Artlgo Nenhum artigo
1641 selecionado selecionado
01 n&o respondem a
pergunta norteadora
SCIELO Nenhum artigo Nenhum artigo

04

selecionado

—

selecionado

11 Artigos
selecionados

Para avaliacdo da qualidade dos artigos selecionados, foi utilizado o parametro de nivel

de evidéncia Melnyk onde o mesmo € estruturado em seis categorias: 1) Evidéncia a partir de

revisdo sistematica ou meta-analise de todos ensaios clinicos randomizados relevantes; 2)

Evidéncia a partir de ensaios clinicos randomizados bem desenhados; 3) Evidéncia a partir de

ensaios clinicos ndo randomizados bem desenhados; 4) Evidéncia a partir de estudos de coorte

e caso-controle bem desenhados; 5) Evidéncia a partir de revisdes sistémicas de estudos

descritivos e qualitativos; 6) Evidéncia a partir de opinido de autoridades e/ou relatério de

comités experientes®.

Os titulos e resumos de todos os artigos resultantes dos cruzamentos foram lidos e

avaliados quanto a sua possibilidade de responder a pergunta norteadora. ApGs esse processo,

os estudos selecionados foram lidos na integra. E pertinente salientar que os artigos em
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duplicidade foram inseridos apenas uma vez. A base escolhida nesse caso, foi a que deteve o

maior numero de artigos nos cruzamentos.

4.1.3 TERCEIRA ETAPA: COLETA DE DADOS

A extragdo dos dados deu-se através de um formulério, utilizado tendo em vista a
sumarizacdo das informagdes de forma ordenada. O mesmo, € estruturado com o0s seguintes
topicos: titulo da pesquisa, titulo do periddico, autores e sua formacgédo académica, pais, idioma,
ano de publicacdo, instituicdo sede do estudo, tipo de publicacao, caracteristicas metodoldgicas
que abarcam o tipo de pesquisa, objetivos, caracteristicas da amostra, tratamentos dos dados,
intervencOes realizadas, resultados encontrados, implicacdes praticas, nivel de evidéncia e

avaliacdo do rigor metodoldgico®.

4.1.4 QUARTA ETAPA: ANALISE CRITICA DOS ESTUDOS INCLUIDOS

O segundo instrumento utilizado foi o Crittical Appraisal Skiils Programme (CASP),
usado para verificacdo do rigor metodoldgico dos estudos. Inclui em sua abordagem aspectos
referentes a identificacdo, caracteristicas metodoldgicas e classificagdo dos resultados dos
estudos. Composto por 10 questdes, contendo como opcdes de respostas sim ou ndo, sendo sim
equivalente a um ponto, e ndo a nenhum ponto. Apds o preenchimento, o estudo pode adequar-
se em dois niveis: “A” (6-10 pontos), “B” (até 5 pontos)®*.

4.1.5 QUINTA ETAPA: DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A anélise e discussdo dos dados deu-se a partir da interpretacdo dos resultados dos
formulérios utilizados e leitura minuciosa do contetdo dos artigos na integra em consonancia
com constructos da teoria do cuidado cultural, a saber: Dimensdes culturais e de estrutura
social; o contexto ambiental; etno-historia; sistemas de cuidados genéricos; sistemas de

cuidados profissionais e cuidado cultural.
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4.1.6 SEXTA ETAPA: APRESENTACAO DA REVISAO INTEGRATIVA

Apresentacdo dos resultados e sintese do conhecimento da revisdo integrativa consistiu-

se em formato de artigo.

4.2 Artigo Original: O cuidado as criancas com paralisia cerebral a luz da teoria de
Leininger.

4.2.1 TIPO DE ESTUDO

Estudo descritivo, transversal, com abordagem qualitativa. A referida abordagem,
dentro da pesquisa em enfermagem, é relevante no tocante ao conhecimento socio-politico. O
mesmo, confere um amadurecimento profissional em relacdo as questdes que perpassam
elementos internos e externo ao dominio da enfermagem. Essa flexibilidade de abordagem,
confere um atendimento pleno das demandas de necessidade continuamente langadas pela

sociedade®®.

A pesquisa qualitativa possui uma Gtica subjetiva e interpretativa, que viabiliza a coleta
de dados por meio de falas, observando a interacdo da fala com elementos simbélicos, como
gestos e a arte, que exprimem dados ndo mensuraveis por niUmeros. Essa abordagem permite,
portanto, uma interpretacao singular e particular do contetdo coletado e traz um olhar sensivel
frente as questbes carentes dessa abordagem, no presente estudo essa abordagem é muito
pertinente pois permite que a pesquisadora aproxime-se das questdes subjetivas dos cuidadores
entrevistados, viabilizando um conhecimento no tocante a influéncia cultural sob o cuidado

presta & criancas com PC®°.

4.2.2 CENARIO DO ESTUDO

O estudo ocorreu no ambulatorio do Servico de Terapia Ocupacional, que é constituido
por duas salas, sendo uma dedicada a adultos e outra a criangas, entre 0s meses de junho a
setembro de 2016. Em média, s&o atendidas 30 criangas semanalmente, apresentando uma baixa
rotatividade pela caracteristica clinica da populagdo. Cerca de 45% das criancas tem como
diagnostico principal a PC, seguida de sindromes neuroldgicas em geral e transtornos mentais,

de acordo com os registros do ambulatério de Terapia Ocupacional. Sdo oferecidos
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acompanhamento de longa duragdo a cada crianca, que em media vdo uma vez na semana para

0 ambulatério, onde realizam atividades de terapia ocupacional especifica para sua necessidade.

O referido ambulatério encontra-se em um hospital de grande porte, na cidade de
Recife — PE. A referida instituicdo de salde, reine 175 consultérios de atendimento
ambulatorial, 11 leitos na Unidade de Tratamento Intensivo adulto, dez leitos na Unidade de
Tratamento Intensivo neonatal, dez salas de centro cirdrgico, sete salas no centro cirurgico
ambulatorial e trés salas no centro obstétrico. Por ano o hospital admite em torno 10.500

pacientes.

4.2.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Foram incluidos na pesquisa todos (dez) os cuidadores familiares de criangas com PC,
contudo, apenas sete compuseram a amostra, pois um foi excluido apos quatro tentativas de
contactuar sem sucesso e 0s outros dois participantes, negaram-se a participar da pesquisa,
sendo, também, excluidos da amostra. Entende-se, nesse estudo, como familia um grupo social
distinto, caracterizado por intimidade e lagos entre as geragdes, que convivem em rotinas
semelhantes. O familiar, portanto, € um participante desse grupo®®.

Foram inclusos os cuidadores familiares que frequentam o ambulatério de terapia
ocupacional que enquadravam-se na categoria de cuidadores familiares informais. A saber,
cuidadores informais, sdo aqueles que exercem o cuidado continuo sem receber qualquer
remuneracao e, geralmente, ndo possui preparo técnico para exercer tal funcéo®’. Por fim, foram

excluidos cuidadores menores de 18 anos.

4.2.4 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

O inicio da coleta de dados precedeu a assinatura da carta de anuéncia (ANEXO A)
pela diretoria geral do hospital e do ambulatério de terapia ocupacional. Apds esse momento,
foi realizado um contato prévio com a terapeuta ocupacional que realizava os atendimentos
infantis do ambulatorio, que cedeu os nomes das criangas atendidas e seus cuidadores familiares
e seus respectivos numeros do telefone.

Assim, entrou-se em contato com cada cuidador, sendo marcado um dia e horario
conveniente para 0s mesmos. Esta marcacéo seguiu, preferencialmente, o dia em que as criancas
fossem atendidas pelo ambulatdrio, para evitar maiores transtornos aos cuidadores.

Desta forma, no momento do encontro, o cuidador tinha contato com uma viséo geral

da pesquisa através de uma conversa com a pesquisadora, juntamente a leitura do Termo de



36

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A). Somente ap6s concordado e
assinado o TCLE pelo participante, que iniciou-se a entrevista semiestruturada, que ocorreu de
forma individual, gravada, na sala de atendimento infantil do ambulatorio de terapia
ocupacional, com duracdo média de 35 minutos. O método de entrevista, possibilita que o
pesquisador absorva questdes subjetivas, implicitas em ac@es e falas. E importante enfatizar
que a presente pesquisa ndo teve nenhum teste piloto®.

Essa modalidade de entrevista, combina perguntas fechadas e abertas obedecendo a
um roteiro elaborado pelo pesquisador. Assim, 0 entrevistado discorre sobre o tema proposto
através de um dialogo com o pesquisador. Desta forma, através da definicdo prévia das
perguntas norteadoras, ha uma facilitagdo quanto a abordagem do tema central da pesquisa®®.

Aplicou-se o roteiro da entrevista semiestruturada, que possui, primeiramente, um
levantamento do perfil socioecondmico da populacdo em questdo. Apds esse momento, 0O
mesmo contém as seguintes perguntas norteadoras (APENDICE B):

e Pravocé o que é rotina no dia a dia? Como sua rotina no dia a dia influencia no cuidado
para com a crianga?
A pergunta possuia a intengdo de conhecer o cotidiano do puablico em questdo e, a partir
disso, compreender como o dia a dia interagia com o cuidado prestado a crianca, de
modo que iria poder-se constatar se esse cuidado direcionava a rotina ou a rotina era
direcionada pelo cuidado. Além disso, verificou-se a participacdo de familiares ou
amigos nessa rotina, constituindo-se uma rede de apoio inserida nesse meio.

e Pra vocé o que é um costume? Como os seus costumes influenciam no cuidado para
com a crianga?
A finalidade dessa pergunta era compreender quais 0s habitos arraigados ao cotidiano
do publico e como estes influenciavam o cuidado direcionado a crianca, tendo em vista
que, embasando-se na pesquisa de revisdo integrativa, contatou-se que nitidamente os
costumes influenciam fortemente o cuidado dado as criancas pelos seus cuidadores
familiares.

e Pravocé o que sdo valores ou principios? Como seus valores/principios influenciam no
cuidado para com a crianca?
O objetivo desse questionamento foi entender quais eram 0s principios norteadores de
vida dos cuidadores, aqueles preceitos que norteiam suas condutas e, portanto, podem
nortear também o cuidado que eles prestam a suas criangas e também seu enfrentamento

diante dos desafios que é cuidar de uma crianca com PC.
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e Pravocé o que é praticar uma religido? Como sua pratica religiosa influencia no cuidado
para com a crianga?
O proposito dessa pergunta foi saber se os cuidadores praticavam alguma religido.
Quando sim, o que isso representava para eles, se ajudava-os a sentissem incluidos, se
de certa forma essa pratica viabilizava alguma rede de apoio emocional e como essa
pratica poderia direcionar, facilitar, complicar e/ou impedir o cuidado prestado a

crianca.

A elaboracdo das perguntas foi em consonancia com o conceito de cultura, constructo
da teoria do cuidado cultural, que define cultura como: os valores, crengas, normas e modos de
vida de um determinado grupo de pessoas, que sdo aprendidos e transmitidos para geracoes

futuras. Dessa forma, orientam o pensamento, decisdes e a¢des de um dado povo!?,

4.2.5 ANALISE DE DADOS

As entrevistas foram transcritas, no mesmo dia, pela autora da pesquisa. Seus escritos
passaram pelo software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (IRAMUTEQ), utilizado para desenvolver analises estatisticas textuais. O
Iramutec € um software gratuito que permite fazer diferentes tipos de analise de dados textuais,
que vao desde da lexicogréfica basica (calculo de frequéncia de palavras), até analises mais
complexas multivariadas como a Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD), utilizada nesta
pesquisa®®%0,

O programa possui categorias especificas para os dados textuais, sendo eles o corpus,
texto e segmento de texto. O conjunto dos textos que pretendem ser analisados pelo programa
é chamado de corpus. Cada entrevista unitariamente é denominada de texto e 0 corpus passou
a ser o conjunto de textos, desta maneira, nessa pesquisa, as entrevistas receberam cada uma
delas um codigo especifico, padrdo do software, e foram agrupadas em um dnico arquivo,
formando assim o corpus textual da pesquisa®.

Apos o pesquisador definir o corpus do seu estudo, o software realizou recortes do
contetdo, que consiste em trechos das falas das entrevistas. Esses trechos sdo chamados de
segmentos de texto (ST). Apds dimensionamento dos ST, o software aplicou 0 método da CHD.
Esse método visa obtencdo de classes de ST. As mesmas sdo formadas por ST que possuem
vocabularios semelhantes entre si e vocabularios diferentes de outros segmentos de texto de

outras classes®,
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O uso de software nas pesquisas qualitativas representam alguns beneficios para o
pesquisador, como o aumento da rapidez da analise e maior rigor de organizacdo das
informacdes. Contudo, a analise é parcial, e para as inferéncias de sentido é necessario a
complementacio da mesma em consonancia com algum referencial tedrico®.

Para tanto, as classes foram nomeadas e interpretados a luz do modelo Sunrise,
constructo da teoria de Leininger, tendo em vista a obtencdo de inferéncias de sentidos a partir

das classes geradas.

4.2.6 CONSIDERACOES ETICAS

O presente estudo foi realizado apds a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) envolvendo seres humanos do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de
Pernambuco (CCS/UFPE), CAEE 54449116.4.0000.5208 (ANEXO C). A presente pesquisa
ocorreu em consonancia com a resolucdo n°466/12, que aprova as diretrizes e normas

regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos®®,
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5. RESULTADOS

5.1 Artigo de Revisao Integrativa

INFLUENCIA DA CULTURA SOB O CUIDADO PRESTADO AS CRIANCAS A LUZ
DA TEORIA DO CUIDADO CULTURAL

Almeida 1JS*; Cavalcanti AMTS2.

Resumo: Obijetiva-se conhecer as evidéncias cientificas sobre a interferéncia cultural nos
cuidados prestados as criancas, principalmente as criangas com PC, a luz dos constructos da teoria do
cuidado cultural. Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, realizada sem recorte temporal, nas
seguintes bases de dados: LILACS, SCOPUS, CINAHL, BDENF, CUIDEN e Biblioteca Virtual
SCIELO, utilizando os descritores “Cultura”, “Cuidado da Crianga” e “Paralisia Cerebral”. Foram
avaliados um total de 2149 escritos. Apos a leitura, selecionou-se para incluir nesse estudo 11 artigos.
Nas leituras dos artigos na integra, emergiram duas categorias: a interface entre os sistemas de cuidados
profissionais e cultura; e a interface entre os sistemas de cuidados genéricos e cultura. Destaca-se a
auséncia de literatura referente a interface entre cultura e cuidado a crianga com paralisia cerebral.
Assim, infere-se que a cultura interfere de maneira significativa frente ao cuidado direcionado as
criangas, quando norteia a realizacdo de procedimentos cuidativos como o uso de plantas medicinais,
chés caseiros e benzeduras, utilizados principalmente em problemas respiratérios, desnutricdo e
gueimaduras. Essas condutas sdo aprendidas e repassadas no universo empirico do cuidar, onde os
conhecimentos da mae, tia ou avé sdo plenamente acolhidos. Nessa perspectiva um desdobramento
importante ocorre quando se reflete como pode haver uma articulagdo adequada entre os saberes
empiricos e os conhecimentos cientificos o que destaca a competéncia cultural. E pertinente destacar a
da literatura no que se refere a crianga com paralisia cerebral.

Descritores: Cultura, Cuidado da Crianca, Paralisia Cerebral, Teoria de Enfermagem.

Introducéo

O cuidado é algo intrinseco ao ser humano. Ele constitui-se através das acdes
permeadas de zelo que se oferece ao outro. Nesse sentido, a chegada de uma crianga € um
evento que gera a necessidade do ser humano assumir esse papel de ser cuidadoso. Todavia,
guando essa crianca tem algum tipo de deficiéncia como a Paralisia Cerebral (PC) esse cuidado

passa a ter uma conotagao diferente’=,

A PC é uma lesdo cerebral ndo evolutiva que afeta diretamente o ténus muscular e a
coordenacdo motora. A crianga pode ter diversas manifestagdes clinicas como quadro de
epilepsia, comprometimento cognitivo, alteragdo visual, desnutricéo, transtorno de linguagem,

aprendizado e comportamento®.

Deste modo, a visdo sob este cuidar direcionado a crianga com PC requer um holismo
que perpassa varios ambitos, a destacar o cultural. A cultura, segundo a teoria do cuidado

cultural, da enfermeira Madeleine Leininger, € dita como as crencas, valores e rotinas de vida
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de um determinado grupo, que sdo aprendidos, incorporados e transmitidos as geragdes, sendo

entdo elementos norteadores dos padrdes comportamentais frente a diversas situagoes®.

2% ¢ 2% ¢¢

Expressoes como “cotidianidade”, “saberes populares”, “vivéncia da populacdo” estdo
presentes em muitos estudos e traduzem a cultura através desses termos que estdo inseridos no
cotidiano de todo um povo. De maneira particular, é destacada a relacdo da cultura com o

cuidado prestado as criangas ®*.

Logo a competéncia cultural é definida como a capacidade do profissional em entender
as peculiaridades culturais de cada individuo e, dessa forma, prestar um cuidado em
consonancia com esses pormenores, buscando um cuidado efetivo e de qualidade. Na
enfermagem, por ser a ciéncia do cuidado, essa competéncia é muito relevante, pois a
capacidade comunicativa do enfermeiro e apreciacdo necessidades sdo favorecidas a partir do

desenvolvimento dessa habilidade®?.

Por conseguinte, torna-se necessario que o profissional considere elementos como a
visdo de mundo, dimensdes culturais e de estrutura social, contexto ambiental, etno-historia e
os sistemas de cuidados genéricos, para que, de acordo com esses constructos da teoria

supracitada, um cuidado congruente seja estabelecido®®12,

Dessa forma, buscando um cuidado efetivo, uma visdo profissional holistica e um
estabelecimento da comunicacéo eficaz entre o conhecimento empirico e cientifico, o presente
estudo objetiva conhecer as evidéncias cientificas sobre a interferéncia cultural nos cuidados
prestados as criangas, principalmente as criangcas com PC, a luz dos constructos da teoria do

cuidado cultural.

Meétodo

Estudo do tipo revisdo integrativa da literatura. Esta pratica colabora com a
sintetizacdo de evidéncias cientificas, que viabiliza a Pratica Baseada em Evidéncias (PBE), a

qual reflete em grandes ganhos na assisténcia, gerencia e pesquisa na area da satde+2°,

O desenvolvimento desta revisdo, seguiu seis etapas: 1) Definicdo da pergunta
norteadora; 2) Estabelecimento dos critérios de inclusdo e excluséo; 3) selecdo das bases de
dados a serem exploradas; 4) Extracdo e categoriza¢do dos estudos selecionados; 5) Leitura e

interpretacdo dos dados; 6) Apresentacdo da revisio?®.
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Para esta reviséo, a seguinte pergunta foi elaborada: “Qual ¢ a influéncia da cultura
frente ao cuidado as criangas?”’ Na busca da literatura foram elencados os descritores “Cultura”,
“Cuidado da Crianga” e “Paralisia Cerebral”. O descritor “Paralisia Cerebral” foi inserido, com
vista a encontrar alguma evidéncia cientifica que tratasse da influéncia da cultura frente ao
cuidado as criancas com PC, objetivando o embasamento cientifico da presente dissertacao.
Nas linguas portuguesa, inglesa e espanhola. Todos padronizados pelo Medical Subject
Heading (MeSH) e Descritores em Ciéncias da Satude (DeCS).

Como critérios de inclusdo foram estabelecidos: estudos que respondessem a pergunta
norteadora; nos idiomas portugués, inglés e espanhol. N&o foi estipulado corte temporal. Foram
excluidos resumos de pesquisa, capitulos de livros, teses, dissertacdes, editoriais e noticias de

jornais.

A busca deu-se no més de janeiro de 2016. As bases de dados selecionadas foram
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Bases de Dados de Enfermagem
(BDENF), Base de dados da Fundacion Index — Espafia (CUIDEN) e SCOPUS, além da
biblioteca virtual de busca Scientific Electronic Library Online (SCIELO).

Em cada base de dados e biblioteca virtual de busca, foram realizados os cruzamentos
aos pares dos descritores utilizando o operador booleano AND, a saber: “Cuidado da Crianga”
AND “Paralisia Cerebral”; “Cuidado da Crianga” AND “Cultura”; “Cultura” AND “Paralisia
Cerebral”; “Cuidado da Crianca” AND “Cultura” AND “Paralisia Cerebral”.

Para avaliagdo da qualidade dos artigos selecionados, foi utilizado o pardmetro de nivel
de evidéncia, 0 mesmo € estruturado em seis categorias: 1) Evidéncia a partir de revisdo
sistematica ou meta-analise de todos ensaios clinicos randomizados relevantes; 2) Evidéncia a
partir de ensaios clinicos randomizados bem desenhados; 3) Evidéncia a partir de ensaios
clinicos ndo randomizados bem desenhados; 4) Evidéncia a partir de estudos de coorte e caso-
controle bem desenhados; 5) Evidéncia a partir de revisdes sistémicas de estudos descritivos e
qualitativos; 6) Evidéncia a partir de opinido de autoridades e/ou relatorio de comités

experientes?’.

Os titulos e resumos de todos os artigos resultantes dos cruzamentos foram lidos e
avaliados quanto a sua possibilidade de responder a pergunta norteadora. ApGs esse processo,
os estudos selecionados foram lidos na integra. E pertinente salientar que os artigos em

duplicidade foram inseridos apenas uma vez. A base escolhida nesse caso, foi a que deteve o
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maior nimero de artigos nos cruzamentos. O processo de selecdo dos estudos esta descrito na

figura 1.

Figura 1: Processo de selecéo dos artigos provenientes das bases de dados e biblioteca
virtual de busca. Recife-PE, 2016.

Leitura dos titulos Leitura dos artigos
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A \
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A extracdo dos dados deu-se atraves da utilizacdo de dois instrumentos. O primeiro
formulario foi utilizado tendo em vista a sumarizacdo das informac@es de forma ordenada, com
0s seguintes tdpicos: titulo da pesquisa, titulo do periddico, autores e sua formacdo académica,
pais, idioma, ano de publicacgdo, instituicdo sede do estudo, tipo de publicacdo, caracteristicas
metodoldgicas que abarcam o tipo de pesquisa, objetivos, caracteristicas da amostra,
tratamentos dos dados, intervengdes realizadas, resultados encontrados, implicacbes praticas,

nivel de evidéncia e avaliacio do rigor metodoldgico®.

O segundo instrumento, o Crittical Appraisal Skiils Programme (CASP), foi utilizado
para verificacdo do rigor metodoldgico dos estudos. Inclui em sua abordagem aspectos
referentes a identificacdo, caracteristicas metodoldgicas e classificacdo dos resultados dos
estudos. Composto por 10 questBes, contém como opgBes de respostas sim ou nao, sendo sim
equivalente a um ponto, e ndo a nenhum ponto. Apds o preenchimento, o estudo pode adequar-

se em dois niveis: “A” (6-10 pontos), “B” (até 5 pontos)®®.
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A anélise e discussdo dos dados deu-se a partir da interpretacdo dos resultados dos
formularios utilizados e leitura minuciosa do contetdo dos artigos na integra em consonancia
com constructos da teoria do cuidado cultural, a saber: Dimensdes culturais e de estrutura
social; o contexto ambiental; etno-historia; sistemas de cuidados genéricos; sistemas de

cuidados profissionais; cuidado cultural.

Resultados

Foram encontrados um total de 2149 estudos. Apos a leitura, e seguindo os critérios
de incluséo e exclusdo, extraiu-se para incluir nesse estudo 11 artigos. Destes, todos possuiam
nivel A, segundo a classificacdo do CASP. O nivel de evidéncia predominante foi o cinco,
referente a estudos qualitativos. A sintetizacdo dos principais dados extraidos a partir das

observacdes feitas através da utilizacdo do instrumento de sumarizagao, resultou na elaboragéo

do quadro 1.

Quadro 1: Sintetizacao dos principais dados dos artigos selecionados. Recife-PE, 2016.

de queimaduras

influencia no cuidado de criancas
vitimas de queimaduras

Titulo do Artigo Tipo de Objetivo Tipo de Estudo
Publicacao
A cultura no cuidado Publicacédo de Compreender como as crencas, Etnografico
familiar a crianga vitima Enfermagem | valores e estilo de vida das familias

Aspectos culturais no
cuidado familiar a crianca
com desnutricdo

Publicacédo de
enfermagem

Identificar o fator cultural que
interfere no cuidado do filho
desnutrido e propor acfes de

educagdo popular em salde na

assisténcia a crianca desnutrida

Pesquisa-acdo

Crengas e valores culturais
da familia da crianca
desnutrida

Publicacdo de
Enfermagem

Identificar e analisar os significados
das mées no cuidado da crianca
desnutrida

Etnogréfico

Discapacidad y cultura:
desafio emergente em
investigacion

Publicacédo de
Enfermagem

Caracterizar artigos publicados em
bases de dados internacionais desde
1997 até o primeiro trimestre de
2007 que consideravam a relacéo
deficiéncia — cultura

Revisdo
Integrativa

Fatores socioecondmicos e
culturais do cuidado
materno na doenca
respiratéria infantil

Publicacéo de
Enfermagem

Compreender os fatores sociais,
econémicos e culturais do cuidado
materno na doenca respiratoria

Etnografico

Interculturalidad em

Publicacédo de

Estabelecer o sentido das crencas

Estudo de caso,

tratamento de doencas
respiratérias na infancia:

Enfermagem

sobre o uso de plantas medicinais
no tratamento de doencas
respiratdrias na infancia

pediatria: creencias Medicina tradicionais de maes/ cuidadoras com abordagem
tradicionales em la salud com o cuidado que elas direcionam qualitativa
infantil em um area rural a salde infantil em uma &rea rural
Plantas medicinais no Publicacédo de Investigar o uso do saber popular Descritivo

exploratorio,
com abordagem
qualitativa




uma visao do saber
popular

Préticas populares
adotadas nos cuidados em
salde da crianca

Publicacédo de
Enfermagem

Identificar os principais recursos
populares utilizados no cuidado a
criancga e qual a credibilidade
depositada neles

Descritivo
exploratorio,
com abordagem
qualitativa

Significado do cuidado a
crianca deficientes com
necessidades especiais:

Publicacédo de
Enfermagem

Compreender o significado do
cuidado dispensado por maes de
criangas deficientes com

Descritivo
exploratério,
com abordagem

poblacién vulnerable, com
la malnutricion y las
alteraciones del
neurodesarrollo em la
infancia temprana

alteracGes do
neurodesenvolvimento em uma
populacdo de menores de 5 anos

relato de maes necessidades especiais qualitativa
Valores e crencas Publicacdo de Refletir como a cultura esta Reflexivo
parentais: reflexdes Psicologia associada na compreensdo do
tedricas comportamento das pessoas,
principalmente no tocante ao estilo
de cuidado dispensado a crianga
Vinculos entre las Publicacdo de | Estabelecer vinculos entre praticas Misto
creencias y practicas de los Medicina e crencas de cuidadores com o (descritivo com
cuidadores de uma fendmeno da mal nutricdo e abordagem

quantitativa e
fenomenoldgico

)
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A partir das leituras dos artigos na integra, a luz dos constructos da teoria do cuidados

cultura, emergiram duas categorias: a interface entre os sistemas de cuidados profissionais e
cultura e a interface entre os sistemas de cuidados genéricos e cultura. A auséncia de literatura
nos cruzamentos que incluem o descritor paralisia cerebral, foi um ponto relevante nos

resultados.

Discussao

Através das observacdes feitas neste estudo, verificou-se uma variedade no que refere-
se a categoria profissional dos quais os artigos foram produzidos. Destacam-se nessa revisao,
as publicac6es de enfermagem, medicina e psicologia. Portanto, interdisciplinaridade requerida
no manejo frente a tematica em questdo, emerge desde das producdes cientificas. Observa-se
que varias categorias profissionais debrucam-se na execucdo de estudos que analisem a

interface entre cultura e cuidado direcionado as criangas®”’.

A interdisciplinaridade € definida como a articulagdo de diversas disciplinas com o
intuito de integrar um cuidado efetivo a saude da populacéo, pois a partir dessa realidade, cada
profissional pode disponibilizar seu cuidado com énfase em sua competéncia e, desta forma, a

necessidade do individuo pode ser plenamente apreciada. Sendo assim, a integralidade, que €
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um dos principios do Sistema Unico de Salde (SUS), é contemplada quando a

interdisciplinaridade é incluida na atenc3o a satide?.

Acerca do tipo de estudo presente no quadro 1, percebe-se a predominancia de estudos
com abordagem qualitativa. E relevante ressaltar que a referida abordagem confere ao estudo
percepcdes que perpassam dados ndo mensuraveis por numero, e incluem elementos simbolicos
que sdo extraidos através da fala, observacdes de campo, producdo artistica, dentre outras
manifestagdes. Por isso, na relagéo entre o cuidado e a cultura, esse tipo de manejo torna-se

viavel, pois consegue captar toda peculiaridade e pormenores presentes nesse universo?.

Ainda sobre o tipo de estudo, destaca-se a presenca notoria dos estudos etnograficos.
Alguns deles introduzem a etnografia como método em consonancia com a etnoenfermagem,
constructo da teoria do cuidado cultural, proposta pela enfermeira Madeleine Leininger. Tanto
0 método etnografico, quanto o constructo etnoenfermagem, norteiam pesquisas
prioritariamente em campo. Através disso, ha uma aproximacdo do pesquisador com a
realidade, costumes, crencas, cotidiano e valores dos participantes da pesquisa, o que facilita

assim o enfoque sob o contexto cultural 22,

No tocante a interface entre os sistemas de cuidados profissionais e cultura, o termo
sistemas de cuidados profissionais é também um constructo pertencente a teoria do cuidado
cultural. O mesmo define esse tipo de cuidado como o prestado por pessoas com habilidades
técnicas, que receberam sua formacdo a partir de um ensinamento formal, que embasa o

conhecimento sobre salde, doenca e bem estar®.

Desta forma, ¢ imprescindivel destacar o termo “competéncia cultural” dentro da
perspectiva da interface entre o cuidado profissional e a cultura. A definicdo deste, descreve-o
como um processo continuo, no qual o profissional busca ser cada vez mais autoconsciente,
tendo em vista 0 conhecimento e valorizagdo da cultura presente no universo onde o cuidado é
prestado. Assim, a capacidade de compreender as peculiaridades é agucgada, favorecendo a
prestacdo de um cuidado holistico e efetivo®.

Varios estudos apontam a necessidade da incorporacdo das consideragdes culturais
frente ao cuidado, pois o respeito e valorizacdo do contexto ambiental, etno-histéria e
dimensdes culturais e de estrutura social, aproximam o profissional ao individuo, que no caso
desse estudo séo os cuidadores de criancas. Sensiveis as particularidades de um povo, 0 que

caracteriza a preservacao cultural dentro do cuidado, logo, aumentam as chances de suas
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praticas terapéuticas terem mais credibilidade e aceitacéo, o que proporciona o cuidado cultural
congruente.7'10'11'16'24'28.

Por isso para o desenvolvimento da competéncia cultural, a transculturalidade, pregada
pela teoria do cuidado cultural, deve ser incorporada nas agdes profissionais. A empatia e
flexibilidade precisam permear suas atitudes, além de ser imprescindivel desenvolver a
consciéncia das diferencgas culturais para, assim, realizar uma avaliacdo cultural apropriada.
Através disso, a universalidade do cuidado instaura-se, pois quer seja as peculiaridades da
maioria ou da minoria sdo levadas em consideracdo frente ao trato com o publico®.

Nesta perspectiva, destaca-se a relacdo positiva e necessaria entre a competéncia
cultural e a educacdo em saude. Tendo em vista que para a construgdo do conhecimento, é
necessaria a incorporacdo dos pormenores arraigados nos costumes e tradi¢Ges a quem destina-
se essa pratica, infere-se que a associacao entre esses dois elementos supracitados, viabiliza
uma aproximacgdo com a realidade dos cuidadores das criancas, 0 que favorece uma 6ética
holistica, orientagGes terapéuticas oportunas e um cuidado humanistico®-3L,

Acerca da interface entre os sistemas de cuidados genéricos e cultura, seu significado,
segundo a teoria do cuidado cultural, mostra que o conhecimento empirico, perpetuado através
da tradigdo, é transmitido como forma de nortear os individuos e grupos frente ao cuidado,
tendo em vista 0 melhoramento das condigdes de salde ou para lidar com situagdes de morte
ou deficiéncia®.

Os cuidados genéricos séo, entdo, os cuidados prestados pelos cuidadores das criangas,
0s quais ndo possuem formacdo cientifica para tanto, porém executam diariamente essa
atividade. Por isso, é relevante compreender que esse cuidado carrega uma carga cultural
indizivel, pois cada familia possui sua propria forma de encarregar-se dos seus2.

Por esse motivo, muitas pesquisas empenham-se em estudar a interferéncia da cultura
frente ao cuidado prestado pelos cuidadores/familiares. As investigacdes centram-se
principalmente no cuidado frente aos problemas de satde, como a infeccdo respiratoria,
desnutricdo e queimadura®?t,

Segundo os achados, o cuidado é inerente a mde/mulher. Esse fato é justificado pela
construcdo social do papel da mulher na sociedade. Por conseguinte, isso imbrica renuncia por
parte dela, o que pode ser um fator negativo para qualidade de vida da mesma. Assim como ha
um papel predestinado para o cuidado, existem padrdes de procedimentos cuidativos dentro
desse universo, como o uso de plantas medicinais, chas caseiros e benzeduras®?'.

Em vista disso, € interessante entender que o cuidado ndo acontece no vacuo, por isso

a importancia de considerar o contexto cultural. A rede de simbolos e significados tecem a
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dindmica e as inter-relacdes familiares, criando rituais préprios de cada povo. Esses ritos sao
os veiculos pelos quais 0s conhecimentos empiricos s&o transmitidos de geracdo a geracio®.

Desse modo, existem costumes que pela otica profissional sdo danosos a saude, porém
é dificil a mutacdo sobre os mesmos, pois ele sdo provenientes de uma construcdo histérica
social. Acerca dos principais problemas de salde tratados juntamente com a cultura, destaca-se
a desnutricao®,

O alimento, é muito mais que nutricional, ele esta relacionado aos aspectos filosoficos
e sociais da populacdo. Desse modo, a cultura é revelada a partir do que se come. O
conhecimento empirico é atrelado a comida, a forma do preparo, inclusive na quantidade em
gque a mesma € ingerida. Assim, destaca-se 0 quanto os aspectos culturais influenciam nos
costumes da populacdo e, consequentemente, na conduta frente ao processo saude-doenca, de
modo que o olhar atencioso sob essa relagao é justificado®®,

Sob esta viséo, os sistemas populares e profissionais, precisam caminhar juntos quando
se almeja ter um cuidado cultural congruente. E necessario respeitar a realidade em que 0s
cuidadores estdo inseridos e, junto com eles, construir um cuidado ajustado entre os interesses
populares e cientificos. A credibilidade dada as formas peculiares de cuidar de suas criancgas
ndo podem ser secundarizadas, pois € algo bem presente nesse universo, em que o conhecimento
da avd, da tia, da mée sdo comprovadamente testados e aprovados em seu meio”°,

Por fim, destaca-se a escassez de literatura referente aos descritor PC. Na busca, foi
encontrado um artigo referente a deficiéncia de maneira geral, porém nada especifico ao termo
citado. Tal escrito, destaca a importancia de produzir estudos que considerem a interacdo da
cultura e a deficiéncia®.

Desta forma, sabendo das inumeras dificuldades enfrentadas pelos cuidadores na
dedicacdo as criancas com PC e a interferéncia cultural dentro do universo cuidativo infantil,
destaca-se a necessidade de conhecer a interface entre a cultura e o cuidado prestado a criancas

com PC, tendo em vista um cuidado profissional congruente.

Conclusao

Assim cultura interfere de maneira significativa frente ao cuidado direcionado as
criancas, quando norteia a realizacdo de procedimentos cuidativos como o uso de plantas
medicinais, chas caseiros e benzeduras, utilizados principalmente em problemas respiratorios,
desnutricdo e queimaduras. Essas condutas sao aprendidas e repassadas no universo empirico

do cuidar, onde os conhecimentos da mée, tia ou avo séo plenamente acolhidos.
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Nessa perspectiva um desdobramento importante ocorre quando se reflete como pode

haver uma articulacdo adequada entre os saberes empiricos e 0s conhecimentos cientificos.

Desta maneira, a competéncia cultural € algo que merece destaque no tocante a conduta

profissional, pois a mesma viabiliza a oferta de cuidado efetivo, quando as peculiaridades

culturais sdo absorvidas e consideradas frente as condutas terapéuticas do enfermeiro.

E pertinente destacar que no universo da relagéo entre a cultura e o cuidado dedicado

as criancas, ha uma escassez da literatura no que se refere a crianga com PC. Essa fato é

preocupante, pois considerando as dificuldades enfrentadas na rotina familiar e a influéncia da

cultura sob o cuidar realizado pelo familiares/cuidadores, torna-se necessario um olhar

direcionado a esta realidade, o que requer estudos voltados a esta lacuna do conhecimento.
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5.2 Artigo Original

O CUIDADO AS CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL A LUZ DA
TEORIA DE LEININGER
Resumo: Obijetiva-se conhecer como 0s aspectos culturais influenciam no cuidado prestado por
cuidadores familiares as criangas com paralisia cerebral, a luz dos constructos da teoria de Leininger. O
estudo é descritivo, transversal, com abordagem qualitativa, realizado no ambulatério do servi¢co de
terapia ocupacional, em um Hospital de grande porte em Pernambuco. Os sete participantes do estudo
foram cuidadores familiares de criangas atendidas no referido ambulatdrio. A coleta de dados deu-se
através de uma entrevista semiestruturada, onde as perguntas norteadoras foram estruturadas a partir do
conceito de cultura proposto pela teoria de Leininger. A analise dos dados contou com o auxilio do
software IRAMUTEQ versdo 0.7, a partir da analise de Classificacdo Hierarquica Descendente. As
classes foram analisadas e nomeadas, ficando: grupo de classes 6 e 5: “atores e cenarios da rotina de
cuidados”; grupo de classes 2 e 1: “dimensdes socioinclusivas™; classe 3: “dimensdes psicorreligiosas”;
classe 4: “anseios ao ter um filho com paralisa cerebral”. Os grupos de classes foram formados seguindo
0 nudcleo de ideia semelhantes demonstrados pelas classes. As classes e grupos de classes foram
interpretados em consonancia com o modelo Sunrise, constructo da teoria de Leininger. E
imprescindivel que a cultura seja conhecida e considerada frente as praticas terapéuticas dos

enfermeiros, pois ela é um fator importante no que tange o enfrentamento e comportamento dos
individuos acerca da salde, bem-estar e cuidado.

Descritores: Paralisia Cerebral, Cuidado da Criancga, Cultura, Teoria de Enfermagem.

Introducéo

O cuidar esta diretamente inserido na maneira de existir e de ser das pessoas, desta
forma o ser humano é um cuidador em sua esséncia. O zelo aos mais frageis, marginalizados e
incapazes, em diferentes periodos da vida, € uma a¢do muito dindmica imbricada ao seu existir.
Porém, quando esse cuidado é voltado para alguém em situacdo de total dependéncia, por tempo
indeterminado, a 6tica passa a ser outra. Essa realidade insere-se no tocante a chegada de uma
crianca com paralisia cerebral em uma familial=.

A paralisia cerebral (PC) é uma lesdo cerebral ndo evolutiva. Suas causas podem
ocorrer antes, durante e apds o parto, dentre elas destacam-se: falha hereditéria; problema
placentario; parto prematuro e trauma durante o parto. A crianga com PC pode apresentar
comprometimento motor, que pode estar atrelado a demais danos neurolégicos como deficits

cognitivos e de linguagem. A gravidade desses déficits depende da regido afetada do encéfalo®.

Assim, o cuidado direcionado a essas criancas perpassa desde o medo do novo,
desconstrugao da chegada de uma crianga “perfeita”, a incorporagao de atividades que requerem
por parte do cuidador um esforco fisico e psicoldgico, tempo, gastos financeiros e uma

assisténcia continua®*.
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Nessa perspectiva, essa nova realidade necessita de uma o6tica em salde que supere o
modelo que predomina atualmente, o biologicista. A percep¢do da salde e seus
desdobramentos, que incluem o cuidado, estdo além desta abordagem centrada na doenca e
individualista, principalmente quando a conjuntura do cuidado direcionada a criangas com
paralisia cerebral é considerada. E preciso uma Gtica holistica por parte dos profissionais em
salde, quando os mesmos pretendem contribuir para o estabelecimento da salude e bem-estar
desses individuos. Para tanto, € preciso considerar pormenores que estao inseridos no cotidiano,

trazendo um olhar biocultural sob esse universo®.

Desta forma, no que tange ao enfermeiro, a teoria de enfermagem intitulada cuidado
cultural, de autoria de Madeleine M. Leininger, traz um aporte tedrico que favorece uma
abordagem holistica, pois a cultura, definida como crencas, valores e modos de vida de um
determinado grupo, é considerada com vista a compreender com mais veracidade o cotidiano e
os fatores que influenciam a saude e o cuidado. Consequentemente, se esses pormenores sao
considerados, intervengdes efetivas e congruentes tém mais chances de serem produzidas por

parte dos profissionais®®,

Por isso considerando a necessidade demandada por parte desses individuos, um olhar
holistico precisa ser langado, e este é facilitado quando a teoria de Leininger é incorporada
frente as praticas profissionais. Desta maneira, este estudo visa compreender como a cultura
influencia no cuidado prestado por cuidadores familiares as criancas com PC, a luz dos

constructos da teoria de Leininger.

Método

Estudo do tipo descritivo, transversal, com abordagem qualitativa realizado no
ambulatorio de Servico de Terapia Ocupacional, em um hospital de grande porte, na cidade de

Recife — PE, entre o periodo entre junho a setembro de 2016.

Foram incluidos na pesquisa todos (dez) os cuidadores familiares de criancas com PC
que levavam suas criancas para serem atendidas no ambulatério de terapia ocupacional,
contudo, apenas sete compuseram a amostra, pois um foi excluido ap6s quatro tentativas de
contactuar sem sucesso e 0s outros dois participantes, negaram-se a participar da pesquisa,

sendo assim também excluidos da amostra. Foram excluidos cuidadores menores de 18 anos.
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Os dados foram coletados por meio de uma entrevista semiestruturada que ocorreu de
forma individual, gravada, em sala reservada, enquanto os cuidadores das criancas aguardavam
o atendimento ambulatorial. As entrevistas duraram em media 35 minutos. Foi aplicado o
roteiro da entrevista semiestruturada, o qual contempla, primeiramente, um levantamento do
perfil socioecondmico da populagdo em questdo. Apds esse momento, o instrumento contém as
seguintes perguntas norteadoras: 1) “Pra vocé o que é rotina no dia a dia? Como sua rotina no
dia a dia influencia no cuidado para com a crianc¢a?”; 2) “Pra vocé o que é um costume? Como
0s seus costumes influenciam no cuidado para com a crian¢a?”’; 3) “Pra vocé o que sdo valores
ou principios? Como seus valores/principios influenciam no cuidado para com a crianga?”; e
4) “Pra vocé o que é praticar uma religido? Como sua prética religiosa influencia no cuidado
para com a crianga?”.

As perguntas, foram estruturadas a luz do conceito de cultura, constructo da teoria de
Leininger, que define cultura como: os valores, crengas, normas e modos de vida de um
determinado grupo de pessoas, que sao aprendidos e transmitidos para geragdes futuras. Dessa

forma, orientam o pensamento, decisdes e a¢des de um dado povo®.

As entrevistas foram transcritas, no mesmo dia, pela autora da pesquisa. A analise foi
subsidiada pelo software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (IRAMUTEQ), utilizado para desenvolver analises estatisticas textuais. A
analise utilizada nessa pesquisa foi a Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD) °12, Para
as inferéncias de sentido foi necessario a complementacdo da mesma a luz de algum referencial
tedrico nessa pesquisa utilizou-se o modelo Sunrise, constructo da teoria do cuidado cultural de

Madeleine Leininger®.

O presente estudo foi realizado apds a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) envolvendo seres humanos do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de
Pernambuco (CCS/UFPE), CAEE 54449116.4.0000.5208, em consonancia com a resolucao
n°466/12, que aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres

humanos?3.

Resultados
No quadro 1, o perfil dos cuidadores entrevistados esta ilustrado, sendo a renda

composta por nimero de saldrios minimos e “F” referente ao sexo feminino e “M” masculino.

Quadro 1: Perfil dos cuidadores familiares de criangas com PC entrevistados. Recife-PE, 2016.
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Recebe
ajuda
no
Ne Pratica Cuidado Idade Crianga
Estado de alguma | Renda | coma da Frequenta
Idade | Sexo Civil Filho | Religiao Crianga | Crianga Escola
Cuidador1 | 31 F Casada 03 Sim 2a3 Sim 03 Nao
Cuidador2 | 58 M Casado 04 Sim 2a3 Sim 04 Sim
Cuidador3 | 43 F Casada 02 Sim 2a3 Sim 12 Sim
Cuidador4 | 25 F Solteira | 01 Nao 1 Sim 10 Sim
Cuidador5 | 44 F Casada 01 Sim 1 Sim 10 Sim
Cuidador6 | 37 F Solteira | 01 Nao 1 Sim 03 Nao
Cuidador7 | 27 F Casada 01 Sim 2a3 Sim 03 Nao

Dentre os cuidadores entrevistados, todas as mulheres sdo as mées das criancas e tem

como profisséo ser do lar. O masculino é o av0 da crianca. Todas as criangas contam com o

auxilio financeiro do beneficio conferido a partir da previdéncia social. No quadro acima,

quando o cuidador conta com algum tipo de ajuda, os individuos que participam dos cuidados

sdo tias, avos, conjugues e irmaos das criangas com PC.

O corpus textual, analisado a partir da CHD, foi dividido em 116 Segmentos de Texto

(ST), relacionando 954 palavras que ocorreram 4.702 vezes. A CHD reteve 77,59% do total de

ST, gerando seis classes. Desta forma, a partir da analise da CHD por meio do corpus, 0

software esquematizou no formato de dendograma das classes (figura 1)




Figura 3 — Dendograma das classes obtidas a partir da analise do corpus. Recife-PE, 2016.
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A figura 2, apresenta as palavras que foram estatisticamente consideradas. As mesmas

sdo relacionadas ao cuidado as criangas com paralisia cerebral a luz da teoria de Leininger.

Figura 4 - Dendograma das classes referentes ao cuidado as criangas com paralisia cerebral a

luz da teoria de leininger, Recife-PE, 2016.

| .

Tarde Levar I Ano Forca Viver
Passar Ainda Oficina Entdo Cusdar Importante
Mais Gasto Ate Escolar Deus Ajudar
Manh3 Ajudar Estar Calacar Paralisia Principio
Tambeém Chegar Dia Amigo Cerebral Trabahar
Pai igreja Ver Assim Dar Assimn
Castume Fisioterapia ABrEnder Menino Parque Junto
Dentro Se ln:.sn.s o o Feiz Salae s
Que.rer Precisar B v 1T Praticar
Agui Casa
is Primo Precisar Como So Exempla
T Domingo Crente Perguntar Dever i A_th‘"
Cstudar Participar Sair ’1‘.&"‘[“0 Infigenciar Vida
BrinCay Muto Rotina Brincar Gracga Trazer
Co=a Gente Independente Ficar Eterno Deus
Crianca Falar Dentra Cusdado Atras Caostume
Vida - Quando Haje Rua Certera Berrmn
Familis Ajuda Bom Perta Ao Deixar
Maior M3e Deixar Name Cuxdado Querer
Conversar Sempre Perto Professor Vir Familia
Menos Iindependente Nome Hara Comego N3o
Quando Cosa Hora Ensinar Sadde Perta
M3e Influenciar Conhecer Adaptar Pensar Incluido
Sempre Dar Irmao Iincluido Nada Domingo
Tudo Ficar Participar Estudar Vezr fterno
N3o Deixar Olhar Canhecer Tudo Certera
N3o Passo Rotina Vida Ao
Palawra Agui Haje
Nowvo Ajuda

As classes foram nomeadas conforme o significado que as mesmas retratam. Como
forma mais elucidativa e, considerando os nucleos de ideias de cada classe, as mesmas foram
nomeadas, sendo duas classes nomeadas individualmente (classes 3 e 4) e as demais formando
dois grupos distintos, sendo grupo de classes 6 e 5; e grupo de classes 2 e 1. Os grupos de
classes foram formados devido a aproximacdo dos nucleos de ideias que 0S mesmos
demonstravam.

Conforme preconizado pelo dendograma, para analise e discusséo das classes, houve
0 acompanhamento das particdes da esquerda para a direita. Desta forma, as classes foram

nomeadas conforme observa-se a seguir: grupo de classes 6 e 5: “atores e cenarios da rotina de
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cuidados”; grupo de classes 2 e 1: “dimensdes socioinclusivas”; classe 3: “dimensdes
psicorreligiosas™; classe 4: “anseios ao ter um filho com paralisa cerebral”.

No Grupo das classes 6 € 5 “atores e cenarios da rotina de cuidados” as falas trazem
raciocinios acerca da rotina de cuidados, no tocante aos locais aonde elas acontecem
cotidianamente, e sobre as pessoas que participam dessa rotina, quer seja no ambito
intradomiciliar, quer seja extradomiciliar. Nesse ponto, reflexes acerca do costume também

sdo inseridas, pois a rotina é influenciada fortemente pelos costumes inseridos nesse universo.

Locais que trazem contentamento a crianga:

“Vou sempre pra o parque, pra praia (...) ele gosta de parque, com aquelas
arvores grandes assim, s6 tem foto olhando pra cima olhando arvore. Ele

gosta.” Cuidadora 01
A familia como espaco de acolhimento e afeto no cotidiano da crianca:

“Nosso maior costume é ficar juntos em familia (...) eu participo da pastoral
da crianga, um trabalho voluntério da igreja (...) € minha filhas também

sempre trabalham comigo.” Cuidadora 03

“Nos finais de semana que a gente est em casa, a gente vai para praia, vai
para o parque. Ele adoro parque (...) a gente faz piquenique, é uma festa com
0s primos, vai todo mundo, € muito divertido. Os primos sdo da idade dele e
sdo muito préximos, tem uma prima que praticamente cuida dele (...) sdbado
ele vai pracasadatia(...) o DVD ea TV ficam s pra ele, além disso separam
CDs para ele ouvir, os primos ja sabem quais sdo os CDs que ele gosta (...)”
Cuidadora 05

“Tenho costume de que por mais distante que eu esteja sempre tenho que ir
para casa dos meus pais (...) eu acho que se ficar muito tempo s6 eu e ele eu
fico mais nervosa, entdo eu na casa da minha mae conversando, chega o0s
primos para brincar e levar ele para jogar bola, a gente se distrai, entdo isso
é bom (...)” Cuidadora 06

A vizinhanga como espaco de socializagéo:

“A gente tem o costume de ficar aqui fora na rua conversando com 0s

vizinhos, ele gosta de ficar aqui brincando com as crianga aqui na rua, esse

costume faz com que ele interaja com outros meninos (...)” Cuidador 04
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Os servicos de saude como cenério frequente aos cuidadores e criancas

com PC:

“Tenho prazer de estar ajudando meu filho, indo levar ele pra fisioterapia,
luto sempre pelo meu filho e ainda eu conto sempre com ajuda das primas”.
Cuidadora 07

No grupo das classes 2 ¢ 1 intitulado “dimensdes socioinclusivas”, consideragdes sdo
construidas sobre como ambientes fora do lar da crianca, podem trazer sentimentos importantes
de pertencimento e acolhimento. Além disso, 0 avango no que tange & independéncia da crianca

€ mostrado através das falas.

Participagdo do universo do cuidador, como forma de incluséo social

da crianca:

“As vezes eu levo ele para dentro do meu trabalho e ele gosta de estar na
oficina (...) eu trago ele pra o minha oficina, por isso em relacdo a minha
oficina onde trabalho ndo atrapalha néo, diria até que beneficia, porque ele

se distrai muito la...” Cuidadora 02

A escola como forma de participacdo social benéfica, sobretudo na

valorizagédo das capacidades cognitivas da crianga:

“Ela é bem inteligente na escola, a professora dela elogia muito (...) muito
esperta ela disse: ‘tirei 10 em matematica na primeira e na segunda prova, ai
0 professor me convocou pra ensinar agueles meninos que tém mais
dificuldade na sala de aula, s6 que eu ndo tenho paciéncia de ensinar

ninguém’ ela é muito hiperativa! ” Cuidadora 03

“Coloquei ele na escola pra ele se adaptar a conviver com outras criancas.
Ent&o eu coloquei na escola perto de casa e fiquei o tempo todo, porque néo
tinha outra pessoa disponivel para ficar o tempo todo com ele la nessa escola
(...)depois ele foi para a escola da prefeitura e ali sim tinha uma pessoa
especifica para ficar com ele (...)gragas a Deus ele se desenvolveu muito bem.
Ele ndo fala mas entende tudo conhece todos os amigos e essa semana ele
chamou 0 nome do amigo, entdo todos os amigos ficaram muito alegres e ele
fica na maior alegria e assim aos poucos ele vai se desenvolvendo”

Cuidadora 05
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A classe 3 “dimensdes psicorreligiosas”, aborda falas que debrugam-se sobre as

repercussdes que as questdes de carater religioso tém sobre o aspecto psicoldgico dos

cuidadores familiares de criancas com paralisia cerebral. Além disso, a classe trata de como a

religido participa do cotidiano do cuidador familiar e da crianga e de como isso influencia seus

valores e principios.

A religido como facilitadora no enfrentamento do cotidiano do cuidado
e potente maneira de socializacdo e desenvolvimento cognitivo e

emocional da crianca:

“Me ajuda mais com ele, me ajuda ter mais paciéncia com meus outros filhos,
relaxa a mente, porque é muito estresse, muita responsabilidade, a religido é
como se fosse uma valvula pra eu tirar mais o estresse, 0 cansago encontrar

forca, porque é muito dificil (...)” Cuidadora 01

“Hoje ele é quem nos chama para ir a igreja, quando a gente demora, ele diz
Vové ndo vai mais pra igreja ndo? eu quero ir!’ e na igreja ele tem uma flauta
porque ele toca no conjunto da igreja, la ele toca também no viol&o dele,
parece até um adulto, ele além disso vai a escola dominical no departamento

infantil onde todas as criancas o ajudam, as professoras cantam, I& a biblia

com ele, as criancas gostam muito dele.” Cuidador 02

“A gente sempre vai para igreja catolica no domingo. Dia de semana ela, que
é coroinha, participa das reunides do grupo dos coroinhas onde ela se d&

muito bem, na minha casa religido é em primeiro lugar.” Cuidadora 03

“Somos evangélicos. A gente tem mais de 20 anos evangélicos. Acho uma
coisa muito boa e tenho ensinado a ele ser crente, mesmo assim com esse
defeito que ele tem. Sempre coloco o CD de crente, ele fica aqui resmungando,
como se tivesse cantando e quando coloco alguma musica diferente, que nédo
éde crente, ele ja conhece e olha para o céu apontando como quem diz ‘Papai

do Céu ndo estd gostando’.”” Cuidadora 04
A pratica religiosa como espaco para formacao de uma rede de apoio:

“Religiao é disciplina, ndo pensar o mal, fazer o bem pra as pessoas, ajudar
0 préximo, isso é muito importante, a gente sabe que pra vocé ficar bem com
vocé mesmo e com Deus vocé tem que ajudar, tem que chegar perto e
perguntar se a pessoa esta precisando de uma ajuda, até mesmo uma palavra

de conforto (...) quando chego na igreja todos me acolhem, principalmente a
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ele, me ajudam muito me procuram em casa para saber se estou precisando

de alguma ajuda e sempre me ddo alguma ajuda. ” Cuidadora 05

“S6é quem tem uma crianga assim sabe... mas Deus da forca a gente, forca e
salde, que a gente corre atras. O principio da forca é que me move pra cuidar
dele e estar todo dia com ele cuidando dele, me dedicando para ele. Nao tenho
tempo para viver as dificuldades, porque elas sempre sdo superadas pela

forca que Deus me dé& pra cuidar dele ” Cuidadora 05

“E adquirir for¢a. Deus ele tem sido a minha forga, se eu ndo tivesse assim a
base que eu tenho da igreja, ler a palavra, de saber os principios evangélicos,
acho que hoje eu estaria perturbada da minhavida (...) porque no comego era
muito dificil mesmo, eu chorava muito e ndo aceitava meu filho ter paralisia
cerebral (...)Deus me deu porque Deus sabe que eu tenho capacidade de
cuidar, entdo eu pedi me dé a graca, sabedoria, amor e forca para eu saber
cuidar, sempre pedindo isso ao Senhor e hoje eu vivo tranquila pra cuidar do
meu filho. ” Cuidadora 07

A Classe 4 denominada como “anseios ao ter um filho com paralisia cerebral” traz

reflexdes a partir das falas sobre os anseios, medos e sentimentos que emergem a partir da rotina

de cuidados prestadas pelos cuidadores familiares que possuem uma crianga com paralisia

cerebral.

Sobrecarga materna frente aos cuidados diarios e anulagdo de muitos

pontos e vivéncias de sua vida particular:

“Ser mae de dois filhos normais e ter um especial, ai tem que ter os cuidados
diferentes e ninguém nunca espera ter um filho assim, o pessoal chega
perguntando a mim dois filhos normais e um filho com paralisia cerebral? ai
respondo: ‘quando Deus quer né?!” Mas pra mim é muito cansaco, porque
depois que eu descobri a doenca dele minha vida se transformou, agora a
rotina sempre é cansativa, eu nao tenho mais aquele direito de sair so (...) eu
ndo vivo mais para mim vivo mais pra ele e para meus outros filhos.”
Cuidadora 01

“Eu ndo posso ficar doente porgue tenho que ter forca pra cuidar dele, antes
dele eu até trabalhava como doméstica mas abri mao de tudo para cuidar do
meu filho, porque sou sozinha, eu s6 tenho uma irm&, ndo tenho mée, entdo

tive que abrir mdo de tudo para cuidar dele, recentemente eu me casei mas
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eu deixei bem claro que primeiramente é meu filho, se quiser viver comigo é
assim(...)” Cuidadora 05

“Tudo é cuidar dele, tudo é ele, tudo vem ele primeiro, ele é o centro da minha
vida (...) muitas pessoas quando descobrem que tem um filho assim, ficam
tristes, deprimidas e isso até ja aconteceu comigo mas eu pensei se eu
continuasse nisso, deprimida, triste, reclamando da vida, que ndo era pra isso
ter acontecido dele nascer com paralisia cerebral, ndo adiantaria, entédo

continuo cuidando dele com a for¢a que Deus me da.” Cuidadora 06

O aumento da independéncia da crianca e a melhoria da qualidade de

vida do cuidador:

“Ela é uma menina independente mas no comec¢o foi muito dificil, muita
dificuldade mas depois que ela comegou o tratamento e comegou a aprender
a fazer as coisas dela, comegou a tomar banho, se vestir, se alimentar s, as
coisas melhoraram muito pra mim, o peso foi diminuido quando ela se tornou
mais independente. A dificuldade que ela tem ainda €é para pentear o cabelo,
porém para fazer as outras coisas ela é muito independente hoje em dia, ela

ndo precisa praticamente de ajuda de cuidados especiais.” Cuidadora 03

Discussao

O modelo Sunrise, proveniente da teoria do cuidado cultural de autoria da enfermeira
Madeleine M. Leininger, pode ser visto como mapa cognitivo, que direciona as observagdes do
profissional de saude, viabilizando o cuidado cultural. O Modelo apresenta quatro niveis. A
parte superior do modelo ¢ a “visdo de mundo” contendo componentes interdependentes da
estrutura social, como: fatores tecnoldgicos, religiosos e filosoficos, companheirismo e sociais,
culturais e modos de vida, politicos e legais, econdmicos e educacionais. Esses fatores

influenciam o cuidado e a satde, por meio da linguagem do contexto ambiental®.

Com vista em discutir as classes emergidas pela analise da CHD e dialogar as mesmas
com o modelo Sunrise, constructo da teoria do cuidado cultural, as classes a seguir serdo
correlacionadas com fatores do primeiro nivel de observacdo do modelo e, por fim, os mesmos
formardo pensamentos relevantes acerca da importancia da incorporagdo dessa teoria a pratica

de enfermagem.
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No tocante ao grupo das classes 6 e 5 “atores e cenarios da rotina de cuidados”, as falas
tratam da rotina do cuidado, no que se refere ao lugar onde ocorre e as pessoas que participam
dela. O que é notdrio entre as falas, € que o costume norteia fortemente a estrutura do cuidar
dentro do universo da crianca com PC, isto porque é o costume de visitar parentes, partilhar
alguns cuidados com familiares mais proximos, que confere a solidificacdo dessa rede de apoio.
Acerca do Sunrise, a classe dialoga com os “fatores de companheirismo e sociais” do primeiro

nivel do modelo.

Desta forma esse companheirismo é destacado na rede de apoio e o papel principal é
para a familia nuclear, com énfase no papel da mae. Esta, preocupa-se desde as necessidades
de vida diaria as perspectivas de futuro dessas crian¢as. Contudo, a teia de interrelagcdes ndo se
restringe ao nucleo familiar, sendo o papel da tia, avos e primos evidenciados nessa pesquisa,
resultando que dentre os sete cuidadores entrevistados, quatro contam com algum tipo de ajuda

no cuidar*1®,

Paradoxalmente ao que foi encontrado na literatura, apesar desse apoio dado pelas
pessoas que ndo fazem parte do nucleo familiar, depender de disponibilidade de tempo, o
mesmo nao pode ser dito, nessa pesquisa, como um apoio fragil; visto que o compartilhamento
parcial do cuidado, favorece grandemente a diminuicdo do estresse em que a diade cuidador-
crianca esta emergida, além de gerar um sentimento de acolhimento que constitui um

importante fator protetor psicoldgico.

Um reflgio em que tanto mée, quanto crianga contam efetivamente e, que muito mais
de que cuidados béasicos de vida diaria, este doa sentimentos que resguarda-os, que consegue
transcendé-los do peso do universo da obrigagdo do cuidado continuo, para a leveza de um
ambiente em que eles sdo bem-vindos, legitimando seu pertencimento nesse lugar. Atitudes
como a brincadeira dos primos na vida da crianca, traz para ela a inclusdo, ao passo que a
conversa diaria com a irmd ou a mae do cuidador, revela um universo de compartilhamento de
vida, que alberga zelo ao ouvir e solicitude ao se dispor a ajudar parcialmente no cuidado a

crianga®®.

No grupo das classes 2 e 1 intitulado “dimensdes socioinclusivas”, o assunto de rede
de apoio é retomando, mas sob uma ética diferenciada, pois ndo é mais a familia que acolhe a
crianca. Nesse estudo destaca-se o0 ambiente de trabalho do cuidador e a escola como potentes
formas de incluséo. Sobre as criangas que participam da escola, todas que que estdo na idade

pertinente, frequentam esse ambiente. Nessa classe o fator “valores culturais ¢ modos de vida”
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do modelo é trazido principalmente porque sdo espacos extrafamiliares que sdo povoados por
eles e, que a aceitacdo por parte desse publico, que ndo tem a obrigacdo sanguinea como
justificativa para a acolhida, gera um sentimento de pertenca especial as criancas. Desta forma,
pode-se associar esse comportamento acolhedor aos valores e modos de vida dos individuos

que constitui em rede de apoio extrafamiliar.

Acerca da escola, € pertinente salientar o papel da educacéo inclusiva. De certo que a
mesma € proveniente da educacdo especial, vertente do ensino completamente voltado as
pessoas com algum tipo de deficiéncia. Porém, visando a estruturacdo de um discurso
democratico e abrangente, a educacéo inclusiva tera um papel de destaque nas consideracdes a

sequir®,

A diversidade é algo intrinseco ao ser humano, a escola, espaco onde ha diferentes
presencas, torna-se um espaco favordvel para socializacdo. Nessa perspectiva, a educacao
inclusiva preconiza a integracdo de todos, com suas diversas identidades, respeitando a
heterogeneidade. Portanto, a formacdo discente é favorecida porque argumentos que
desenvolvem a consciéncia social relacionado aos direitos humanos sdo aproximados desde a
escola, além de enaltecer uma convivéncia fraternal necessaria. I1sso reverbera em adultos

sensatos e uma sociedade legitimamente inclusiva®®-8,

Desta forma, a atitude inclusiva que os alunos que estudavam com as criangas
envolvidas nesse estudo pode ser resultado de uma ideologia escolar e modos de vida, que
trazem consigo reflexos muito positivos a sociedade. Mas ndo somente socialmente os reflexos
sdo positivos, acerca da crianga, esse acolhimento por parte dos colegas de classe, gera um
sentimento de pertencimento peculiar e é relatado pelos cuidadores, que esse fato impulsiona a
crianca a pleitear sua independéncia. Consequentemente, dois pontos importantes séo
destacados nesses argumentos: a auto-estima e desenvolvimento de habilidades diversas que
sdo trabalhados positivamente por parte da crianca e a diminuicdo da sobrecarga referente ao

cuidador®®.

A classe 3, nomeada “dimensdes psicorreligiosas”, trata da interface entre as questoes
de carater religioso e sua influéncia sobre o aspecto psicolégico dos cuidadores familiares de
criangas com paralisia cerebral. O fator “religioso e filoso6fico” do Sunrise é trazido fortemente
através das analises, pois reflexes de como a religido participa desse universo e de como seus

valores e principios sdo norteados a partir dessa pratica ¢ tratada a seguir.
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No que tange o modelo racionalista do cuidar, 0 mesmo precisa ser revisto,
principalmente nas especialidades pediatricas, neonatais, hematoldgicas e oncologicas, pois 0
aspecto espiritual é parte integrante dos usuarios em saude nessas vertentes. Sendo assim, 0

mesmo n&o pode ser negligenciado por parte dos profissionais de satide!®.

Os aspectos religiosos participam principalmente frente a um estado de sadde croénico.
A perpetuacdo da doenga e/ou deficiéncia, necessita de uma ferramenta de enfrentamento que
viabilize o alivio ou diminuicdo da carga psicoldgica sobre o paciente. Este fato gera reflexos
positivos também para o bem-estar fisico, o que confere tanto para o paciente quanto para o

cuidador, quando houver, um conforto para percorrer a vida com essa condi¢do?%-22,

Acerca desse estudo, as repercussdes religiosas acompanham os cuidadores desde a
descoberta da PC a rotina de cuidados diarios com a crianca. No primeiro momento, a religiéo,
segundo as falas, conferiu um pilar forte para 0 mesmo apoiar-se. Em um momento de crise,
em que a ndo aceitacdo da realidade e o sentimento de culpa sondava-os, esse fator contribuiu

para que eles tivessem a coragem de enfrentar essa novidade que iria cerca-los por toda a vida?®-
22

A respeito da rotina de cuidados, a religido traz um fator que norteia os principios e
valores dos cuidadores, com énfase aqueles que referem-se a disponibilidade em ajudar o
préximo e a forca para driblar os percalgos do dia a dia. O aporte benéfico religioso, é refor¢ado
quando observa-se que dentre os sete entrevistados, cinco praticam alguma religido. A procura
por esse suporte € refletida na melhoria da qualidade de vida, principalmente na diminuicao do

estresse psicoldgico?22,

Ainda sobre a religido, nessa pesquisa, observou-se que as igrejas e as pessoas que
participam desse meio, demonstraram como importante espago de acolhimento para 0s
cuidadores e criancas. Na rede de apoio extrafamiliar, esses individuos podem também ser

incluidos.

A Classe 4, denominada como “anseios ao ter um filho com paralisia cerebral” traz
reflexdes sobre os sentimentos que emergem a partir da rotina de cuidados intrinseca ao
cotidiano desses cuidadores familiares que possuem uma crianca com PC. E necessario ressaltar
que dentre os fatores do modelo Sunrise, os “fatores econdmicos” destacam-se como importante

ponto de fragilidade e preocupacao por parte do cuidador.
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Assim, a descoberta da paralisia cerebral leva o cuidador a uma linha ténue entre a
necessidade emergente de enfrentar toda essa circunstancia que demanda esforcos distintos e,
a crise de ter sua vida completamente modificada a partir da incorporacdo dessa nova

realidade?.

Além do medo do novo, o cuidador enfrenta atividades que requerem esforco fisico e
psicoldgico, tempo, gastos financeiros e continuidade de assisténcia. A nova realidade, exige
dos cuidadores dedicacdo quase exclusiva, e € essa conjuntura que obriga-o0 a buscar forca.

Nessa pesquisa, destaca-se o papel da rede de apoio familiar e extrafamiliar e da religidao®?’,

Por tratar-se de demandas de necessidades especiais e um cuidado continuo, 0s anseios
dos cuidadores permeiam dificuldades que referem-se, em sintese, a gastos financeiros,
locomocéo, preconceito e sobrecarga de atividades. Acerca desse estudo, nenhuma das familias
chegou a viver com mais de trés salarios minimos. Quando reflete-se sobre esse ponto, observa-
se que o cunho financeiro é norteador para situacdo de saude do publico, pois insumos
necessarios ao cuidado dependem do custeio proveniente da renda mensal. Sobre a locomogéo,
preconceito e sobrecarga de atividades, aspectos como o estresse e 0s reflexos da alteracédo

negativa do bem-estar fisico sdo considerados®2’.

Por fim, infere-se que a utilizacdo do modelo Sunrise viabiliza um olhar holistico ao
profissional de satde. Conhecer os fatores que participam da visdo de mundo do cuidador e da
crianga com PC, permite que uma competéncia cultural seja construida, pois esses fatores ndo
podem ser negligenciados, visto que é esse contexto cultural que norteia as condutas e o
enfrentamento de cada individuo. Desta maneira, é necessario que o enfermeiro aproprie-se
dessa teoria de enfermagem que embasem e norteiem a sua pratica clinica, com vista a
potencializar sua assisténcia, com énfase na educacdo em saude, que dentro desse universo

destaca-se como uma das principais condutas terapéuticas.

Pois pensando-se na cronicidade do estado de saude, as demandas de necessidades
distintas e, o cuidado como linha de ciéncia que a enfermagem atua, a educacdo em saude, nesse
cenario, vem como uma forma eficaz de melhorar a qualidade de vida e o enfrentamento de
desafios que permeiam o cotidiano dos cuidadores e das criancas com PC. Obviamente o papel
do enfermeiro ndo é tratado corriqueiramente no cuidado direcionado a esse publico, mas nada
anula a possibilidade desse profissional deparar-se com pacientes que pertengam a esse grupo,

dessa maneira, uma das maneiras de contribuicao interessante por parte do enfermeiro, seria a
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educacdo em salde. Para tanto, uma observacdo agucada, que inclua o contexto cultural dos

individuos, deve ser realizada, quando busca-se uma assisténcia efetiva e humanistica.

O profissional precisa articular os conhecimentos populares com o0s conhecimentos
cientificos. Portanto o Sunrise aproxima o profissional da realidade que cerca os individuos e
forma uma verdadeira fotografia da realidade dos fatores que participam ativamente da
manutencdo da saude e bem-estar. Além disso, esse modelo traz respaldo cientifico para uma
construcdo de conhecimento efetiva, no processo de educacéo em saude, pois as peculiaridades

dos individuos s&o observados e considerados frente as praticas clinicas?.

Considerac0es finais

A compreensdo da influéncia da cultura frente ao cuidado a criangas com PC, da-se
através das observacOes feitas sobre os modos de vida, costumes, valores ou principios e
religido do cuidador familiar de criancas com PC. No universo em questdo, os modos de vida
desdobram-se no cotidiano dos cuidadores. Dessa forma, p6de-se aproximar da realidade diaria
do cuidado, viabilizando a identificacdo dos desafios que permeiam esse meio e da rede de

apoio que participa desse ambito.

Sobre os costumes, valores ou principios, identificam-se as concepgdes peculiares que
norteiam as acoes e sentimentos dos cuidadores. 1sso pode ser um mecanismo relevante no que

tange ao enfrentamento da rotina de cuidados e das dificuldades imbricadas nela.

Acerca da religido, a pratica da mesma configura-se como um importante espaco de
socializagdo tanto para o cuidador, quanto para crianca. Ademais, esse ponto figura-se como
local onde os cuidadores ancoram suas aflicbes e encontram acalento e alivio para seus anseios
dirios.

Logo conhecer esses aspectos viabiliza o conhecimento da cultura a qual o publico em

questdo esta inserido, respaldando praticas terapéuticas, como educag¢do em saude, de maneira

efetiva e humanistica, pois os pormenores arraigados aos cuidadores sdo considerados.

Considera-se como limitacdo metodoldgica a inconsisténcia que cerca 0 momento da
entrevista. Cada percepcao, por parte do entrevistador, € Unica e dotada de suas peculiaridades,
ao passo que, o entrevistado, também é submergido por essas particularidades e, dependendo
do contexto ambiental, pode desvelar durante a entrevista distintas informagdes.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A partir desse estudo, no que tange, primeiramente, a revisdo integrativa, observa-se
que a producdo da literatura cientifica acerca da influéncia da cultura sob o cuidado a criancgas
com PC é incipiente. 1sso demonstra uma lacuna de conhecimento, que o artigo original dessa
dissertacdo, embasado na teoria de Leininger, responde. Sobre a interferéncia da cultura frente
ao cuidado direcionado as criangas, observa-se que a mesma norteia a realizagdo de
procedimentos cuidativos como o uso de plantas medicinais, chas caseiros e benzeduras,
utilizados principalmente em problemas respiratorios, desnutricdo e queimaduras. Essas
condutas sdo aprendidas e repassadas no universo empirico do cuidar, onde os conhecimentos

da mée, tia ou avé sdo plenamente acolhidos.

Nessa perspectiva um desdobramento importante ocorre quando reflete-se como pode
haver uma articulagdo adequada entre os saberes empiricos e 0s conhecimentos cientificos.
Desta maneira, a competéncia cultural é algo que merece destaque no tocante a conduta
profissional neste assunto, pois a mesma viabiliza a oferta de cuidado efetivo, quando as
peculiaridades culturais sdo absorvidas e consideradas frente as condutas terapéuticas do

enfermeiro.

Em um delineamento alinhavado a teoria de Leininger, o artigo original traz resultados
que refletem como a cultura participa do universo do cuidador familiar e criangca com PC estdo
inseridas. A partir do cotidiano, costumes e praticas religiosas, a cultura pdde ser descoberta e

reflexdes importantes, no que se refere a pratica profissional do enfermeiro foram estruturadas.

No que tange aos modos de vida, no universo em questéo, desdobram-se no cotidiano
dos cuidadores. Dessa forma, pdde-se aproximar da realidade diaria do cuidado, viabilizando a
identificacdo dos desafios que permeiam esse meio e da rede de apoio que participa desse

ambito.

Sobre os costumes, valores ou principios, identificam-se as concepgdes peculiares que
norteiam as acOes e sentimentos dos cuidadores. 1sso pode ser um mecanismo relevante no que

tange ao enfrentamento da rotina de cuidados e das dificuldades imbricadas nela.

Acerca da religido, a pratica da mesma configura-se como um importante espaco de
socializagdo tanto para o cuidador, quanto para crianca. Ademais, esse ponto figura-se como
local onde os cuidadores ancoram suas aflicdes e encontram acalento e alivio para seus anseios

diérios.



70

Em relacéo a conduta profissional, o olhar holistico voltado aos aspectos culturais
imbricados no universo do cuidado, revelou o quao relevante é para o enfermeiro compreender
e absorver esses valores a sua pratica, pois a cultura é um fator que norteia a viséo de satde que
cada individuo possui, consequentemente a visdo de cuidado também é norteada pela mesma,
0 que torna a cultura um fator determinante no seguimento ou ndo das condutas terapéuticas,

relacionadas a educacgdo em saude propostas pelo profissional.

A aplicagdo da teoria de Leininger, além de viabilizar a estruturacdo desta pesquisa, €
uma ferramenta relevante a educacdo em saude, pois tendo em vista que o ser humano é
norteado por questdes que vdo além ao que o modelo biologicista permite observar, através da
utilizacdo dessa referida teoria, o enfermeiro pode ter um olhar abrangente, que reconhece
pormenores atrelados ao cotidiano dos individuos.

O artigo original desta dissertacéo, nesse sentido, debruga-se sobre a influéncia que a
cultura tem sobre o cuidado prestado a criangas com PC, traz um olhar sobre uma conjuntura
que tem por si s6 uma demanda de necessidade diferenciada, quando compara-se, por exemplo,
ao cuidado demandado por uma crianca sem PC. Além disso, o publico em questdo esta
submergido por emocdes fortes que perpassam desde a descoberta da PC da crianca a rotina de
cuidados exaustivos do dia a dia. Nessa perspectiva, a cultura e todos seus desdobramentos séo
ainda mais necessarios serem reconhecidos, absorvidos pelos profissionais e considerados

frente as condutas que abrangem a educacéo em sadde.

Assim, esta dissertacdo viabiliza a aproximacao do enfermeiro frente a assisténcia em
salide que essas criangas recebem, visto que nesse ponto o maior destaque é para o papel do
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e fonoaudidlogo. Porém na pratica clinica do enfermeiro,
0 mesmo pode deparar-se com usudrios de salde e cuidadores/acompanhantes que se adequem
ao publico em questdo. Logo, como um profissional que detém a ciéncia do cuidado como um
dos preceitos principais da sua profissdo, pode atuar para 0 melhoramento da salide e bem-estar
desses individuos? Como construir um conhecimento, dentro da educacdo em salde,
respeitando a cultura em que 0s mesmos estdo inseridos? Como um publico rico em demandas

pode ser secundarizado pela assisténcia de enfermagem?

E emergente a necessidade que um olhar holistico seja lancado, mas para isso 0
conhecimento da cultura em que o cuidador familiar e a crianga com PC estdo inseridos precisa

ser construido, isto foi 0 que o artigo original dessa pesquisa realizou. Conhecer, para atuar
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pertinentemente dentro do contexto da educacdo em saude, € o que sintetiza o principal alvo

pratico dessa dissertacao.

Considera-se como limitacdo metodoldgica a inconsisténcia que cerca 0 momento da
entrevista. Cada percepcao, por parte do entrevistador, € Unica e dotada de suas peculiaridades,
ao passo que, o entrevistado, também ¢é submergido por essas particularidades e, dependendo

do contexto ambiental, pode desvelar durante a entrevista distintas informagdes.
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P6s-Graduacao em Enfermagem (PPGENFERMAGEM) - UFPE

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa A Interface entre a culturae o
cuidado as criancas com paralisia cerebral, que esta sob a responsabilidade da pesquisadora Isabella Joyce Silva
de Almeida, com endereco Av. Prof. Moraes Rego, 1235, Departamento de Enfermagem - Cidade Universitéria,
Recife - PE - CEP: 50670-901 — (81) 2126-8566 e isabellajsa@gmail.coml para contato do pesquisador
responsavel. A pesquisa esta sob a orientacdo da Profa. Dra. Ana Ana Marcia Tenério de Souza Cavalcanti,
Telefone: 987025150, e-mail anapopita@gmail.com. Caso este Termo de Consentimento contenha informacgdes
que ndo lhe sejam compreensiveis, as dividas podem ser tiradas com a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas
ao final, quando todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde com a realiza¢do do estudo pedimos que
rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que est4d em duas vias, uma via Ihe sera entregue e a outra
ficard com o pesquisador responsavel. Caso ndo concorde, ndo havera penalizagdo, bem como sera possivel retirar
0 consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma penalidade.

O objetivo da pesquisa conhecer como a cultura influencia o cuidado prestado por cuidadores familiares
as criangcas com paralisia cerebral, a luz dos constructos da teoria do cuidado cultural. Sera realizada uma Unica
entrevista utilizando um questionario mais as perguntas norteadoras da entrevista semiestruturada, os quais seréo
gravados durante a conversa. A entrevista serd realizada no ambulatério de Terapia Ocupacional — HC/PE,
enquanto sdo aguardadas as consultas, com duracdo média de 30 minutos. O risco poderé ser relacionado ao
constrangimento por responder perguntas contidas na entrevista semiestruturada. No entanto, a fim de evitar este
risco, as informacdes colhidas serdo confidenciais. Como beneficio haverd a contribuicdo para este estudo, pois 0s
dados colhidos poderdo ser utilizados para futuras acfes de educagdo em salde direcionadas aos participantes da
pesquisa.

Todas as informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou
publicacdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados coletados nas gravagdes e entrevistas ficardo
armazenados em pastas de arquivo no Departamento de Enfermagem- CCS/UFPE, sob a responsabilidade da
orientadora desta pesquisa, no endere¢o acima informado, pelo periodo de minimo 05 anos. Nada Ihe ser& pago e
nem serd cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitagdo é voluntéria, mas fica também garantida a
indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participacdo na pesquisa, conforme deciséo
judicial ou extra-judicial. Se houver necessidade, as despesas para a sua participacdo serdo assumidas pelos
pesquisadores (ressarcimento de transporte e alimentagdo). Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos
deste estudo, vocé podera consultar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no
endereco: (Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.:
(81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura da pesquisadora:

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo assinado, apds a leitura (ou
a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade de conversar e ter esclarecido as minhas ddvidas
com o pesquisador responsavel, concordo em participar do estudo Implicagdes dos recursos familiares & promocéo
da saude a crianca com paralisia cerebral, como voluntario(a). Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pela
pesquisadora sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios
decorrentes de minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento,
sem que isto leve a qualquer penalidade (ou interrupcdo de meu acompanhamento/ assisténcia/tratamento).

Recife, _ /_/  Assinatura do participante:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o aceite do voluntario em
participar. (02 testemunhas ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA COM OS CUIDADORES FAMILIARES DE
CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL (PC). RECIFE-PE.

Perfil Socioecondmico

Idade do cuidador: Ne de filhos:
Vinculo familiar com a crianca:
Profissao: Escolaridade:

Pratica alguma religido: () Sim () Nao

Se sim, especifique:

Renda Familiar: () até 1 salario minimo () 2 a 3 salarios minimos () 4 ou mais
salarios minimos

Estado Civil: () Solteiro () Casado () Divorciado () Amasiado () Vilvo
Idade da Crianca com PC: Frequenta escola: () Sim () Néo

Recebe alguma ajuda de custo para com o cuidado com a crianca: () Sim () Néo
Recebe alguma ajuda no cuidado com a crianca: () Sim () Néo

Se sim, especifique:

Reside com algum companheiro (a): () Sim () Néao

A crianca participa de alguma atividade social: () Sim () N&o

Se sim, especifique:

Entrevista

1) Pra vocé o que € rotina do dia a dia? Como sua rotina do dia a dia influencia no cuidado para

com a crianga?

2) Pra vocé o que € um costume? Como o0s seus costumes influenciam no cuidado para com a
crianga?
3) Pra vocé o que sdo valores ou principios? Como seus valores/principios influenciam no

cuidado para com a crianca?

4) Pra vocé o que é praticar uma religido? Como sua pratica religiosa influencia no cuidado

para com a crianca?
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ANEXO A

CARTA DE ANUENCIA AO HOSPITAL DAS CLINICAS — UNIVERSIDADE
FEDERAL DE PERNAMBUCO (HC-PE).

HOSPITAL DAS CLINICAS DA UFPE
FILIAL DA EMPRESA BRASILEIRA
DE SERVICOS HOSPITALARES

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos (0) a pesquisador (a) Isabella Joyce Silva
de Almeida, a desenvolver o seu projeto de pesquisa “A interface entre a cultura e o cuidado as
criangas com paralisia cerebral”, que estd sob a coordenagio/orientagdo do(a) prof. (a) Ana Marcia
Tenorio de Souza Cavalcanti cujo objetivo é Conhecer como a cultura influencia o cuidado prestado
por cuidadores familiares as criangas com paralisia cerebral, a luz dos constructos da teoria do
cuidado cultural, nesta unidade de terapia ocupacional do Hospital das Clinicas da Universidade

Federal de Pernambuco.

A aceitagdo estd condicionada ao cumprimento do (a) pesquisador (a) aos requisitos da Resolugio
466/12 e suas complementares, comprometendo-se a utilizar os dados e materiais coletados,
exclusivamente para os fins da pesquisa.
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Nucleo de Apoio a Pesquisa — HC/UFPE Tel: (81) 2126.3500
Av. Prof. Moraes Rego, s/n - Cidade Universitaria — Recife/PE CEP: 50670-420
nap.hcufpe@gmail.com
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ANEXO B

PARECER CONSUBSTANCIAL DO COMITE DE ETICA E PESQUISA DO CENTRO DI CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO

lomie e (155 B8 UNIVERSIDADE FEDERAL DE
o @8 PERNAMBUCO CENTRODE QRErGA '
f\'b‘( -‘;Z ”HIT ANNA - ClE‘NCIAS DA SAUDE I UFPE'
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Trtulo da Psequisa: A INTERFACE ENTRE A CULTURA E O CUIDADO AS CRIANCAS COM PARALISIA

CERESRAL
Pesquisador: lsabela Joycs Sha de Almada
Area Tematica:
Versao: 1

CAAE: 54443116.4.0000.5208
Institulg3o Proponents: CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
Pafrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.530.203

Apresantagio do Projeto:

Trata-se oe um projeto oe Dissenacdo oe Mestrado da Juna isabela Joycs Siva de Almelda, do Programa
de Pos-Graguagdo em Enfermagem do Centro de Ciénclas da Sadoe da Unlversidade Federal de
Pemambuco CCSUFPE sob orentagdo da profa. Dra. Ana Marcia Tendro de Souza Cavalkeant], Inttulago
A Interfacs entra 3 cullura & o culdaco 35 Crangas com paraisla ceredrdl apresentando 3o Comis de Etica
& Pesquisa para avalagdo.

Objetivo da Pesquisa:

Conhacer como a cultura INfluencia o cuklado prestacto por culdadorss familares 3s crangas com paralisia
carabral, @ IuZ dos Consinucios da teora do culdado cuktural.

Avallag3o dos Riscos e Beneficios:

De 3coro com 3 pesquisadora, ndo havera Onus para 0s participantas da pesquisa. O risco podera ser
refacionado 30 consrangimento por responder perguntas conticas na entrevista semiestniurada. Porem,
para poupar es desconforto, 3s Informacdes coletadas serdo confidencials.

Os penaeficios, 530 0 eMDasaMeanto 120nco que este estudo 0ara 3 NLUMSS PESQUIS3s de Intervengo.

A educacdo &m salde, & oUTD PONto DENENclado NEssa pasquIs3. Pois tendo &m Vista o papel

Eaderego.  Av. da Engeshania ot - 1% mvdal, see 4 Prédie o CCS

Baira: Citade Universitide CEP: 50740800

UF: PE Musicipla. REGFE

Tolefone. |310126-558 E-mall cecca@uitoe b
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faclitador 0o profissional, 0 conhacmento prévio acerca da Influéncia cuturdl frente 30 culdado com crianga
com PC, viabilza aghes de educagdo 2m s300e mas eNcazes.

Comentarios e Conslderagdes sobre a Peaquisa:

A chegada o2 Uma cianga com paralsla cerelrd gera grands Impacto 3 famila. Dentro dessa parspactiva,
2 N2C26S3Aro um oinar holstico Para toda conjuNiura que envoive 2653 orianga. As questbes que papassam
3 cultura 3 qual crianga & familla culdadora e5130 Inseriaas, devem ser observadas, prncipaments no
tocante 3 Infludncla que estes elementos pOSSUSM fTente 30 CUldAd0 prestado 3 6535 criangas com
paralisia cerabral. Por 150 0 0DJetivo & conhecer como 3 cultura Influencia o culdado prestado por
culdadores familiares 35 Criangas com paralisia cerabal, 3 luz dos constructos da teora do cuklado cultural.
O estudo & gescriivo, transversa, com abordagem qualitativa. A ser realizado no ambuatono do senvico ge
terapia ocupacional, no Hospltal de grande poris em Pemambuco. A POpUacS0 S2ra Constiuida por todos
0s culdagoras famillares ge crlangas com PC. Serdo Inclusos o8 culdadores Informas de crancas com
paralisla ceredral, que fraguentam 3 3ss0ciacdo prestadona 08 3sSisiencia do hospital de grands porie am
Recfe. A saber, culdadores Infonmals, s30 agueies que exarcam o cUidado continuo sem receder qualquer
remun2ragdo e, geralmente, n3o possul preparo tecnico para exercer tal fungdo. Serdo exciuldos cukladores
menores de 18 anos & que ndo sefam famvliarss 026538 oriangas. Emende-se, nesse estudo, como familla
UM Qrupo SOCiE distintd, Caracienzado por IMimidade 2 |agos entre 35 gerages, que convivem em rotinas
semaihames. Sendo o familiar, porianio, um participante desse grupo.

Os dados serdo coletados através da aplicagdo da enfrevista semiestruturaca @ da construgdo do
gencgrama & ecomapa seguindo 0 modaio propesto por Calgary de avalagdo na famila. A analse dos
43005 CONtara com O XS0 0o software Iramutec, 3 partir da analise de Classificagdo Hierarguica
Descendents. As Classes resulianies 02558 DroCEss0, SErd0 Nomeadas & Interpretadas em consonancla
com 0 modelo Sunrise, constructo da Teorla do Cuidado Culturd, tendo em vista a construgdo das
Inferancias do conteddo andisado. A pesguIS3 0DEC2CET3 3 FEsOUGa0 N°455/12, & Iniciard 3pds a aprovagdo
pelo Comit2 de atica e Pesquisa da Universidade Fedaral de Pemamduco.

Consideragdes sobre o8 Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos o =2rmos exiglics por este Comit2 foram anexados a plataoma

Endereg Av. da Eng . T8 andat, sale 4 Prédie do OCS
Balrra: Cidede Unvesstide CEP: 50740800
UF: FE Musicipla:  RECIFE

Tebelone: (210128858 E-malt. copcoa@uibe bs
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Conclusdes ou Pendéncias s Lista de Inadequagles:
Naoha

Conslideragdes Finals a critérlo do CEP:

O Protocolo fol avallado na reunido do CEP & estd APROVADO para Inidiar 3 coleta de dados. Informamos
que 3 APRCVACAC DEFINITIVA do projeto 50 sera daca 3p0s 0 envio 83 NoT2caglo com o Relatoro Final
03 pesquisa. O pesquisador devera fazer 0 downioad do modelo de Relatdrio Final para envia-Zo via
“Notficagdo”, pela Pataforma Srasl. Siga as Instrugdes do Ink “Para enviar Relatono Final”, dsponivel no
site 0o CEP/UFPE. Apes apreciacao gesse relaono, o CEP emitra novo Parecer Consubsiandiado oefnitvo
pelo sistema Plataforma Srasil.

Informamos, ainda, que 0 (3) PESqUISATOr (3) deve desenvolver 3 pesquisa conforme oeineaca neste
Protocoio Aprovado, XS0 quando perceber rsco ou dano Ndo previsto 30 Volumano participants (tam V. 3.,
d3 Resolugdo CNSIMS N° 465/12)

Eventuals modincaghes nesta pesquisa oevem ser sollctadas atraves de EMENDA 30 projeto, identficando
3 pare oo protocold @ ser modicada 2 SU3s JuSTICITVas.

Para projetos com mals 02 um ano de execucdo, & obrigatdrio qua o pesquisador responsavel pelo
Protocolo de Pesquisa spresente 3 este Comits de EYca, relanonos parcials das attvidades oesenvohvidas no
periodo de 12 Mmesss 3 contar da data de sUa 3provagao (tem X 1.3.0., da Resolugdo CNSMS N° 456/12)
O CEP/UFPE deve ser Informado de todos 05 efeltos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso
nomal do estudo (Rem V.5., 03 Resolugdo CNSMS N° 456/12). £ papel do/a pesquisadorn/a assegurar
t10d3s 35 meddas IMedatias & A0SqUACas TEME 3 SVENiD OVErsO grave ocomido (MEsmo que tenha skio
£ oUtro centro) @ anda, enviar notmcagdo 3 ANVISA — Agéndia Nacional 0e VIgianca Sanfiana, junto com
s2u posidonamanto.

Eats parscar fol slaborado bassado nos documentos abalxo refacionados:

TWDoull_Bm Amuivo Postagem Autor SRUILI0
Informagdes B3sicas|PE | S _| CAS DO_P | 220372016 Aceito
do Projeid ROJETO 671101.00f 16:03:20
TCLE/Temos de | TCLE.docx 2200372015 | Isabeila Joyce Shva | Aceito
Assentimento / 16:02:58 | ge Aimelda
Enderego:  Av. de Enger b - 1% i, saia & Pridcic do CCS
Barro. Cidede Usvenstide CEP: 50740800
UF: PE Musicipla:  REGIFE
Tolefone: (3101285568 E-malt cupcca@utoe by
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JusiEcatva de TCLE.00CcX 22032015 | Isabala Joyce Siva | Aceio
AuSENCa - 160255 | ge Amelca
Proj=to Detanaco | |PROJETO_DE_DISSERTACAD.GOCK | 22032015 | Isabala Joyoe Siva | Aceto
Brochura 15:53:47 | oo Ameloa
 Investigador
Outros ANUENCIA pd' 21/032015 | 15abala Joyoe Siva | Aceto

16:32:26 | de Amelaa
Ouiros [TERMU_CONFIDENCIALIDADE pdl | 1530213 Joyce Siva | A= |
i _ E i 3 2225:11 | ge Amelda
Fona 02 RS0 FOLHA_DE_ROSTOpOr 165032015 | I15ab=1a Joyce Siva | Acsio

A 4l | _ 18:07:30 | de Amelda

Outros CURRICULC_ISABELLA par 010372015 | Isab=la Joyce Siva | Aceto

19:03:25 | ge Ameloa
s [CURRICULO_ANARE OTS2015 [Tsabaia Joyoe Shva | AoSio |

11:03:50 | de Aimelaa
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apraciagao da CONEP:
N&o

RECIFE, 04 de Mak de 2015
Assinado por:
Glasle Crisina Sena da Sliva Pinho
(Coordenador)

Endareco. Av da Engenharia st - 1% endat, saa 4 Prddic do CCS

Balrro. Cidede Unverstidle CEP: 50780800
UF: PE Musiciplo: RECIFE
Toetone: (31)2128-8568 E-malt copcoaibe by
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=] . Textual corpus
=[] CORPUS NOVO (1)_con
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@ [l teto_comgido_simples
EJ. corpus Bella_corpus_1
@[] entrevistas para iramutes
@ . entrevistas para iamute:
ot corpus entrevistas_corpt

e . mat 02_corpus_2
O} - mat 02_corpus_1
&) . corpus 07.06.2016_corpu
————— & Matriz

Arquivo Edicdo Visualizar Andlise de matriz  Andlise deteto  Ajuda
N3+EXRSS*X 00
NOVO . copuet | Cusifcagio - CORFUSNOVO (D corpus -\

ANEXO C
CLASSIFICACAO HIERARQUICA DESCENDENTE
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Sk ododdd bbb
liIRla|MufTlelQ| - Thu Sep 8 22:07-44 2016
R T B

Number of texts: 6
Number of text segments: 116

Number of forms: 954

Number of occurrences: 4702

Namero de lemas: 642

Number of active forms: 549

Namero de formas suplementares: 86

Numero de formas ativas com a frequéncia »= 3 172
Média das formas por segmento: 40 534483

Number of clusters: 6

90 segments classified on 116 (77.59%)

tempo : 0h Om 21s
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