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RESUMO

Ter uma crianga com paralisia cerebral causa grande impacto na rotina familiar. A familia,
logo, necessita de suporte adequado as suas necessidades e, assim, a enfermagem podera
identificar as principais dificuldades enfrentadas nesta rotina. A assisténcia poderd ser
mediada pela Teoria de Betty Neuman, cuja finalidade ¢ fundamentar a pratica do enfermeiro,
ao direciona-la visualizagdo do individuo no contexto familiar e com das implicagdes no
processo saude-doenga. O objetivo do estudo ¢ analisar rotinas familiares de cuidadores de
criancas com paralisia cerebral a luz da Teoria de Betty Neuman. Caracteriza-se por ser um
estudo descritivo, transversal com abordagem qualitativa, realizado com cuidadores de
criangas com paralisia cerebral. Realizou-se uma revisdo integrativa da literatura a fim de dar
aporte cientifico ao tema estudado. Foram consultadas as bases de dados BDENF, LILACS,
SCOPUS e CINAHL, no periodo de 2006 e 2015, com a pergunta norteadora: “Quais as
praticas de Enfermagem realizadas com familias de criangas com paralisia cerebral?”. Apds
aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo, a coleta resultou em 05 artigos. Posteriormente,
o estudo seguiu em conformidade com a Resolu¢do n°466/12 e foi realizado no ambulatorio
do Servigo de Terapia Ocupacional do Hospital das Clinicas - UFPE em Recife - PE, em
2016. Para obten¢ao dos dados, realizou-se uma entrevista individual com os cuidadores de
criancas com paralisia cerebral e concomitantemente foi construidos Genograma e Ecomapa,
com a participagdo ativa do cuidador, conforme proposto pelo Modelo Calgary de Avaliacao
da Familia. O questionario semi-estruturado era composto das questdes norteadoras: “Como ¢
a rotina de cuidados com o seu filho/familiar?”, “O que mudou na sua vida apds o nascimento
do seu filho/familiar?” e “Como ¢ o suporte dos profissionais da saide com os cuidados da
crianga?”. De acordo com os resultados da dissertacdo, construiram-se um artigo de revisao
integrativa da literatura intitulado “Prdticas de Enfermagem a familia de criancas com
paralisia cerebral”, e outros dois artigos originais, “Genograma e ecomapa das familias de
criangcas com paralisia cerebral a luz do Modelo Calgary” e “Rotinas familiares dos
cuidadores de criangas com paralisia cerebral a luz da Teoria de Betty Neuman”. Constatou-
se que as praticas de Enfermagem voltadas as familias de criancas com paralisia cerebral
ainda ndo sao suficientes, embora haja o reconhecimento da relevancia das suas intervengoes.
No segundo artigo, verificou-se que por meio do Modelo Calgary de Avaliagdao da Familia, as

acOes de enfermagem tem maior potencial no enfrentamento das adversidades vivenciadas



pelas familias, a partir da constru¢do do Genograma e Ecomapa para reconhecimento da
composic¢ao familiar e as relagdes com o meio e entre si. No terceiro artigo, apos analise dos
dados fundamentados na Teoria de Betty Neuman, foi possivel identificar, nas falas das
cuidadoras, que as familias enfrentam mudancas: aceitagdo do diagnéstico, separagdo
conjugal, abandono do trabalho, preconceito e falta de acessibilidade. Para tanto, o suporte
social pode reduzir os fatores estressores das rotinas familiares. O conhecimento de tais fatos
permite ao enfermeiro condi¢des de propor intervencdes adequadas em todos os niveis de
prevengao, para auxiliar no enfrentamento das dificuldades.

Palavras-chaves: Cuidador. Paralisia cerebral. Teoria de Enfermagem. Crianca. Educagdo em

Saunde.



ABSTRACT

The diagnosis of a child with cerebral palsy causes a great impact in the family context,
resulting in adaptations in the routine of the family. Therefore, the family needs adequate
support to their needs and the nursing can identify the main difficulties faced in the family
routine. The Theory of Betty Neuman gives subsidies to the nurse's practice, directing it in the
visualization of the individual in the family context and its implications in the health-disease
process. The study aims to analyze family routines of caregivers of children with cerebral
palsy in the light of Betty Neuman's Theory. It is characterized by a qualitative study, with
descriptive cross-sectional approach, carried out with caregivers of children with cerebral
palsy. For the elaboration of this dissertation, an integrative review of the literature was
carried out in order to give a scientific contribution to the studied subject. The databases
BDENF, LILACS, SCOPUS and CINAHL, referring to the period 2006 and 2015, were
consulted with the guiding question "What are the nursing practices performed with families
of children with cerebral palsy?". After applying the inclusion and exclusion criteria, the
collection resulted in 5 articles. Subsequently, the study followed Resolution 466/12 and was
performed at the outpatient clinic of the Occupational Therapy Service of the Hospital das
Clinicas - UFPE in the city of  Recife, Brazil, in 2016.
To obtain the data, an individual interview was conducted with the caregivers of children with
cerebral palsy, and concurrently the Genogram and Ecomapa were constructed with the active
participation of the caregiver as proposed by the Calgary Family Assessment Model. The
semi-structured questionnaire was driven by the following guiding questions: "How is the
routine of caring for your child / family?", "What has changed in your life after the birth of
your child / family?" And "How is it support of health professionals with child care? " As a
result of the dissertation, an article integrating the literature entitled Nursing Practices to the
family of children with cerebral palsy, and two other articles, Genogram and ecomap of the
families of children with cerebral palsy in light of the Calgary Model and Routines family
caregivers of children with cerebral palsy in the light of Betty Neuman's Theory. It was found
that the elaboration of the Nursing practices aimed at the families of children with cerebral
palsy are not enough, although there is recognition of the relevance of Nursing interventions.
In the second article, it was verified that through the Calgary Family Assessment Model,
nursing actions have greater potential in coping with the adversities experienced by families,
based on the construction of the Genogram and Ecomapa for the recognition of the family

composition and its relations with the environment and between each other. In the third



article, after analyzing the data based on the Betty Neuman Theory, it was possible to identify
in the speeches of the caregivers that the families faced changes such as acceptance of
diagnosis, marital separation, abandonment of work, prejudice and lack of accessibility. For
this, social support can minimize these stressors of family routines. From the knowledge of
these facts, nurses can propose appropriate interventions to families at all levels of prevention,
to assist in coping with adversity.

Keywords: Caregiver. Cerebral Palsy. Nursing Theory. Children. Health Education.
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1 INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) ¢ uma lesdo de carater nao progressivo, que atinge o cérebro
quando este ainda estd em desenvolvimento, resultando em alteragdes musculo-esqueléticas
nas criang:as.l'2 Também conhecida como Encefalopatia Cronica da Infancia (ECI), ¢ uma das
desordens infantis mais comuns.” A classificacdo da gravidade da PC é dada de acordo com o
local do cérebro que foi acometido, assim como os reflexos desta lesdo mediante analise da
qualidade do tonus muscular, padrdo de expressio motora, postura e nivel de independéncia.’

O diagnostico de uma crianga com PC causa um grande impacto no contexto familiar,
desde a aceitagdo da doenca até carga da responsabilidade de prestar os cuidados diarios
necessarios o desenvolvimento infantil.” As familias vivenciam mudancas severas nos papéis
de cada integrante, adaptando-se as situacdes de assisténcia necessaria para a crianga. Ao
mesmo tempo o sentimento de impoténcia surge decorrente do fato de ndo saber como cuidar
da crianca com PC.**

O tratamento de criangas com PC ¢ continuo e tem como objetivo minimizar os efeitos
que a doenga gera tanto para crianga quanto para seus cuidadores. A busca pela qualidade de
vida das mesmas e de todos que as rodeiam ¢ uma meta a ser alcancada. Para isto, envolve
uma equipe multiprofissional na procura para que o desempenho biopsicologico seja o melhor
possivel, assim como um maior nivel de independéncia funcional.?

A familia ¢ reconhecida pelo cuidado, afeto, convivio e amor prestados as criancgas, €
independente da estrutura familiar, ela ¢ responsével em proporcionar um ambiente seguro
para o crescimento e desenvolvimento da crianga, principalmente no caso de criangas com
necessidades especiais. Portanto, a atengdo prestada as criangas com PC sera garantido quanto
melhor preparadas estejam essas familias para recebé-las.’

Dentro da familia, a mae, na maioria das vezes ¢ quem realiza o cuidado a crianga por
influéneia historico-cultural sexista, que associa o ato de cuidar como prética feminina.> A
mulher assume por obrigacao a responsabilidade e ainda pela culpa de ter gerado uma crianga
com deficiéncia.>*

Devido as incapacidades provenientes da PC e dependendo do tipo, a crianca tem total
ou parcial dependéncia na realizacdo das atividades de vida didria, o que acarreta para o
cuidador maior ou menor sobrecarga.” 7 As rotinas exaustivas sdo reveladas em discursos de
maes de criancas com PC e muitas vezes, como forma de superagdo, buscam apoio na

religiosidade. Quanto a divisdo das tarefas diarias, essas maes relatam que ndo recebem ajuda
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dos demais membros da familia, havendo uma grande sobrecarga e um elevado nivel de
estresse.”

Frequentemente os familiares, especialmente o cuidador principal, se priva da vida
profissional, social ¢ pessoal para desempenhar o papel de dedicacdo exclusiva a crianga.* As
maes somam as suas diversas fun¢des no ambiente doméstico as responsabilidades do cuidado
da crianca com PC, contribuindo assim para um maior desgaste fisico.’

Além disso,as maes cuidam sozinhas dos filhos com necessidades especiais, ou por
nunca terem estado casadas ou por separagdo dos conjuges. Os pais, por sua vez, tendem a
abandonar as maes quando descobrem o diagndstico ou por ndo suportar as restricdes de
convivéncia diaria impostas pelo cuidado de uma crianca deficiente.”™

Os cuidadores também vivenciam dificuldades financeiras pelo alto custo de
tratamento desde a compra de medicagdes, alimentos e utensilios necessarios a assisténcia da
crianga, como também o custo com o transporte para realizagio de consultas.” A exposi¢io
constante a sobrecarga fisica e emocional relativa ao ato de cuidar de criangas com PC sao
considerados fatores estressores ao parente e estes vivenciados diariamente podem acarretar
consequéncias na satide do mesmo.”™’

A tarefa de cuidar de uma crianga com paralisia cerebral ndo ¢ facil e em muitos
momentos os pais, que ndo estdo preparados para isso, apresentam dificuldade em conduzir
sozinhos este cuidado e irdo necessitar de uma rede de apoio social. Este podera se dar em
diversas formas como: necessidade de informagdes para realizagdo dos cuidados, financeiro
para custear os gastos com o tratamento, como também apoio emocional e afetivo. A falta de
apoio a essas familias pode desenvolver no cuidador elevados niveis de estresse.”"”

A rede social ¢ uma estrutura institucional que possui vinculo social com o individuo,
proporcionando a este, suporte em situacdes e necessidades diversas. O apoio social refere-se
a atuagdo positiva dos membros pertencentes a rede social. As familias podem receber ajuda
dos proprios parentes, vizinhos ou amigos ligados a igreja, trabalho, como também em
servicos de saude.” !

A familia que participa ativamente de um ciclo social consegue encarar melhor as
dificuldades que uma doenca cronica na infancia pode gerar. E esta participacao influenciara
na qualidade de vida de todos os membros.” Muitos familiares encontram na igreja o apoio
emocional que precisam para reduzir a sobrecarga gerada pela dedicagdo ao ente familiar.'” O
suporte social para as familias de criancas com paralisia cerebral atua como mecanismo

importante na diminuicao dos estressores dos cuidadores de criancas com PC e das rotinas

familiares.
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Sendo uma fonte de apoio social, o enfermeiro em sua fun¢do nos servigos de saude
deve garantir uma assisténcia de qualidade, sendo mais um facilitador dentro da rede social na
qual a familia se insere. O enfermeiro deve atuar incentivando a familia na construgdo e
consolidagdo da sua propria rede social visando abrir um leque de possibilidades de
contribuigio social no enfrentamento das adversidades.”"!

Ao entender a importancia apoio social, o enfermeiro pode empenhar-se em
reconhecer e fortalecer a rede social da familia como uma ferramenta de ajuda no
acompanhamento dos que cercam a crianca com paralisia cerebral.'®!! Para a identificacio
desta rede de apoio o enfermeiro dispde de alguns instrumentos, como Genograma e
Ecomapa, que tem como finalidade conhecer a rede social e entender as interagdes entre os
proprios membros da familia, como também as relacdes que eles desenvolvem fora do lar.’

Baseados no Modelo Calgary de Avaliagao da Familia (MCAF), o genograma e o
ecomapa permitem uma melhor visualizagio da estrutura interna e externa familiar.” > O
modelo descreve uma estrutura multidimensional da familia, na perspectiva do enfermeiro,
em trés principais categorias: estrutural, de desenvolvimento e funcional. O genograma ¢ um
diagrama que a partir das legendas utilizadas, representa o arranjo familiar € o ecomapa
descreve o vinculo entre os membros da familia e o nivel de convivéncia externo."

O enfermeiro ao utilizar o MCAF tem maior conhecimento da dinamica familiar,
permitindo expor os pontos fortes e fracos, no sentido de equilibrar a convivéncia da familia
na solugdo dos problemas, uma vez que a saude e o bem estar de um grupo estdo associados
ao modo como convivem.'* Sendo assim, entende-se a importancia de explorar as rotinas
familiares para que desta maneira, seja possivel planejar intervengdes exclusivas e que
atendam as necessidades da familia.

Posto isto, a familia das criangas com paralisia cerebral precisam de suporte desde o
diagnostico até as orientacdes sobre como cuidar das criangas. Estas orientagdes devem ser
realizadas por uma equipe de saude multidisciplinar, visando a assisténcia voltada a todos os
integrantes da familia. O enfermeiro, com sua formacao voltada para o cuidado integral, tem
participagdo fundamental na equipe de saude durante a realiza¢dao do suporte profissional.

Entre suas atribui¢des neste contexto, o enfermeiro pode atuar também como
educador, uma vez que o contato ¢ constante com a crianga e sua familia."”> A educagdo em
saude valoriza a autonomia do individuo, estimulando que o mesmo promova melhoras a sua
saude, através do estabelecimento de uma relagdo dialégica entre os sujeitos.'® Sendo assim, é
importante para o enfermeiro potencializar o cuidado integral as familias que também

desenvolvem esta tarefa de cuidar.
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Para o planejamento da assisténcia de Enfermagem, o enfermeiro deve fundamentar-se
num referencial tedrico adequado ao contexto do objetivo proposto para melhor definicdo do
seu papel na tomada de decisdes e implementacdo do cuidado realizado.!” Nesta perspectiva,
as teorias de enfermagem sdo consideradas como a base cientifica da profissdo, demonstrando
as linhas de visdo sobre o cuidado e processo saude-doenga, assim como, todas as
circunstancias historicas, politico, social e cultural que envolve esse sistema.'® Portanto, a
relevancia da utilizacao da teoria de enfermagem como subsidio para toda e qualquer pratica
do profissional de area.

No contexto das rotinas familiares de cuidados de criangas com PC a Teoria de Betty
Neuman ¢ um arcabougo teérico no qual identifica o individuo/ grupo como um sistema
exposto a fatores estressores de variaveis intensidades e naturezas. Considera também que a
saude e bem estar do individuo/ grupo estd diretamente ligada ao fortalecimento das linhas de
barreira do sistema e & maneira como este alcanga o equilibrio.lg'20

A teoria propde conceitos para o homem, satide, ambiente e enfermagem. Sendo este
ultimo, o profissional que possibilita a estabilidade do sistema através de intervengodes
preventivas, classificadas em primaria, secunddria e terciaria de acordo com o periodo em que
sio efetivadas.'?

Sendo assim, situagdes estressantes vivenciadas nas rotinas das familias de criancas
com paralisia cerebral podem levar ao adoecimento, uma vez que ndo seja possivel ao
enfermeiro elaborar intervengdes adequadas a fim de preveni-las ou adaptar-se a elas. Ao
mesmo tempo, o conhecimento do enfermeiro quanto as barreiras protetoras deste sistema e
para o seu fortalecimento ¢ também um meio de intercessdo na busca da estabilidade da satude
do individuo."*

Ferramentas como Genograma e Ecomapa proporcionam ao enfermeiro o
conhecimento da dindmica familiar e as suas relagdes com o meio externo. Associado a isso, a
Teoria de Betty Neuman permite reconhecer o sistema familiar e identificar os fatores
estressores a que estdo expostos diante de suas rotinas, a fim de dar melhor assisténcia a estas
familias.

Portanto, a aproximag¢ao do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia com a Teoria de
Betty Neuman pode facilitar o Processo de reconhecimento das rotinas familiares, para o

planejamento e avaliagdo das a¢des de enfermagem propostas para familias de criangas com

paralisia cerebral.
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2 QUESTAO CONDUTORA DA PESQUISA:
Quais as rotinas familiares de cuidadores de crianga com paralisia cerebral a luz da

Teoria de Betty Neuman?
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3 OBJETIVOS

3.1 GERAL:

e Analisar as rotinas familiares de cuidadores de criancas com paralisia cerebral a luz da

Teoria de Betty Neuman.

3.2 ESPECIFICOS:

e Delinear as estruturas internas e externas das familias de criangas com paralisia
cerebral;

e Avaliar o suporte social utilizado pelas familias de criangas com paralisia cerebral;

e Identificar fatores estressores de cuidadores de crianga com paralisia cerebral de

acordo com a Teoria de Betty Neuman.
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 FAMILIA E CUIDADOS DE ENFERMAGEM

A familia pode ser entendida como um conjunto de pessoas que convivem ou ndo no
mesmo ambiente, seja por meio de vinculos afetivos ou por relagdo de parentesco.”’ E uma
institui¢do historica na sociedade, sendo fundamental para a vida humana, reafirmando o
convivio em sociedade. Conforme o transcorrer do tempo, a familia vem sofrendo mudangas
em seu conceito para abranger as diversas estruturas as quais vem se formando.** Busca-se no
relacionamento em familia o alicerce para dificuldades encontradas no cotidiano. E por meio
da familia que se encontra o amparo e cuidado.”

Ao pensar no cuidado como inerente a familia, ter um ente doente gera um impacto em
todos os membros da familia, a0 mesmo tempo em que os motiva a buscar a sua melhora. E
apoiado nesse pensamento de autonomia familiar que se deve atuar para a promogao de saude
e bem-estar da familia.** O modelo de atengdo a satide da familia visa incluir a familia como
ativa no exercicio do cuidado, alcancando sua autonomia na resolu¢do de suas proprias
questf)es.25

A Enfermagem, como integrante da equipe de satde caracterizada pelo cuidado ao
outro, busca fornecer uma assisténcia holistica e humanizada.’* Exercer o cuidado ndo é
apenas ajudar o outro ou executar por ele aquilo que ndo estd em condi¢des fazer por si.
Deve-se pensar no significado mais amplo do cuidar. Cuidar também ¢ zelo, ¢ educar,
promover saude e prevenir agravos a ela.*®

O principio doutrindrio do SUS de integralidade foi responsavel por este pensamento
curativo de recuperagdo a satide, mas também, promover e proteger a saude individual e
coletiva.”’ Por isso, a implantacdo do Programa de Satde da Familia (PSF) e posteriormente a
Estratégia de Saude da Familia (ESF) vém a partir desse ideario de integralidade, com foco
principal na familia, transformando a pratica de aten¢ao individual em cuidado coletivo por
meio de acdes educacionais em saude.**

O profissional de Enfermagem ao reconhecer o conceito de familia na complexidade
do termo, pode identificar seus valores, experiéncias e conhecimentos. No entanto, percebe-se
a influéncia do modelo assistencial biomédico na Enfermagem, no qual o cuidado ¢

. . s . . ~ - 2
direcionado a doenca, sendo a familia considerada como fonte de informagdes do paciente.
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A assisténcia integral refere-se ao cuidado biopsicossocial do individuo e considerar este fato
¢ entender que este ser esta naturalmente inserido no contexto familiar.*

Compreender a familia e as relagdes que mantém também ¢ outro ponto favoravel na
assisténcia de Enfermagem, contribuindo para o fortalecimento dos mecanismos de defesa e
enfrentamento diante das dificuldades enfrentadas.” Verificam-se redes de apoio social
vinculadas a familia como os proprios servigos de saude, igrejas, amigos de trabalho ou
parentes proximos.'' Portanto, o enfermeiro pode estimular o reconhecimento do suporte
social no qual a familia esta ligada e amplificar esse elo com seus membros.

A criagdo do vinculo entre a familia e enfermeiro possibilita uma relagdo dialogica a
fim de reconhecer suas necessidades e expectativas, possibilitando a promogao e recuperagao
da saude.” Entender a dinimica da familia e como as rotinas estdo inseridas na vida familiar
sdo estratégias para identificar os agravantes que afetam a saude e o bem-estar dos membros
que a compf)e.3 0

Deve-se considerar a relevancia da afirmagdo das rotinas familiares como parte do
processo saude-doenga ¢ da mesma maneira que o profissional de enfermagem pode atuar
neste ponto como um recurso para o cuidado integral, sem negar os aspectos individuais de
cada integrante da familia.”' No entanto, ainda se observa um distanciamento entre o processo
de enfermagem e o conhecimento do cotidiano familiar na experiéncia de ter um ente doente
na familia.>

Posto isto, ¢ oportuno o desenvolvimento de habilidades na enfermagem para cuidar
da familia, percebendo o impacto do processo saude-doenga na dindmica familiar, como no

caso da crianga com paralisia cerebral e seus cuidadores familiares.

4.2 MODELO CALGARY DE AVALIACAO DA FAMILIA

Desenvolvido pelas enfermeiras Wrigth e Leahey na Universidade de Calgary- Canada
em 1984 e divulgado em varios paises, o modelo inclui uma avaliagdo e intervencao das
familias podendo ser aplicado em qualquer area da prética clinica. Descreve uma estrutura
multidimensional da familia, na perspectiva do enfermeiro juntamente com a participagao dos
membros familiares, em trés principais categorias: estrutural, de desenvolvimento e

funcional."
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As categorias apresentam diversas subcategorias e a exploracdo destas depende da
necessidade do enfermeiro no reconhecimento do cotidiano familiar. Conforme proposto pelo
modelo, o enfermeiro vai desenvolvendo questionamentos as familias baseados nas categorias
e subcategorias, de acordo com as caracteristicas de cada familia."

Na categoria estrutural, determina-se a formacao da familia com informag¢des como
quem faz parte dela e quais os vinculos que estes desenvolvem. Nesta categoria sdo abordadas
trés vertentes: estrutura interna (composi¢ao da familia, género, orientacao sexual, ordem de
nascimento, subsistemas e limites), estrutura externa (familia extensa e sistemas mais amplos)

e contexto (etnia, raga, classe social, espiritualidade/religido e ambiente)."

Figura 1: Esquema de categorias e subcategorias do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia.

/_ Composicio Familiar

Género

e Intema Orientagio sexual
Ordem de nascimento
Subsistemas
Limites

Estrutural < Externa { Familia extensa
Sistermas mais amplos

Etnia

Raca
- Conlexio Classe social
Religido e espiritualidade
Ambiente
Avaliagio da familia EstLigios
De desenvalvimento larefas
Winculos
Instrumen tal L Alividades da vida didria

Comunicacio emocional
Funcional Comunicagdo verbal
Comunicacdo ndo verbal
Comunicacio ciroular
Expressiva Solucio de problemas

Papéis
K Influéncia e poder
Cremcas

Aliangas e unides

Fonte: Wright ML, Leahey M. enfermeiras e familias. Um guia para avaliagdo e intervengdo na familia.
3* Ed, Sao Paulo, 2002

O modelo propde alguns instrumentos necessarios para a compreensdo da categoria
estrutural familiar chamados de Genograma e Ecomapa.”® ** O Genograma e ecomapa sdo
ferramentas de baixo custo e facil execucao, além disso, fornece o delineamento de estruturas
internas e externas da familia."

O Genograma ¢ um diagrama do grupo familiar que indica caracteristicas de cada

integrante da familia e suas relagdes internas, organizados em posi¢cdes horizontais



25

determinando as linhas de geragdes. Incluem dados sobre a saude, ocupagdo, religido e
comportamentos de cada membro da familia.'**

O Ecomapa explora os contatos e vinculos dentro da familia e com outros individuos/
institui¢des fora desse nucleo, mostrando uma visao geral das relagdes familiares por meio de
linhas que representam intensidades diferentes. Sendo assim, o Ecomapa ¢ um instrumento

complementar ao Genograma que permite demonstrar os recursos ou privagdes familiares ™

Figura 2: Simbolos utilizados na constru¢do do Genograma e Ecomapa.

Sexo masculino O sexo feminino

Casamento I !
: Casamento com filhos em
Separagdo ordem de nascimento

D © Pessoas indices | Obito

Adocio

Fonte: Wright ML, Leahey M. enfermeiras e familias. Um guia para avaliagdo e intervengdo na familia.

3* Ed, Sdo Paulo, 2002.

Para avaliagdo da categoria de desenvolvimento familiar busca-se entender o ciclo
vital da familia e sua trajetoria construida ao longo do tempo, que pode ser comum a todas as
familias ou marcada por fatos traumadticos. Apresenta como subcategorias: estagios, tarefas e
vinculos afetivos."

A avaliacdo funcional trata do comportamento entre os membros familiares e o
desempenho destes no cotidiano familiar. Divide-se em duas categorias: funcionamento
instrumental, que se refere as atividades rotineiras da familia, e o funcionamento expressivo,
que reflete sobre os papéis de cada membro dentro do funcionamento familiar ¢ a
comunicagdo entre estes.'

A partir da aplicacdo do MCAF ¢ possivel propor intervengdes visando a qualidade de
vida de todos, uma vez que o enfermeiro consegue compreender o cotidiano familiar.
Mediante a participagao dos membros da familia na constru¢do do genograma e ecomapa ¢

, . N o 36
possivel que estes também busquem as solucdes para os proprios problemas enfrentados.
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43 MODELO DE SISTEMAS DE CUIDADOS DE SAUDE - TEORIA DE BETTY
NEUMAN

A teoria criada por Betty Neuman ¢ denominada Modelo de Sistemas e apoia-se na
teoria de Gestalt, que defende o conceito de homeostasia como sendo o processo no qual um
organismo mantém o seu equilibrio, isto ¢, se mantém saudavel. E um modelo em que o
sujeito ou grupo ¢ visto como um sistema aberto que responde a fatores estressores do
ambiente, podendo ser influenciado positiva ou negativamente.'’

O modelo de sistemas de Neuman permite a visdo do individuo inserido dentro de um
contexto, seja este a familia, a comunidade ou institui¢ao, no qual seu processo saude doenca
também estéa diretamente ligado ao meio em que esta inserido.”**’

Este sistema ¢ composto por linhas de resisténcia aos fatores estressores: a linha de
defesa normal e uma linha flexivel de defesa. Estas linhas de defesa sdo responsaveis por
evitar ou abrandar os efeitos nocivos dos estressores ao sistema. Uma vez que o sistema ¢
invadido, o individuo desestabiliza e sua satide e bem estar sdo abalados.”**’

Os estressores sao classificados como de natureza intra, inter e extrapessoais. Os
estressores intrapessoais sao aqueles que ocorrem dentro dos limites do sistema, do proprio
individuo, como por exemplo, a resposta autoimune. Os estressores interpessoais ocorrem
fora do sistema e tratam de sistema para sistema, ou seja, de um individuo para o outro. Os
estressores extrapessoais ocorrem fora do sistema.'”?’

O conceito de homem ¢ encarado por Neuman de forma holistica, assim como o
ambiente ¢ relevante para o equilibrio da satde do individuo. Sendo assim, Neuman considera
os fatores estressores a partir da avaliagdo das variaveis fisiologicas, psicologicas,
socioculturais, de desenvolvimento e espirituais.’’

A teoria retrata o conceito de enfermagem, trazendo o enfermeiro como o profissional
responsavel pela estabilizagdo do sistema a partir de agdes de enfermagem que garantam a
promocgao, prevengdo e reabilitacao de saude e bem estar do individuo."”

Descreve trés tipos de prevencao: a primadria, a secundaria e a terciaria. A primaria
deve ocorrer antes que o sistema seja invadido pelo estressor. A secundaria acontece quando o
estressor ja atingiu o sistema. Ja a tercidria tenta restabelecer o sistema apos a intervencao da
prevencdo secundaria.'*2°

Visto que o cuidador de criangas com paralisia cerebral estd inserido no contexto

familiar, pode ser aplicado o modelo de sistemas de Betty Neuman. E possivel visualizar
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neste contexto as trocas de energias com o ambiente como também dentro do circulo familiar,
classificado-as em fatores estressores. As alteragdes de equilibrio no sistema do cuidador
podem se manifestam através de processos de saude-doenca devido a debilidade das suas
linhas de defesa e auséncia de intervengdes profissionais.

A teoria de Betty Neuman adapta-se bem a realizacdo deste estudo, uma vez que
avaliando as rotinas familiares do cuidado de uma crianga com PC, podem-se identificar os
componentes do sistema e fatores estressores aos quais os cuidadores estdo expostos.

Portanto, a Enfermagem tem fundamental importancia para a promogao, prevencao ¢
reabilitacdo da saude dos cuidadores de criancas com PC, visto que ¢ capaz de aplicar o
Modelo de sistemas de Neuman para realizar as intervengdes adequadas, e assim, minimizar
ou eliminar os fatores estressores que os acometem durante as rotinas do ato do cuidar,

restabelecendo o equilibrio do sistema do individuo.

Figura 3: Modelo de Sistemas proposto pela Teoria de Betty Neuman.

Linha flaxivel de defesa

Linha normal de defesa

Linhas de resisténcia

Estrutura

basica
Recursos
energéticos,

Fonte: Nursing Theory: Utilization & Application / Martha Raile Alligood. —5* edigdo. [The Neuman
Systems Model. 5% ed., p. 15. Boston: Pearson].



28

4.4 EDUCACAO EM SAUDE NA PRATICA DE ENFERMAGEM

Entende-se como processo educativo em satide, um conjunto de acdes que tem como
objetivo garantir qualidade de vida de um individuo ou grupo."” Sendo assim, a educagio em
saide ¢ uma pratica inerente ao cuidado, uma vez que adquirir conhecimentos sobre a satde
reflete diretamente no cotidiano da populagdo e na maneira de cuidar do proprio bem-estar.”’

E através da educagdio que se potencializa o processo de cuidado, visto de maneira
dindmica no qual ¢ possivel o aprendizado mutuo entre os sujeitos, resultando em mudanga
para todos.”® E importante refletir acerca do recurso educativo em saude atualmente utilizado,
dado a importancia do impacto, benéfico ou ndo, que este pode gerar na saude da populacgao.

A pratica predominante do modelo biomédico reconhece o saber técnico dos
profissionais como superior ao conhecimento da populacdo, que por sua vez, deve aceitar e
seguir exatamente aquilo que lhe foi orientado.”® Verifica-se neste método tradicional de
educar a prescrigdo de direcdes a serem seguidas, objetivando a prevencao de doengas ou
diminui¢do dos agravos destas, visto que apenas o profissional de saude tem condi¢des de
decidir aquilo que ¢ melhor para o individuo.” Na metodologia autoritiria ndo ha
preocupacgdo em criar vinculos entre os trabalhadores e a comunidade a fim de facilitar a
interagdo neste relacionamento.*

Contudo, Freire traz a proposta de educagdo dialdgica e transformadora que estima a
sabedoria prévia dos individuos e a realidade na qual se inserem.'® Reconhecer a autonomia e
o poder de decisdo do usudrio ¢ entender que a educacdo em saiude € um processo ativo e
dinamico que acontece por meio da troca de saberes entre os sujeitos, transformando-os.”
Neste sentido, o profissional de satide pode estimular o individuo ao didlogo e aos
questionamentos, para que este tenha discernimento em adotar ou ndo as novas informacgdes
como hébitos de vida."”” E também favorecer a independéncia do sujeito, estimulando a
conscientizagdo dos fatores relacionados aos agravos a saude.”!

A enfermagem esta diretamente relacionada com as questoes educativas, posto que o
enfermeiro tenha como foco o cuidado com a saude do cidadio.** E fundamental enfatizar a
fun¢do do enfermeiro como educador, pois o contato entre este e a populacdo ¢ constante,
tendo a oportunidade de estabelecer o cuidado integral por meio do processo educativo.'

Devido a sua formagao académica, os enfermeiros conhecem o conceito de educacgao
em saude, porém apresentam dificuldade em desenvolver trabalhos educativos dentro dos

servicos de saude, seja por barreiras de estrutura na satide publica ou pela auséncia de
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capacitagdo continuada.* Hoje se percebe a atuacdo da enfermagem ainda de maneira
verticalizada e tradicional seguindo o modelo biomédico, no qual o sujeito apresenta o
comportamento passivo.”” Ainda ha uma necessidade de reconhecer o usudrio ativo e
autonomo, capaz de contribuir para transformagdes sociais e politicas na satde da
populacio.”

E fundamental que o enfermeiro desenvolva a metodologia para realizar a educagdo
em saude, estimulando um pensamento critico e garantindo um cuidado holistico a todos.'> O
Processo de Enfermagem propde um cuidado integral ao individuo e, portanto, ¢ necessario
lembrar que para que este seja efetivo, deve ser extensivo também as suas familias, uma vez
que estas tem participacio essencial na saude de seus membros.*’

A participagdo ativa das familias no cuidado da satde dos parentes se apresenta de
diferentes formas, no entanto, a predominancia ainda ¢ na figura feminina. Reconhecer a
presenca familiar e principalmente, observar em que circunstancia esta se d4, ¢ determinante
para o planejamento educativo na assisténcia de Enfermagem.** Para tal, a utilizagio de
instrumentos especificos a fim de coletar informagdes sobre a familia e sua dindmica, como o
genograma e ecomapa, facilitam o planejamento de Enfermagem.'"*’

O desenvolvimento da educacdo em saude centrada na familia, dado que esta familia
também desenvolve o cuidar em sua residéncia, contribui para uma realizacdo segura do
cuidado e minimiza os possiveis danos ao bem-estar de todos.*” Verifica-se que os familiares
cuidadores de criangas com paralisia cerebral sentem a necessidade de obter conhecimento
sobre tratamento, medicagdes, dieta e exercicio fisico. Fatos que tornam essencial uma
abordagem educativa para esses cuidadores, simplificando a rotina de cuidados."

O fato ¢ que os cuidadores, ao realizar ao cuidado dos seus familiares, priorizam
apenas esta tarefa, desconsiderando o autocuidado. Sendo assim, o enfermeiro deve ampliar o
cuidado para além da crianga, orientando ao cuidador que este precisa cuidar de si para ter
condi¢des de cuidar do outro.*” O empoderamento do cuidador de criangas com paralisia
cerebral desenvolve a visdo critica e a autonomia deste na tomada de decisdo quanto ao
tratamento das criancas, estando ativamente incluido no cuidar do seu filho e de sua propria
satde.*®

Dessa forma, a educag¢do em satde na assisténcia de Enfermagem se mostra como uma
ferramenta de trabalho que deve ser utilizada para auxiliar as familias de criangcas com
paralisia cerebral, em busca de melhora nas condi¢des de vida destas na construcao de sujeitos

autonomos e ativos.



30

5 CAMINHO METODOLOGICO

Neste capitulo estdo descritos separadamente os caminhos metodologicos realizados
para o desenvolvimento do artigo de revisdo integrativa e dos artigos originais como
resultados desta dissertacdo de acordo com a regulamentagao proposta pelo Programa de Pos-
Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Pernambuco - UFPE.

O artigo de revisdo integrativa, intitulado de “PRATICAS DE ENFERMAGEM A
FAMILIA DECRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL”, sera apresentado inicialmente.
Em seguida, os artigos originais “GENOGRAMA E ECOMAPA DAS FAMILIAS DE
CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL A LUZ DO MODELO CALGARY” e
“ROTINAS FAMILIARES DOS CUIDADORES DE CRIANCAS COM PARALISIA
CEREBRAL A LUZ DE BETTY NEUMAN?”, seguindo a ordem cronolégica de realizacio

para o desenvolvimento deste estudo.

5.1 ARTIGO DE REVISAO INTEGRATIVA: PRATICAS DE ENFERMAGEM A
FAMILIA DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL

A revisdo integrativa ¢ um método de pesquisa da Pratica Baseada em Evidéncias
(PBE) que permite a incorporagdo das evidéncias cientificas existentes na pratica clinica."'
Permite a sintetizacdo do saber produzido acerca do tema estudado por meio de uma técnica
complexa e sistematica, minimizando os vieses do conhecimento.'” Para a constru¢io da
revisdo integrativa foram adotadas seis etapas de trabalho: identificacdo do tema e selecao da
hipotese/ elaboracdo da questdo norteadora de pesquisa; busca ou amostragem na literatura;
coleta de dados; analise critica dos estudos incluidos; discussao dos resultados e apresentacao

da revisio integrativa.'?
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5.1.1 Primeira etapa: identificacdo do tema e selecio da hipotese/ elaboracio da questao

norteadora de pesquisa.

A fim de entender as rotinas dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral e como
se da a assisténcia de Enfermagem a essas familias, buscou-se na literatura identificar as
praticas de Enfermagem voltadas para cuidadores de criangas com paralisia cerebral. Sendo
assim, a questao norteadora adotada para este estudo foi: Quais as praticas de Enfermagem

desenvolvidas para familias de criancas com paralisia cerebral?

5.1.2 Segunda etapa: busca ou amostragem na literatura

Na segunda etapa seguiu-se com o levantamento dos artigos, realizado no més de
Setembro de 2015, nas bases de dados SciVerse Scopus (SCOPUS), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Base de Dados em Enfermagem
(BDENF) e Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL).

Os descritores selecionados no Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) foram:
Satde da Familia, Enfermagem, Paralisia cerebral e Atividades cotidianas. Para uma maior
abrangéncia de artigos também foram selecionados os descritores no Medical Subject
Headings (MESH): health family, nursing, cerebral palsy e activities of daily living. Foram
realizados os cruzamentos nas bases citadas com a utilizagdo do “AND” como operador
booleano.

Adotou-se como critérios de inclusdo para esta revisao: artigos que abordem o tema de
criangas com paralisia cerebral e seus cuidadores informais, compreendidos no periodo de
2006 a 2015, nos idiomas inglés, espanhol e portugués. Como critério de exclusdo: artigos
que ndo respondam a pergunta norteadora, teses, dissertacdes, monografias, editoriais,
revisOes integrativas, sistemadticas e conceituais, relatos de experiéncia e a repeticdo de
estudos, considerando a base de dados de maior qualificacao.

Os cruzamentos entre os descritores nas bases de dados e os artigos encontrados,
totalizavam 495 artigos. O quantitativo de artigos selecionados por meio da leitura de titulos e
resumos resultou em 31 artigos que atendiam aos critérios de inclusdo. As bases de dados

LILACS e BDENF apresentaram cada uma apenas um artigo para o cruzamento Satde da
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Familia “AND” Enfermagem “AND” Atividades cotidianas, no entanto, este tratava da
populacdo idosa, ndo podendo ser incluido no estudo. Portanto, os artigos selecionados para
leitura na integra encontraram-se nas bases de dados SCOPUS e CINAHL, 27 e quatro,

respectivamente.

5.1.3 Terceira etapa: coleta de dados

Para extrair os dados dos artigos selecionados foi utilizado o instrumento validado por
Ursi em 2005, a fim de garantir a precisdo do preenchimento dos dados encontrados e
identificar o nivel de evidéncia do estudo selecionado de acordo com a metodologia adotada.
O instrumento apresenta as seguintes informacdes: identificacdo do artigo e autores, fonte de
localizagdo, objetivos, delineamento, caracteristicas do estudo, populagdo/amostra, resultados
e conclusdes.'?

Entre os 31 artigos selecionados para leitura na integra, quatro apresentaram-se
duplicados e 22 ndo responderam a pergunta norteadora, resultando em amostra final de cinco

artigos a serem analisados neste estudo.

5.1.4 Quarta etapa: analise critica dos estudos incluidos

Para a analise dos artigos foi utilizado o instrumento Critical Appraisal Skills
Programme (CASP) que avalia a qualidade do estudo, classificando-o em duas categorias a
partir da pontuacdo de 10 itens: objetivo do estudo, adequag¢do do desenho metodologico,
justificativa da metodologia, critério para selecdo da amostra, coleta de dados, relacdo entre
pesquisador e pesquisado, aspectos éticos, analise dos dados, apresentacdo da discussao dos
resultados e contribuicdes e limitagdes da pesquisa. A classe A, formada por artigos com
valores de 6 a 10 pontos apresenta estudos de melhor qualidade metodologica. A classe B
apresenta estudos com valor igual ou menor que cinco pontos, sendo estes com menor rigor

metodologico.'*
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A amostra final desta revisdo foi constituida de cinco artigos indexados na Base de
dados SCOPUS e classificados a partir da aplicabilidade do instrumento CASP na categoria A
(6 a 10 pontos).

5.1.5 Quinta etapa: discussdo dos resultados

Ap0s leitura e analise dos estudos, foi construida uma tabela contendo os dados dos
artigos encontrados como: titulo, autor, peridédico, nivel de evidéncia, objetivos, métodos,
resultados, discussdo, conclusdo e como resposta a pergunta norteadora da pesquisa foi
incluida também na tabela as praticas de enfermagem.

Para isto, fundamentou-se na analise de conteudo’’ como método organizado de
elaboracdo de respostas frente aos questionamentos de pesquisa. Esta avaliacdo permite
identificar inferéncias de conhecimento sobre os dados coletados, atrelando significados aos
mesmos. No entanto, esta andlise demanda de uma pré-compreensao do tema escolhido, como
também de um olhar criterioso do pesquisador para a sintetizacdo das informacdes e
posteriormente a categorizagdo das mesmas.

A elaboracdo da tabela facilitou a andlise e comparacdo das praticas de Enfermagem
dos artigos selecionados neste estudo. Sendo assim, foram organizadas em duas tematicas a

fim de facilitar posterior discussdo dos achados: “Identificagcdo das necessidades da familia’

e “Ac¢oes de educacdo em saude”.

5.1.6 Sexta etapa: apresentacio da revisao integrativa

Na sexta etapa tem-se o resultado da revisdo integrativa em formato de artigo cujo
conteudo literario ¢ apresentado de forma sistematica e organizado, com o propdsito de

minimizar as lacunas do conhecimento cientifico.
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5.2 ARTIGOS ORIGINAIS

5.2.1 Artigo original 1: “genograma e ecomapa das familias de criancas com paralisia

cerebral a luz do modelo calgary”

5.2.1.1 Tipo do estudo

Estudo descritivo-exploratério, transversal e de abordagem qualitativa alicer¢gado no
Modelo de Calgary de Avaliagdo da Familia (MCAF) para avaliacao das esferas familiares
entrevistadas. A escolha da metodologia qualitativa permite explorar areas subjetivas e
abordar novas perspectivas do conhecimento. Para a Enfermagem, a pesquisa qualitativa
contribui para uma visdo holistica do ser humano possibilitando uma maior reflexdo do
pesquisador enfermeiro sobre temas complexos.™

Este tipo de estudo caracteriza-se por analisar conhecimentos além da estrutura
biologica do ser humano, buscando entender a influéncia de fatores socioambientais e
culturais na promogdo de sua saude.”’ Neste sentido, o estudo qualitativo da complexidade
familiar permite explicar este fendmeno e explorar as possibilidades de intervengdes pela
Enfermagem.

A escolha do MCAF fortalece a avaliacdo da abordagem qualitativa ao amparar
cientificamente o pesquisador por meio de uma andlise familiar sistemdtica, considerando os

aspectos estruturais, funcionais e de desenvolvimento.*

5.2.1.2 Local do estudo

O estudo foi realizado no ambulatério do Servigo de Terapia Ocupacional do Hospital
das Clinicas — UFPE na cidade do Recife-PE, no ano de 2016. O Hospital das Clinicas —
UFPE ¢ um hospital escola que oferece servicos de saude a comunidade por meio do Sistema
Unico de Saude (SUS) ao mesmo tempo em que ajuda na formagdo e qualificagdo de

profissionais da area de satide como campo de pratica e producao cientifica.



35

O setor de Terapia Ocupacional atende pacientes oriundos das diversas clinicas do
proprio HC ou provenientes de outras instituicdes da rede SUS, nas areas de neurologia,
traumato-ortopedia, reumatologia (ambulatorial), neuropediatria, gerontologia, psiquiatria
(enfermaria), UTI Neonatal, além de solicitagdes para pacientes internados no hospital.

As consultas sdo realizadas de segunda a sexta-feira, em horario comercial, por
profissionais das areas de Terapia Ocupacional e Fisioterapia, como também pelos estudantes
dos respectivos cursos sob a supervisao do profissional responsavel. Os atendimentos podem
ser individuais ou grupais, de acordo com a programacao estabelecida e as necessidades de
cada paciente. Sdo atendidas em média 30 criangas por semana. Dentre estas, a paralisia

cerebral constitui o diagndstico mais evidenciado e com maior demanda de cuidados.

5.2.1.3 Populagdo e amostra

A populacao alvo do estudo foram cuidadores familiares que exercem o cuidado
informal de crianga com paralisia cerebral. O cuidador ¢ considerado informal por ndo exercer
uma atividade profissional e remunerada, sendo realizada pelo sentimento envolvido na
relagdo familia-crianga.®

A pessoa que realiza a tarefa de cuidar profissionalmente ¢ regido pela Proposta de
Emenda a Constituicdo (PEC) que inclui todos os tipos de trabalhadores domésticos. A
assisténcia realizada por esses cuidadores deve ser especifica, com formacdo técnica para
tanto, exercendo seu papel com todas as consideragdes éticas previstas na legislago.*®*

Aplicou-se o método de amostra nao-aleatéria censitdria, com o proposito de
entrevistar o maximo de cuidadores possivel em razao de ter uma populacdo pequena de
criancas com PC em atendimento no setor. Sendo assim, foram selecionados todos os
cuidadores que estivessem em conformidade com os critérios de inclusdo e exclusdo, e
permitissem a realiza¢ao da entrevista.

Para escolha dos sujeitos da pesquisa, foram considerados como critérios de inclusdo
os cuidadores principais de criancas com PC maiores de 18 anos, que realizassem o cuidado
informalmente, sem remuneracgao para tal tarefa e que fossem atendidos no setor de Terapia
ocupacional do HC-PE para o tratamento das criangas. Foram excluidos aqueles cuidadores

que nado se declarassem os principais responsaveis pelo cuidado da crianca e/ou cuidadores
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que tenham mais de um filho com deficiéncia pelo fato de poder ocorrer a somatizagdo dos
fatores estressores nesta familia.

No setor de Terapia Ocupacional sdo atendidas no total de 10 familias de criangas com
paralisia cerebral. Destas, duas se recusaram a contribuir com a pesquisa ¢ uma familia nao
foi possivel o contato telefonico prévio. Portanto, aplicando-se os critérios de inclusdo e

exclusdo foram entrevistadas sete familias no total.

5.2.1.4 Instrumentos do estudo

Neste estudo foram aplicados dois instrumentos para coleta de dados. O questionario
socioecondmico e a entrevista semiestruturada (APENDICE A), para recolher informagdes
gerais a fim de tragar o perfil geral do cuidador e da crianga que recebe o cuidado, assim
como conhecer a dinamica familiar e suas interacdes com os meios internos e externos.

Os questionarios permitiram a constru¢ao do perfil das familias entrevistadas e a
identificagdo do suporte social recebido pelas familias, tracados por meio da construgdo do
Genograma e Ecomapa proposto pelo Modelo de Calgary de Avaliagdo de Familia (MCAF).

As questdes socioecondmicas do cuidador trataram principalmente sobre a idade, sexo,
escolaridade, estado civil, renda familiar e grau de parentesco com a crianga, visto que o
cuidador principal poderia ndo ser o genitor da crianga. Questionamentos como o grau de
disfun¢do motora, gravidade do quadro e déficits associados também foram efetuados.

O método do MCAF propde a constru¢cdo do Genograma e Ecomapa pelo pesquisador
juntamente com as familias para que o processo nao tenha uma visdo unilateral do sistema,
possibilitando uma participagdo ativa do cuidador nas consideragdes sobre seu cotidiano
familiar."

No genograma foi efetuado um delineamento da familia incluindo pelo menos trés
geragoes dispostas em diagrama, no qual os membros familiares sao expostos em linhas
horizontais respeitando as linhagens geracionais e suas relagdes entre si.

Para o ecograma, descreveram-se as interagdes dos integrantes dentro do universo
familiar por meio de linhas que representavam intensidades diferentes, como também foram
tragadas as relagdes da familia com o meio externo, considerando vida escolar, profissional,

social, religiosa e de entretenimento.
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Foram elaborados topicos direcionadores das falas dos entrevistados com
questionamentos baseados nos aspectos estruturais, funcionais e de desenvolvimentos
propostos pelo MCAF. As perguntas realizadas foram: “tem outros filhos?”, “hd quanto
tempo € o cuidador principal da crianga?”, “quanto tempo do dia dedica ao cuidado da
crianca?”, “tem alguém que ajude neste cuidado com a crianga?/ Se sim, quem?”, “trabalha
fora ou em casa?”, “qual a ocupacdo exercida ou que exerceu?”, “tem algum problema de
saude? Ja teve?”, “quantas pessoas moram na casa?”, “quem sao essas pessoas € quais as
idades?”, “quais atividades realizam?”, “qual a relacdo dos outros integrantes da familia com

13

a crianca?”, “a familia freqlienta alguma instituicdo religiosa?”, “quais as atividades de lazer

da familia?”.

5.2.1.5 Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu entre julho e agosto de 2016, por meio de entrevista semi-
estruturada individual gravada realizada pela pesquisadora utilizando os instrumentos
referidos anteriormente. O método de entrevista semi-estruturada estabelece uma relacao de
trocas de idéias entre o pesquisador e o entrevistado, gerando uma discussdo sobre os assuntos
abordados, o que resulta tanto na libertacdo de sentimentos intrinsecos dos entrevistados
quanto na producéo dos dados para o pesquisador.’®

O contato com cada cuidador informal de crianga com paralisia cerebral foi realizado
por meio telefonico. O numero do telefone foi fornecido pela terapéuta ocupacional
responsavel pelo setor de terapia ocupacional — HC-UFPE. O objetivo da comunicagdo por
telefone foi de agendar a data e a hora para realizagdo da entrevista. Esta deveria acontecer
preferencialmente no dia de agendamento da consulta no setor.

As entrevistas foram realizadas em sala reservada no setor, sendo um nico encontro
com cada familia, enquanto estas aguardavam o atendimento no ambulatério de terapia
ocupacional — HC-UFPE. O tempo de coleta de dados variou entre 30 e 40 minutos, deixando
o entrevistado livre para expor suas opinides e sentimentos.

Para gravacdo utilizou-se um aparelho celular da marca Iphone 5 que apenas era
acionado apos autorizagdo da entrevista pelo cuidador. Foi utilizado também um diario de
campo a fim de registrar na integra os momentos nos quais a gravagao nao se fazia suficiente.

Sempre que possivel, as gravagdes foram transcritas imediatamente apos a finalizacdo das
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mesmas a fim de evitar perdas nas associagdes entre os fatos narrados pelos entrevistados e os
registros da pesquisadora.

Foi utilizado também papel em branco e caneta esferografica na cor azul para a
construgdo do genograma e ecomapa realizada manualmente com participacdo do cuidador,

juntamente com a pesquisadora durante a entrevista.

5.2.1.6 Analise dos dados

Os dados obtidos a partir da caracterizagdo socioeconomica dos cuidadores
participantes do estudo foram tratados em tabela criada no programa Microsoft Excel for
windows no qual foram feitas a analise e a comparacao dos resultados.

A principio, os genogramas e os ecomapas foram construidos manualmente durante a
realizagdo das entrevistas. E, a partir destes esbogos, foram elaboradas representagdes graficas
digitais no Software Paint versao 6.3 pela pesquisadora.

As informacgdes obtidas nas transcri¢des das gravagdes durante as entrevistas por meio
do questionario semi-estruturado foram analisadas segundo o referencial teorico-
metodoldgico do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar (MCAF).

Deste modo, foi realizada uma leitura cuidadosa dos textos a fim de identificar nas
falas dos cuidadores os fatores estruturais, funcionais e de desenvolvimento propostos pelo
MCAF. Em seguida, esses dados foram agrupados nas categorias denominadas estrutural,

funcional e de desenvolvimento para posterior discussao dos principais aspectos identificados.

5.2.2 Artigo original 2: “rotinas familiares dos cuidadores de criancas com paralisia

cerebral a luz de betty neuman”.

5.2.2.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio e transversal, de abordagem qualitativa,

fundamentado na teoria de Betty Neuman. O método qualitativo busca-se a compreensao dos
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fendmenos ou processos do ponto de vista do autor. E necessaria como caracteristica
exclusiva a sensibilidade e a intuicdo do pesquisador. No entanto, os métodos qualitativos
possuem regras e sdo tio sistematicos tal qual a abordagem quantitativa.>

Os estudos qualitativos proporcionam ao pesquisador um olhar ativo da realidade
estudada, devido a aproximacdo de ambos para coleta dos dados subjetivos, seja por entrevista
individualizada ou por meio de formagao de grupos. Para isto, ¢ indispensavel a utilizacdo de
um referencial tedrico para nortear a compreensio do fenémeno estudado.”

Desse modo, a observacdo qualitativa, juntamente com pratica da Enfermagem
pautada numa teoria cientifica aproxima o pesquisador do seu objetivo, conferindo-lhe um
olhar critico e com significado, afastando possiveis conceitos pré-estabelecidos.

A Teoria de Betty Neuman, ou também chamado Modelo de Sistemas, mediante aos
principios de pessoa, ambiente, saide e Enfermagem, considera o individuo/ comunidade um
sistema que esta exposto a fatores extressores internos e externos que podem interferir no seu
equilibrio.”’

Sendo assim, a fundamentagao teorica no Modelo de Sistemas de Neuman conduz na
identificacao da verdadeira rotina dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral a partir da

identificacdo dos estressores vivenciados.

5.2.2.2 Local do estudo

O local escolhido foi o ambulatério do Servigo de Terapia Ocupacional do Hospital
das Clinicas — UFPE na cidade do Recife-PE. O setor funciona com servigo ambulatorial para
consultas na area de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, realizado por profissionais da area a
comunidade por meio do Sistema Unico de Satude (SUS). O setor de Terapia Ocupacional
atende pacientes internados no hospital ou encaminhados de outras instituicdes da rede SUS.
Os atendimentos ocorrem em horario comercial e podem realizados de maneira individual ou
em grupos de pacientes. Sao atendidas em média 30 criangas por semana, tendo como maior
demanda as criancas com paralisia cerebral.

O Hospital das Clinicas — UFPE faz parte da rede universitaria, como Hospital-escola,
para o desenvolvimento de atividades académicas dos cursos de saude da Universidade
Federal de Pernambuco. Além disso, ¢ campo de estudo para pesquisas cientificas realizadas

pelos universitarios.
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Devido ao carater académico, as consultas sdo realizadas pelos profissionais das areas
de Terapia Ocupacional e Fisioterapia, como também pelos estudantes dos respectivos cursos

sob a supervisao do profissional responsavel.

5.2.2.3 Populagdo e amostra

Foram selecionados para este estudo os cuidadores de criangas com paralisia cerebral
atendidas no Hospital das Clinicas - PE. Para isso, foram aplicados os seguintes critérios de
inclusdo: cuidadores com idade acima de 18 anos, considerado como responsavel principal
pelo cuidado de criangas com PC e realizassem este cuidado informalmente, sem
remunerac¢do, desde que as criancas fossem atendidas no setor de Terapia ocupacional do HC-
PE. Foram excluidos aqueles cuidadores que ndo se declarassem os principais responsaveis
pelo cuidado da crianca e/ou cuidadores que tenham mais de um filho com deficiéncia pela
somatizacao de cuidados.

Foi utilizada uma amostra censitaria, a fim de entrevistar o maximo de cuidadores
possivel, tendo em vista o quantitativo de criangas com PC atendidas no setor de Terapia
Ocupacional do HC-PE. No total, sdo atendidas 10 criangas com paralisia cerebral. Destas,
duas se recusaram a participar da entrevista e uma familia ndo foi possivel o contato
telefonico. Aplicando-se os critérios de inclusdo e exclusdo, o total de entrevistados foram

sete cuidadores.

5.2.2.4 Instrumento do estudo

Para elaboragdo deste artigo, foram aplicados dois questionarios durante a entrevista
dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral (APENDICE A). O primeiro trata-se de um
questionario socioecondmico que foi realizado para identificar o perfil dos cuidadores
entrevistados.

O outro foi um questionario semi-estruturado construido com perguntas norteadoras na
intencdo de conduzir as falas dos cuidadores entrevistados. Verifica-se que a partir de uma

entrevista semi-estruturada ¢ possivel estabelecer uma relagdo de trocas de idéias entre o
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pesquisador e o entrevistado, na qual se tem oportunidade do individuo se expressar,
resultando na producio do conhecimento.”

A entrevista semi-estruturada se deu a partir da realizagdo de trés questdes norteadoras
do estudo: “Como ¢ a rotina de cuidados com o seu filho/familiar?”, “O que mudou na sua
vida ap6s o nascimento do seu filho/familiar?” e “Como ¢ o suporte dos profissionais da

saude com os cuidados da crianca?”.

5.2.2.5 Coleta dos dados

A coleta de dados deu-se através da gravacdo de uma entrevista semi-estruturada
utilizando as questdes norteadoras propostas. Inicialmente foi realizado um contato telefénico
com os cuidadores com o proposito de agendar um horério para a realizacdo da entrevista,
levando em consideragdo os dias nos quais a familia estaria em atendimento no setor de
Terapia Ocupacional do HC-PE. Os contatos foram fornecidos pela terapeuta responsavel
pelo setor.

O periodo da coleta ocorreu entre os meses de julho e agosto de 2016. As entrevistas
aconteceram numa sala reservada do setor, de maneira individualizada, com duragdo média de
30 a 40 minutos. Utilizou-se para a gravacao um aparelho celular da marca Iphone, geragao 5.
Somente apds a autorizacao do entrevistado dava-se inicio a gravacgao.

No sentido de agregar fatos ndo perceptiveis na gravacdo, foi utilizado também um
diario de campo. Sempre que possivel, as gravagdes foram transcritas imediatamente apos a
finalizagdo das mesmas a fim de evitar perdas nas associagdes entre os fatos narrados pelos

entrevistados e os registros da pesquisadora no diario de campo.

5.2.2.6 Analise dos dados

Inicialmente utilizou-se uma tabela no programa Microsoft Excel for windows para
caracterizar o perfil dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral a partir dos dados

obtidos no questionario socioecondomico.
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As entrevistas gravadas foram transcritas imediatamente apds a realizagdo das mesmas
e tratadas posteriormente para inser¢do do texto no programa informatico, o Iramuteq
(Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires). O
Iramuteq ¢ um software desenvolvido por Pierre Ratinaud em 2009, gratuito, que se ancora no
software R utilizado para desenvolver andlises estatisticas textuais diversas. Este programa
comegou ser utilizado no Brasil a partir do ano de 2013, tendo seu dicionario na lingua

portuguesa ainda em desenvolvimento.’’

O software Iramuteq apresenta diversas vantagens, sendo consideradas as principais: ¢
gratuito e de facil compreensdo, apresenta rigor estatistico e permite aos pesquisadores
utilizarem diferentes recursos para a andlise lexical de grandes volumes de texto ou ndo. O
Iramuteq possibilita cinco tipos de andlises: estatisticas textuais classicas; pesquisa de
especificidades de grupos; classificagdo hierarquica descendente; andlises de similitude e

5
nuvem de palavras. >’

As transcri¢des das entrevistas foram tratadas segundo manual de operacionalizagao

do programa nas etapas descritas a seguir:

Primeira etapa: Nesta fase realizou-se a transcricdo das entrevistas dos participantes
para a formatacao do corpus, construido pelas sete gravagdes, em um unico arquivo de
texto no software OpenOffice.org e salvo na modalidade texto.txt, separados por
linhas de comando. As linhas de comando utilizadas neste estudo foram: **** *n_01;
kR () REEE R ()3 RkEk kg ()4 Rk kp ()5 kR kg ()6 FREE *p (7,

2. Segunda fase: Para esta fase foi escolhida uma das analises do programa Iramuteq:
a andlise de Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD). Esta andlise reconhece
segmentos do texto estatisticamente significativos, os chamados Unidades de
Contextos Elementares (UEC) apresentando-os em classes. ApoOs esta exploracao dos
dados do corpus pelo programa, tem-se como resultado o dendograma, que descreve o
vocabulario 1éxico de cada classe.””’

No entanto, este recurso ndo faz a interpretagdo contextual, visto que o
software ndo realiza avaliacdo dos fatos. Por isso, o programa ¢ considerado apenas
uma ferramenta facilitadora para o estudo na exploragdo do material, ficando a
categorizagio e apreciagdo do discurso por parte da pesquisadora. E nesta fase que o
pesquisador pode fazer reflexdes prévias, chamadas inferéncias, que serdo explanadas

na proxima etapa.
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3. Terceira fase: Faz-se nesta etapa a categorizacdo das classes apresentadas no
dendograma pelo Programa Iramuteq. Aqui, a pesquisadora segue a analise segundo os
conhecimentos tedricos € sua expertise, nos quais os resultados tornam-se
significativos e validos revelando o conhecimento do fenémeno investigado.”’ Neste
ultimo passo da andlise, os resultados da exploracdo do texto apresentados foram
fundamentados a Teoria de Betty Neuman. Foi possivel identificar os elementos que
compdem o sistema proposto por Neuman, como também os fatores estressores das

rotinas familiares de cuidadores de crianga com paralisia cerebral.

5.2.3 Aspectos éticos

A dissertagdo estda em conformidade com a Resolugdo n°466/12, que aprova as
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.”® Sendo,
portanto, autorizado antecipadamente pela diretoria-geral do Hospital das Clinicas e do setor
participante por meio de Carta de Anuéncia.

Atendendo aos preceitos éticos, o estudo recebeu aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa envolvendo Seres Humanos da Universidade Federal de Pernambuco, Centro de
Ciéncias da Saude sob registro do CAAE 54409616.4.0000.5208. (ANEXO A)

A coleta de dados se deu mediante aplicagdo dos questiondrios e a gravagdo das
entrevistas dos cuidadores de criancas com PC. As entrevistas, bem como as gravacgdes estao
armazenadas sob a responsabilidade da orientadora da pesquisa, armazenado em pasta de
arquivo, durante no minimo cinco anos.

E importante ressaltar que a participacdo dos entrevistados neste estudo se deu de
forma voluntaria e ocorreu mediante autorizagdo dos mesmos com a assinatura prévia do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B) em duas vias, ficando uma via
com a pesquisadora e a outra de posse do cuidador familiar. O participante ficou ciente que
poderia desistir de contribuir com o estudo em qualquer momento da entrevista, sem nenhum
Onus para o mesmo. A autorizagdo para gravacdo e uso das falas e de também estavam

previstas no Termo de Consentimento, somente para uso exclusivo deste estudo. Para garantia
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do sigilo das informagdes e anonimato das familias, os participantes envolvidos no estudo

receberam nomes ficticios para apresentagdo da pesquisa.
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6 RESULTADOS

Os resultados deste estudo sdo apresentados em formato de artigo, segundo as normas
do Programa de Pds-gradua¢dao em Enfermagem — UFPE. O primeiro, um artigo de Revisao
Integrativa da Literatura, intitulado Prdticas de Enfermagem a familia de criangas
comparalisia cerebral. Em seguida, os dois Artigos Originais desta dissertacao: Genograma e
Ecomapa das familias de crian¢as com paralisia cerebral a luz do Modelo Calgary e Rotinas
familiares dos cuidadores de crian¢as com paralisia cerebral a luz da Teoria de Betty

Neuman.

6.1 ARTIGO DE REVISAO DA LITERATURA

PRATICAS DE ENFERMAGEM A FAMILIA DE CRIANCAS COM PARALISIA
CEREBRAL: REVISAO INTEGRATIVA
Bruna de Souza Buarque!

Ana Marcia Tenorio de Souza Cavalcanti?

! Enfermeira, Mestranda do Programa de Poés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de
Pernambuco (UFPE).
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RESUMO

Objetivo: Identificar praticas de Enfermagem voltadas para o cuidador de crianga com
paralisia cerebral. Método: Revisdo integrativa realizada nas bases SCOPUS, LILACS,
BDENF e CINAHL, no periodo de 2006 a 2015, incluindo artigos nos idiomas inglés,
portugués e espanhol, e descritores Saude da Familia, Enfermagem, Paralisia cerebral e
Atividades cotidianas. Resultados: Selecionaram-se cinco artigos que descreviam as praticas
de Enfermagem para este publico, ressaltando a identificacdo das necessidades das familias de

criancas com paralisia cerebral, bem como a importancia da atuacdo do enfermeiro no
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cuidado as familias por meio de agdes educativas, estabelecendo uma relacao dialdgica com
os familiares. Consideracoes finais: Verificou-se que hd uma necessidade de maior
participacdo dos enfermeiros na assisténcia as familias de criangas com paralisia cerebral,
visto a importancia destes profissionais na prevengao de agravos € na promogado da saude e
bem-estar das familias.

Palavras-chave: Paralisia cerebral; Saude da familia; Enfermagem; Crianca; Educacao em

saude.

NURSING PRACTICE TO CHILDREN FAMILY WITH CEREBRAL PALSY IN THE
LIGHT OF BETTY NEUMAN

ABSTRACT

Objective: To identify nursing practices focused on the child's caregiver with cerebral palsy.
Method: Integrative review held in Scopus bases, LILACS, and CINAHL BDENF in the
period 2006-2015, including articles in English, Portuguese and Spanish, and Family Health
descriptors, Nursing, cerebral palsy and daily activities. Results: Five articles describing
Nursing practices were selected for this audience, emphasizing Nursing care based on a
holistic and humanized view, as well as the importance of nurses acting in the care of the
families of children with cerebral palsy through educational, from the establishment of a
dialogical relationship with the relatives. Final considerations: There was a need for greater
participation of nurses in the care of families of children with cerebral palsy, considering the
importance of these professionals in the prevention of diseases and in the promotion of the
health and well-being of families.

Keywords: Cerebral Palsy, Family Health, nursing, children, Nursing Theory Health

Education
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PRACTICA DE ENFERMERIA LA FAMILIA DE LOS NINOS CON LA PARALISIS
CEREBRAL EN LA LUZ DE BETTY NEUMAN

RESUMEN

Objetivo: Identificar las practicas de enfermeria se centraron en el cuidador del nifio con
paralisis cerebral. Método: Revision integrada celebrada en bases Scopus, LILACS y
BDENF CINAHL en el periodo 2006-2015, incluyendo articulos en Inglés, descriptores de
Portugal y Esparia, y la salud familiar, enfermeria, actividades diarias y paralisis cerebral.
Resultados: Se seleccionaron cinco articulos que describian las practicas de enfermeria para
este publico, resaltando la atencion de enfermeria fundamentada en una vision holistica y
humanizada, asi como la importancia de la actuacion del enfermero en el cuidado a las
familias de nifios con paralisis cerebral por medio de acciones educativas, a partir del
establecimiento de una relacion dialogica con los familiares. Consideraciones finales: Se
verifico que hay una necesidad de mayor participacion de los enfermeros en la asistencia a
las familias de nifios con pardlisis cerebral, visto la importancia de estos profesionales en la
prevencion de agravios y en la promocion de la salud y el bienestar de las familias.

Palabras clave: Pardlisis Cerebral, Salud de la Familia, Teoria de Enfermeria, Educacion en

Salu.

INTRODUCAO

Ter um filho com paralisia cerebral (PC) implica em prestacdo de cuidados intensivos
nas atividades diarias e muitas vezes resulta em dedicagdo exclusiva dos cuidadores
familiares, denominados informais, que abdicam da vida profissional e pessoal para realizagao
dos cuidados 4 crianga."" 2 A sobrecarga aumenta conforme o crescimento das criancas por
conta do aumento da estatura e do peso destas, dificultando a realizagdo dos cuidados e

locomogdo.* ¥
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A demanda de cuidados as criancas com paralisia cerebral também pode causar a
familia impacto emocional consequente ao preconceito enfrentado, as dificuldades financeiras
e a inclusdo escolar dos filhos.* A sobrecarga fisica ¢ emocional vivenciadas pela rotina
exaustiva do cuidado podem gerar agravos a saude dos cuidadores.”” ¥ Mesmo assim, o
compromisso com o cuidado a crianga perpassa qualquer dificuldade enfrentada ou prejuizo a
propria satde.®

O apoio dos parentes proximos, amigos e profissionais de saude ajudam no
enfrentamento das barreiras encontradas.”) No entanto, o suporte de profissionais de saude,
principalmente no que se refere ao fornecimento de informagdes e orientacdes ainda ¢
insuficiente.) Os familiares sentem a necessidade de buscar mais conhecimento a fim de
assumir um papel mais ativo e independente no cuidado a crianca.’)

A equipe de saude e principalmente a Enfermagem, tem oportunidade de estreitar o
vinculo com os familiares identificando suas rotinas pelos diversos angulos e contextos,
coletiva e individualmente.”) Essa aproximagio ao cotidiano familiar permite identificar as
reais necessidades dos membros desta por meio de uma ateng¢do integral visando o bem-estar
de todos.”

O enfermeiro como um profissional com uma formagdo para o holismo ¢ capaz de
atuar na prevencdo desses agravos as familias.®® E importante refletir acerca do suporte que
o enfermeiro tem dado a esses familiares a fim de reduzir os danos a saude destes, causados
pelo cuidado a crianga com paralisia cerebral.

Sendo assim, buscou-se através deste estudo identificar quais as praticas de
Enfermagem voltadas para os cuidadores informais de criancas com paralisia cerebral a partir
do conhecimento das rotinas familiares com o propdsito de aprimorar a assisténcia dada a

essas familias pelo profissional de Enfermagem.
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METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura realizada no més de Setembro de
2015. A revisdo integrativa ¢ um método de pesquisa da Pratica Baseada em Evidéncias
(PBE) que permite a incorporagdo das evidéncias cientificas existentes na pratica clinica.'”
Permite a sintetizagdo do saber produzido acerca do tema estudado por meio de uma técnica
complexa e sistematica, minimizando os vieses do conhecimento."

No cendrio da Enfermagem, a revisao integrativa permite uma melhor qualidade na

assisténcia prestada aos usuarios, visto que garante maior confiabilidade de suas agoes.
Todavia, esta pratica ainda ¢ pouco executada, uma vez que o profissional precisa ter
habilidade para interpretar os dados encontrados na busca cientifica e aplica-los ao contexto
clinico.!"?
Para a constru¢ao da revisdo integrativa foram adotadas 06 etapas de trabalho:
identificacdo do tema e selegdo da hipdtese/ elaboragdo da questdo norteadora de pesquisa;
busca ou amostragem na literatura; coleta de dados; andlise critica dos estudos incluidos;
discussdo dos resultados e apresentagdo da revisdo integrativa.'"

A questao norteadora adotada para este estudo foi: Quais as praticas de Enfermagem
desenvolvidas para familias de criancas com paralisia cerebral?

O levantamento dos artigos foi realizado nas bases de dados SciVerse Scopus
(SCOPUS), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Base
de Dados em Enfermagem (BDENF) e Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL).

Os descritores selecionados no Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) foram:
Saude da Familia, Enfermagem, Paralisia cerebral e Atividades cotidianas. Para uma maior

abrangéncia de artigos também foram selecionados os descritores no Medical Subject

Headings (MESH): health family, nursing, cerebral palsy e activities of daily living.
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Realizaram-se os cruzamentos nas bases citadas com a utilizagdo do “AND” como operador
booleano.

Adotou-se como critérios de inclusdo para esta revisao: artigos que abordem o tema de
criancas com paralisia cerebral e seus cuidadores informais, compreendidos no periodo de
2006 a 2015, nos idiomas inglés, espanhol e portugués. Como critério de exclusao: artigos
que ndo respondam a pergunta norteadora, teses, dissertacdes, monografias, editoriais,
revisOes integrativas, sistemadticas e conceituais, relatos de experiéncia e a repeticdo de
estudos, considerando a base de dados de maior qualificacao.

Quadro 1: Quantitativo de artigos encontrados nos cruzamentos dos descritores nas bases de
dados e selecionados por meio da leitura dos titulos e resumos, no periodo de 2006 a 2015.

Cruzamentos SCOPUS CINAHL LILACS BDENF
Total Selecionados Total Selecionados Total Selecionados Total Selecionados
(leitura de (leitura de (leitura de (leitura de
titulo e titulo e titulo e titulo e
resumo) resumo) resumo) resumo)
Saude da Familia “AND” | 21 13 03 02 0 0 0 0
Enfermagem “AND”
Paralisia cerebral
Satide da Familia “AND” | 417 07 03 01 01 0 01 0
Enfermagem “AND”
atividades cotidianas
Satide da Familia “AND” | 39 04 01 01 0 0 0 0

paralisia cerebral “AND”
atividades cotidianas

Enfermagem “AND” 07 02 0 0 0 0 0 0
paralisia cerebral “AND”
atividades cotidianas

Satude da familia “AND” 02 01 0 0 0 0 0 0
Enfermagem “AND”
paralisia cerebral “AND”
atividades cotidianas

Total de artigos 27 04 0 0
selecionados

Fonte: a autora. Recife, 2016.

O quadro 1 descreve os cruzamentos entre os descritores nas bases de dados e os
artigos encontrados, totalizando 495 artigos, como também o quantitativo de artigos
selecionados por meio da leitura de titulos e resumos, resultando em 31 artigos que atendiam
aos critérios de inclusdo. As bases de dados LILACS e BDENF apresentaram cada uma

apenas um artigo para o cruzamento Saude da Familia “AND” Enfermagem “AND”
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Atividades cotidianas, no entanto, este tratava da populacao idosa, ndo podendo ser incluido
no estudo. Portanto, os artigos para leitura na integra encontram-se nas bases de dados
SCOPUS e CINAHL, 27 e quatro respectivamente.

Entre os 31 artigos selecionados para leitura na integra, quatro apresentaram-se
duplicados e 22 nao responderam a pergunta norteadora. A figura 1 descreve o percurso de
exclusao dos artigos resultando em amostra final de cinco artigos para a analise do estudo.

Para extrair os dados dos artigos selecionados foi utilizado o instrumento validado por
Ursi em 2005, a fim de garantir a precisdo do preenchimento dos dados encontrados e
identificar o nivel de evidéncia do estudo selecionado de acordo com a metodologia adotada.
O instrumento apresenta as seguintes informacdes: identificagdo do artigo e autores, fonte de
localizagdo, objetivos, delineamento, caracteristicas do estudo, populacdo/amostra, resultados
(12)

e conclusoes.

Figura 1: Fluxograma dos critérios de inclusao e exclusdo para sele¢do de artigos.

31 artigos
(leitura de titulos e resumos)
. I J
{ I N\ I ~
SCOPUS CINAHAL
27 artigos 04 artigos
, | , |
4 artigos 0 < Artigos duplicados
, | - | ’
18 artigos . Artigos que nao responderam a
4 artigos < pergunta norteadora
) | . | ’
5 artigos [ 0 4+ Amostra final

Fonte: a autora. Recife, 2016.
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Para a analise dos artigos foi utilizado o instrumento Critical Appraisal Skills
Programme (CASP) que avalia a qualidade do estudo, classificando-o em duas categorias a
partir da pontuagdo de 10 itens: objetivo do estudo, adequacao do desenho metodologico,
justificativa da metodologia, critério para selecdo da amostra, coleta de dados, relagdo entre
pesquisador e pesquisado, aspectos éticos, analise dos dados, apresentacdo da discussao dos
resultados e contribuicdes e limitagdes da pesquisa. A classe A, formada por artigos com
valores de 6 a 10 pontos apresenta estudos de melhor qualidade metodologica. A classe B
apresenta estudos com valor igual ou menor que 05 pontos, sendo estes com menor rigor

metodolégico.(13)

RESULTADOS

A amostra final desta revisao foi constituida de cinco artigos indexados na Base de
dados SCOPUS, classificados a partir da aplicabilidade do instrumento CASP na categoria A
(6 a 10 pontos), sendo assim, todos apresentam boa qualidade metodoldgica. Os artigos
selecionados encontram-se no Quadro 2, contendo os seus respectivos autores, idiomas,
periddicos, niveis de evidéncia e informagdes sobre o estudo como objetivos, métodos,
resultados, discussao, conclusao e recomendagoes.

Os artigos selecionados estdo indexados em Periddicos de Enfermagem, com
publicagdes entre 2007 e 2013. Dentre esses estudos, dois artigos encontram-se em periddicos
brasileiros, sendo assim, na lingua portuguesa e utilizaram metodologia qualitativa."*"> Os
outros trés artigos encontram-se na lingua inglesa, de producdo internacional e com as
metodologias tanto quantitativa quanto qualitativa."®'® Aqueles que usaram método
quantitativo fizeram uso de instrumentos validados em cuidadores informais de criangas com

paralisia cerebral.! ¥
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Quadro 2:Apresentagao dos dados extraidos dos artigos selecionados para o estudo.

Titulo/ autores/ periédico/ nivel | Objetivos/ métodos Resultados/ conclusio Praticas de
de evidéncia Enfermagem

A familia de criangas com | Conhecer a percepcdo da | Verificou-se a necessidade do | Agdes de
paralisia cerebral: Percep¢io | familia de criancas com PC | didlogo para orientagdo do | educagdo em
sobre as orientacdes da equipe de | sobre as orientagdes dadas pela | cuidado de criangas com PC. | saude

saude equipe de saude. Estudo | Comunicagdo entre a familia e

Milbrath VM, Siqueira HCH, Motta | descritivo-exploratorio, equipe de saude foi considerada

MGC, Amestoy SC. Texto e | qualitativo. ineficaz.

Contexto Enfermagem, 2012

Nivel de evidéncia: VI

Experiéncias de familias de | Descrever e analisar a | A paralisia cerebral possui | Agdes de
crian¢as com paralisia cerebral | experiéncia de familias de | grande impacto na vida das | educagdo em
em contexto de vulnerabilidade | criangas com PC em situagdo de | familias. A  vulnerabilidade | satde

social vulnerabilidade social. Estudo | social influencia em como a

Baltor MRR, Dupas G. qualitativo. familia vive a condic¢do cronica.

Revista ~ Latino-Americana  de Profissionais e estratégias de

Enfermagem, 2013 saide publica nd3o tém sido

Nivel de evidéncia: VI efetivos.

Difficulties = Experienced by | Descrever as  dificuldades | Familias com criangas | Identificagdo das

Families With Disabled Children
Sen E, Yurtsever S.

Journal for Specialists in Pediatric
Nursing, 2007

Nivel de evidéncia: VI

vividas por familias com filhos
deficientes. Estudo qualitativo
de abordagem descritivo
transversal.

deficientes precisam de suporte
profissional. Em geral, as
familias declararam que
queriam receber mais apoio
profissional, desde
aconselhamentos a orientagdes
sobre os cuidados com a
crianga.

necessidades  da
familia

The health of children with
cerebral palsy and stress in their
parents

Parkes J, McCullough N, Madden
A, McCahey E. Journal of
Advanced Nursing, 2009

Nivel de evidéncia: V

Descrever a satide da crianga
com paralisia cerebral e
investigar preditores de estresse
em  seus  pais. Estudo
quantitativo transversal.

Verificou-se que criangas com
paralisia cerebral apresentam
nivel baixo de saude ¢ seus pais
tém alto nivel de estresse. A
presenca de uma crianca com
PC na familia aumenta o risco
de estresse nos pais.

Identificagdo das
necessidades  da
familia

Family needs assessment in
cerebral palsy clinic

Buran CF, Sawin K, Grayson P,
Criss S.

Journal for Specialists in Pediatric
Nursing, 2009

Nivel de evidéncia: V

Identificar areas de necessidade

em pais de criancas com
paralisia cerebral em 03
dominios e avaliar a

confiabilidade do instrumento
utilizado, FNAT. Estudo
quantitativo descritivo.

Identificou-se que os pais
sentem necessidade de receber
orientagdes profissionais.

Identificagdo das
necessidades  da
familia.

Fonte: a autora. Recife, 2016.

DISCUSSAO

Apos leitura dos artigos, os dados foram organizados numa tabela para apreciacao das

informagdes e posterior avaliacdo, fundamentado na andlise de conteudo. Este tipo de

exploracdo de dados permite identificar as inferéncias do conhecimento dos artigos

encontrados a partir da sua sintetizagao.

19)

Em seguida, os principais pontos encontrados foram classificados em duas categorias:

“Identificacdo das necessidades da familia” e “Ag¢oes de educag¢do em saude”. A primeira
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tematica trata da importancia da identificacdo das necessidades das familias de criancas com
PC no enfrentamento das adversidades vivenciadas por estas. E a segunda tematica refere-se a
recomendacao do cuidado de Enfermagem por meio de a¢des educativas, potencializado pelo

didlogo, como mecanismo para a estabilizagdo da saude e bem-estar da familia.

Identificacdo das necessidades da familia

O desgaste fisico do cuidado associado ao estresse psicologico sofrido pelos familiares
dificulta ainda mais a saide e o bem estar dos cuidadores, visto que as familias ndo estdo
preparadas o suficiente para lidar com essas dificuldades."® Desse modo, as familias de
criancas com paralisia cerebral necessitam de apoio profissional para auxiliar no
enfrentamento das adversidades do dia a dia.'"”

Por estar em posi¢do privilegiada nos servigcos de satude, o enfermeiro tem condigdes
de se aproximar dos cuidadores, podendo identificar melhor as necessidades familiares mais
complexas. " O enfermeiro pode ser considerado, assim, um elemento protetor dessas
familias j& que tem oportunidade de organizar e coordenar os cuidados a familia colaborando
com a resoluc¢do dos problemas familiares vivenciados.

Um atendimento de enfermagem continuo concede verificagdes frequentes das
adversidades familiares, promovendo intervengdes mais precisas € proveitosas, que
possibilitam seguranga e satisfacdo no cuidado a crianga com paralisia cerebral. Além disso, a
aproximagdo do enfermeiro com a familia oportuniza a avaliacdo das respostas as acgdes
implementadas. '®

O reconhecimento das demandas de cuidado das familias de criancas com PC
corresponde a fase inicial do Processo de Enfermagem (PE), no qual se busca de maneira

organizada informagdes a cerca do individuo ou grupo considerando suas singularidades e

contextualizagdo. A utilizagdo do PE concede maior qualidade a assisténcia de enfermagem
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prestada ao direcionar o cuidado ao problema foco a partir da execucao de etapas inter-
relacionadas.®”

A Resolucao do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) n°® 358/20090 PE dispoe
sobre a implementagao do PE, em todos os servigos de saude, publicos ou privados em que
ocorre a assisténcia de Enfermagem. Além disso, confirma a obrigatoriedade do seu registro
formal e a fundamentagio do mesmo em bases tedricas.*"

Posto isso, o PE assegura a realizacao da identificagao das necessidades das familias
de criancas com PC realizada pelo enfermeiro através de uma abordagem holistica,
contribuindo para enfrentamento das dificuldades vivenciadas através do planejamento e
execucao das intervencoes exclusivas.

No entanto, embora a assisténcia de enfermagem seja de grande importancia verifica-
se este suporte profissional que ainda ¢ insuficiente. '*'® As mies cuidadoras salientam o
desejo de obter mais informagdes e aconselhamento sobre os cuidados aos filhos provenientes
de enfermeiros."® E fundamental, pois, estimular a reflexdo e sensibiliza¢ao do enfermeiro no
desenvolvimento de amparo as familias de criangas com PC.

Neste contexto, ressalta-se a necessidade de repensar o suporte de enfermagem dado a
este publico potencializado através da pratica de identificacdo das necessidades das familias,

considerando a relevancia deste profissional no enfrentamento da rotina de cuidado de uma

crianga com paralisia cerebral.

Acoes de educaciao em saude
Frente a complexidade das demandas do cuidado de criangas com paralisia cerebral
questiona-se a eficacia do modelo biomédico normalmente exercido pelos profissionais de

saude. Verifica-se que o profissional de saude, em “posse” do conhecimento, impde
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orientagdes sobre o familiar, que os deve seguir impecavelmente, causando um
distanciamento neste vinculo familia e profissional.!'¥

No momento do diagndstico de paralisia cerebral as familias podem receber uma
assisténcia de Enfermagem preventiva, no sentido de prepara-las para o que estd por vir.
Associado a isso, tem-se também a inseguranga por parte do cuidador quanto a capacidade de
realizar os cuidados da crianca. ' Por isso, a familia precisa ser apoiada, minimizando seus
medos e duvidas para que possa dar continuidade aos cuidados da crianga na residéncia.'¥

E importante instrumentar a familia para que possa desempenhar o cuidado da crianga
da melhor maneira possivel, impedindo a desestabilizacdo familiar. Logo, uma abordagem
biopsicologica de enfermagem ¢ primordial para a saude da familia, devido a gravidade dos
efeitos psicologicos na qualidade de vida dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral.

Uma comunicacao ineficaz decorrente da inabilidade do profissional de saude
concorre para o cuidador, apesar das duvidas e inseguranga, desenvolver técnicas proprias de
cuidado ou até mesmo buscar informagdes da experiéncia vivida por outros familiares, o que
pode comprometer a eficicia do tratamento da mesma. ¥’ O desenvolvimento do cuidado
proprio ¢ relatado pelas maes com orgulho, embora envolva o risco de causar maiores
consequéncias ao desenvolvimento da crianga e provocar maior sobrecarga a cuidadora."

O enfermeiro pode executar acdes de educagdo em saude, uma vez que estas
contribuem para a promocao da satide nas rotinas cansativas das familias, reduzindo o risco de
agressores a saude. E comprovado o resultado positivo de a¢des educativas voltadas para
cuidadores de criangas com deficiéncias, no qual o conhecimento adquirido efetiva-se na
pratica do cuidado diario.*”

A educagdo em saude possibilita o fortalecimento do cuidado realizado na medida em

que estabelece uma relacdo dialdgica, caracterizada pela participagdo ativa do sujeito em sua

satide.®” Essas intervengdes se mostram relevantes na orientagio de cuidados na alimentagdo
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do filho deficiente, por exemplo, que muitas vezes realizam de maneira inadequada por nao
ter ciéncia de como proceder corretamente.*?

Dessa forma, torna-se necessaria a inclusdo de programas educativos dado aos
cuidadores familiares com o proposito de reduzir as adversidades vividas, beneficiando o
cotidiano dessas familias, e consequentemente promovendo saude a crianca e todos que a
rodeiam.®

Portanto, a educacdo em satde pode contribuir ndo s6 para prevenir danos a saude da
crianca, mas também na diminuicdo dos agravos ao bem-estar da familia ja instalados na
medida em que esta conhece a maneira mais adequada de cuidar das criangas.

O profissional deve estar capacitado para receber o nucleo familiar e saber direcionar
as acdes de maneira proveitosa, utilizando o dialogo como ponto principal para a conexao
entre ambos.'¥ Espera-se que por meio da conversa possam desenvolver a troca de
informacgdes e esclarecimento das duvidas, reduzindo, pois, os males causados pela
sobrecarga do cuidado.

O enfermeiro pode orientar a familia para os cuidados especificos a crianga de maneira
clara, evitando o uso de termos técnicos, do mesmo modo que deve contextualizd-los a
realidade financeira da familia fazendo as adaptacdes necessarias e possiveis.(m Para tal, ¢
importante também que o profissional esteja atento aos sinais de compreensdo do cuidador
quanto as recomendacdes empreendidas.

A relagdo efetiva entre o enfermeiro e a familia da crianga com paralisia cerebral
permite também uma intervencdo a fim de diminuir a dificuldade financeira da familia. E

possivel encaminhar os cuidadores aos servicos de referéncia para recebimento do beneficio

financeiro das criancas deficientes, assegurado por lei as familias de baixa renda comprovada.
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No entanto, as familias relatam a dificuldade para alcancar este recurso financeiro por
falta de orientagdo. Como também referem a falta de comprometimento dos profissionais em
colaborar para o alcance do suporte financeiro.""”

Para enfermagem, ¢ imprescindivel realizar uma escuta sensibilizada, visando
reconhecer os principais problemas e necessidades da familia'? Consequentemente, analisar
se as ag0es implantadas estdo provocando resultados benéficos ¢ muito importante para que se
possa reorganizar o planejamento e adapta-lo melhor as necessidades da familia.

Tem-se assim a valorizacdo do didlogo como fundamental para a relagdo efetiva do
enfermeiro com o cuidador da crianga com paralisia cerebral na manutencao do equilibrio da
satde e bem estar familiar.

Estas evidéncias corroboram a importancia das agdes de preven¢ao implantadas nas
acoes de Enfermagem a partir da valorizacao do didlogo, bem como na necessidade que as

familias sentem da presenca deste profissional no suporte ao cuidado da crianga com paralisia

cerebral.

CONSIDERACOES FINAIS

Os estudos evidenciam a importancia das a¢des de enfermagem no cuidado as familias
de crianca com paralisia cerebral. No entanto, trata-se de uma pratica ainda pouco implantada
pelos enfermeiros. Os artigos apontam para a necessidade de maior participagdo deste
profissional no cuidado a estas familias, principalmente pelo posicionamento favoravel deste
profissional dentro dos servigos de satde.

O impacto do cuidar destas criangas para os familiares acomete a saude e o bem-estar
de todos, muitas vezes gerando sobrecarga para o cuidador principal. As dificuldades
relatadas no cotidiano das familias podem ser minimizadas quando estas recebem o suporte

adequado, a partir da identificagdo de suas necessidades pelo enfermeiro. Tal pratica
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proporciona uma visao das principais demandas de cuidado, direcionando intervencdes de
enfermagem adequadas.

Conclui-se também que as a¢des de educagao em satide permitem o esclarecimento de
davidas e insegurancas quanto ao cuidado das criangas, com destaque para a valorizacao do
didlogo nas praticas de Enfermagem a fim de obter uma comunicagdo eficaz. Esta pratica
reflete na satide e bem-estar geral da familia uma vez que previne agravos a satde da crianga
e dos seus familiares.

Ao considerar os resultados do estudo, ¢ relevante desenvolver projetos de capacitagdo
envolvendo profissionais de saude a fim de qualificar e prepara-los para realizar agdes de
educagdo em saude fundamentadas em metodologias participativas, calcadas no
estabelecimento de olhar holistico e na relagao dialdgica do enfermeiro com os familiares de

criancas com paralisia cerebral.
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RESUMO

Objetivo: conhecer as familias de criangas com paralisia cerebral a partir da dinamica
familiar e das intera¢des entre os seus membros ¢ o meio externo. Método: Estudo descritivo,
transversal e de abordagem qualitativa, fundamentado no Modelo Calgary de Avaliacdo da
Familia (MCAF). Realizou-se a gravagao de entrevista individual com o cuidador principal da
crianca para constru¢do do Genograma e Ecomapa. Foram entrevistadas sete familias onde
foram abordadas questdes das categorias propostas pelo MCAF: estrutural, de
desenvolvimento e funcional. Resultados: o Genograma e o Ecomapa mostraram diversas
configuracdes familiares, predominando a responsabilidade do cuidado para as mulheres.
Como rede de apoio, as familias citaram parentes, vizinhos e profissionais de saude. Porém, a
assisténcia de Enfermagem ainda ¢ pouco atuante. A religido aparece tanto como motivo de
resiliéncia quanto opg¢do de entretenimento das familias. Consideracdes finais: Verificou-se
que através do MCAF o enfermeiro tem a oportunidade de prestar uma melhor assisténcia as
familias de criancas com paralisia cerebral. Bem como, verificou-se a importancia destes
profissionais no apoio ao enfrentamento das adversidades vivenciadas pelas familias, visando
a promocao da satide e bem-estar de todos.

Palavras-chave: Paralisia cerebral; Saude da familia; Enfermagem; Crianca; cuidadores.

INTRODUCAO
As familias de criangcas com paralisia cerebral enfrentam adversidades e desafios

diariamente.' Estas criangas necessitam de cuidados intensos e acompanhamento profissional
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regular, o que torna muitas vezes, a rotina dos cuidadores familiares exaustiva.” A familia tem
assim, uma alterag@o nas atividades de vida diaria apos o nascimento da crianga com paralisia
cerebral, sendo necessario se adaptar a nova rotina de cuidados impostas pela doenca.’

Os cuidadores apresentam além da sobrecarga fisica, o esgotamento mental e o estresse,
relacionados a restrigio da vida pessoal e profissional.” > ® As dificuldades financeiras
também sdo apontadas como mais um obstaculo para as familias em razdo das despesas
elevadas com o tratamento das criangas, bem como para se dedicar integralmente a elas, os
cuidadores abandonam seus trabalhos.”®

Verifica-se 0 que a aproximagdo da fé e religiosidade ajudam no enfrentamento das
dificuldades vivenciadas, dando conforto espiritual as familias.” O apoio dos proprios
familiares, vizinhos e amigos auxiliam os cuidadores frente a rotina de cuidados das
criancas.'’ No entanto, no que se refere ao apoio profissional aos cuidadores, as equipes de
satide apresentam-se distantes, focando principalmente a intervengdo a crianga."’

E fundamental que a equipe de saude direcione a atencio ndo sé as criangas com
paralisia cerebral, mas a toda a familia envolvida no processo do cuidar, que precisa de
orientagdo profissional para condugao dos cuidados com a crianga, mas também carece de
suporte ¢ atencdo & propria satde e bem estar.> 2

Desta forma, o profissional enfermeiro, a partir da integralidade do cuidado peculiar da
enfermagem, tem a oportunidade de acompanhar as familias e dedicar a aten¢do necessaria a
todos os integrantes.® '* Ao reconhecer as principais caréncias dos cuidadores, o enfermeiro
pode tragar um plano de cuidados exclusivo no sentido de emponderar e instrumentalizar as
familias para resolutividade dos problemas enfrentados.'*

A enfermagem dispde de recursos a fim de facilitar o planejamento de agdes a familia,
baseados no Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia. O MCAF permite uma visualizagao
aprofundada da estrutura familiar sob influéncia do contexto inserido, agrupando em trés
categorias: estrutural, de desenvolvimento e funcional. Para avaliagdo estrutural o modelo
propde a construcdo do genograma e ecomapa, que sdo ferramentas de baixo custo e facil
execugﬁo.16’ 17

O Genograma ¢ um diagrama da familia que demonstra a posi¢do de cada integrante da
familia e suas relacdes internas, além de suas caracteristicas pessoais de idade, sexo e
ocupagdo. O Ecomapa evidencia as relagcdes da familia com o meio externo. Sendo assim, o
Ecomapa ¢ um instrumento complementar ao Genograma que permite demonstrar os recursos

¢ as dificuldades familiares.'®!”
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A categoria de desenvolvimento trata-se do desdobramento do ciclo vital da familia,
como também demonstra os fatos marcantes do histérico familiar. A avaliacdo funcional ¢
feita a partir do comportamento entre os membros familiares e o desempenho destes no
cotidiano familiar.'®"’

Portanto, a partir da utilizacdo do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia o estudo
tem como objetivo compreender a dindmica familiar, estabelecendo as interagdes entres os
membros da familia e o meio externo. Permitindo assim, reconhecer as principais

necessidades da familia, para que seja possivel a elaboracao de intervencdes fundamentais ao

estabelecimento da satde e bem estar de todos.

METODOLOGIA

Estudo descritivo, transversal e de abordagem qualitativa, fundamentado no Modelo
Calgary de Avaliagdo da Familia (MCAF). O desenvolvimento do estudo ocorreu em
conformidade com os preceitos éticos e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Pernambuco, Centro de Ciéncias da Saude, sob
registro do CAAE 54409616.4.0000.5208.

O estudo foi realizado com 10 cuidadores familiares de criangas com paralisia cerebral
atendidas no ambulatério do Servigo de Terapia Ocupacional do Hospital das Clinicas-UFPE
na cidade do Recife-PE. As entrevistas foram realizadas com sete familias, uma vez que duas
familias se negaram e uma nao foi possivel o contato.

A coleta de dados ocorreu nos meses de julho e agosto de 2016, por meio de entrevista
individual e gravada, em sala reservada enquanto os cuidadores aguardavam consulta
ambulatorial, apos assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Como referencial tedrico-metodolédgico foi utilizado o Modelo Calgary de Avaliacao da
Familia (MCAF), adotando-se como procedimento para coleta de dados o questionario semi-
estruturado para nortear o conhecimento da dinamica familiar e suas interagdes com os meios
internos e externos. A constru¢do do genograma e do ecomapa teve a participagdo ativa da
cuidador, possibilitando discussdes e consideragdes sobre o cotidiano familiar.'®

No genograma foi efetuado um delineamento da familia incluindo pelo menos trés
geracdes dispostas em diagrama, no qual os membros familiares sdo expostos em linhas
horizontais respeitando as linhagens geracionais e suas relagdes entre si.'°

Para o ecomapa, descreveram-se as interagdes dos integrantes dentro do universo

familiar por meio de linhas que representavam intensidades diferentes, como também foram
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tracadas as relagcdes da familia com o meio externo, considerando vida escolar, profissional,
. .. . 16
social, religiosa e de entretenimento.
Os genograma e Ecomapas esbocados juntamente com os cuidadores familiares durante
a entrevista foram elaborados digitalmente a partir do Software Paint versdo 6.3 pela

pesquisadora.

RESULTADOS

As familias entrevistadas foram identificadas por niimeros arabicos € os seus membros
por nomes ficticios, garantindo o anonimato dos entrevistados. Seguem os histdricos das
familias acompanhadas de seus respectivos Genograma e Ecomapa, conforme preconizado
pelo Modelo Calgary de Avaliagao da Familia.

Familia 1:

A familia 1 ¢ composta de cinco membros, na qual Miguel, trés anos de idade, ¢ o
membro indice da familia estudada, com diagnostico de paralisia cerebral e microcefalia
desde os seis meses de idade. Miguel ndo anda e nao fala, dependendo de cuidados diarios
intensos e tratamento médico regular. Ainda ndo frequenta a escola, embora seja indicado pela
equipe que o acompanha. Filho de Isabel e José, Miguel tem mais dois irmdos, Daniel e
Manuela.

Isabel, a cuidadora principal de Miguel, tem 31 anos de idade e Ensino Fundamental
Incompleto. Relatou que exerceu ocupacao remunerada antes de se casar com José e hoje se
dedica as atividades do lar e ao cuidado dos filhos, os quais demonstra muito carinho.

José tem 35 anos de idade e ¢ vigilante noturno. Ele ajuda Isabel nos cuidados com
Miguel quando esta de folga do trabalho e ndo estd bebendo com os amigos, motivo de
desavengas entre o casal. Daniel é o filho mais velho do casal, com 13 anos de idade e
Manuela, a segunda filha, com 10 anos de idade. Ambos frequentam regularmente a escola,
porém Daniel tem apresentado baixo rendimento escolar. As criancas tém um bom
relacionamento com Miguel.

A renda familiar depende do salario de José, do beneficio pago pelo governo para o
tratamento de Miguel e do auxilio da Bolsa-familia, chegando a uma média de dois salérios
minimos. A familia tem pouco contato com os outros familiares, exceto Ana, irma de Isabel,
que mantém uma boa convivéncia com todos. Ana ¢ casada e tem um filho de seis anos de

idade, o qual tem vinculo forte com Miguel.
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Quanto aos vizinhos, a relagdo ¢ harmoniosa, apesar de Isabel relatar ndo ter intimidade
com os mesmos. A familia ndo apresenta habitos religiosos, estando distantes da igreja no

momento.

Figura 1: Genograma e Ecomapa da familia 1.
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Fonte: a autora, 2016.

Familia 2:

A familia 2 ¢ formada por quatro pessoas, tendo Luana, a crianca com paralisia
cerebral, com 12 anos de idade. Luana ¢ uma estudante aplicada e caracterizada pela mae
como independente e ativa, pelo fato de andar, se comunicar e exercer suas atividades
normalmente. Frequenta assiduamente o Espaco Crianga Esperanca, onde realiza atividades
esportivas e cursa disciplinas extraescolares. Tem uma irma mais velha, Sofia, com 15 anos
de idade, sua companheira e amiga. Também ¢ estudante, no entanto, Sofia apresenta
dificuldades na escola.

Os pais de Luana, Giovana e Joaquim, tém 43 e 36 anos de idade, respectivamente e sdo
casados. Giovana, a cuidadora principal, tem o Ensino Médio completo e trabalhava como
doméstica em casas de familia até diagnostico de paralisia cerebral de Luana, por volta de um
ano de idade, quando foi necessario se dedicar ao tratamento dela. Hoje participa de
atividades voluntarias juntamente com as filhas, na igreja catélica que frequentam.

A renda familiar fica em torno de dois salarios minimos, incluindo o auxilio recebido
por Luana. Joaquim ¢ comerciante e trabalha muito para sustentar a casa, sobrando pouco
tempo para se dedicar a familia. Apesar disto, tem boa convivéncia com as filhas, estando

presente para reunir-se com a familia durante o jantar.
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Sempre que pode, a familia costuma viajar a praia, ir ao cinema ou dar festas em casa na
presenga de amigos, vizinhos e familiares. Eles tém uma boa convivéncia com a familia de

Giovana, porém sao mais distantes da familia de Joaquim.

Figura 2: Genograma e Ecomapa da familia 2.
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Familia 3:

Pedro ¢ uma crianga de quatro anos e foi diagnosticado com paralisia cerebral ao nascer.
Filho de Hugo e Laura, com 25 e 36 anos de idade respectivamente. Laura ¢ aposentada com
diagnostico de transtorno mental e HIV. Antes de Pedro, Laura teve mais quatro filhos de
outro relacionamento. As criangas sao proximas e t€ém uma boa convivéncia. Porém, Laura
tem uma relagdo distante com Pedro. Hugo, ex-miltar, vive hoje em carcere privado em
regime semiaberto. Por conta do seu histdrico criminal, ndo tem bom relacionamento com seu
irmao mais velho, Diego (26 anos), como também com Laura. Quanto a Pedro, Hugo ndo
mantém vinculo paterno.

Os avos paternos de Pedro, Jodo e Maria, sdo os seus principais cuidadores, com a
custodia legal da crianca. Jodo, 58 anos, tem o Ensino Fundamental Completo e trabalha
como pedreiro préximo de casa. Maria tem 55 anos, analfabeta e ndo exerce atividade
remunerada. A renda familiar fica em torno um saldrio minimo e meio, dependendo do
trabalho de Jodo e beneficio de Pedro.

Os avos relatam obter ajuda da filha mais velha do casal, Paula, de 30 anos de idade,

nos cuidados com Pedro. Paula tem um comércio em casa, o qual permite que ela tenha
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disponibilidade para dar atengdo a Pedro. E dela a atribuicio de ajudar nas tarefas escolares de
Pedro.

Pedro se comunica bem, porém nao desenvolveu reflexo de marcha ainda. Necessita,
pois, de cuidados para as necessidades basicas. Tem bom aproveitamento escolar, considerado
pelo avd um dos melhores alunos de sua escola. A familia convive cordialmente com os
vizinhos. Em relagdo a vida religiosa, a familia frequenta a igreja evangélica semanalmente,

sendo esta sua principal atividade de lazer.

Figura 3: Genograma e Ecomapa da Familia 3.
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Familia 4:

A familia 4 ¢ constituida por duas pessoas. A crianga com paralisia cerebral ¢ Vitor
que tem trés anos de idade e foi diagnosticado quando estava com quatro meses. Ele ndo anda
e nem fala, dependendo assim da cuidadora para todas as necessidades da crianga. Ainda nao
frequenta a escola, apenas participa das atividades nos centros de apoio as criangas com
deficiéncia.

Clara, mae e cuidadora principal, tem 37 anos de idade ¢ Ensino Médio completo.
Trabalhava em casa de familia, mas estd desempregada desde o nascimento do filho. Nao
pratica nenhuma religido. Refere ndo ter mais tempo para lazer e que se afastou das amigas
por conta disso. Luiz, 37 anos, pai de Vitor, ndo mantém relacdo com a crianca € nem com

Clara desde que soube o diagndstico de paralisia cerebral. Como também nao participa



68

financeiramente das despesas do filho. A familia paterna ndo tem conhecimento da existéncia
de Vitor. Hoje a renda familiar depende unicamente do beneficio recebido por Vitor.

A familia materna ¢ muito presente na vida de Clara e Vitor. Eduarda, irma de Clara,
tem 30 anos e estd gravida. Ela participa ativamente no cuidado com Vitor. Sempre que Clara
precisa sair para resolver algo, Eduarda toma conta de Vitor. Os pais de Clara moram perto da
residéncia da familia. E por isso, Vitor vai sempre a casa dos avds, sendo a Unica atividade de

lazer realizada pela familia. Em relagdo aos vizinhos, Clara refere manter relacao distante.

Figura 4: Genograma e Ecomapa da familia 4.
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Familia S:

A familia 5 € composta por trés membros, sendo Henrique, com trés anos, a crianca
com diagnostico de paralisia cerebral. Dependente de cuidados, Henrique nao anda e nem
fala. At¢ o momento ndo frequenta a escola, realizando somente as praticas clinicas do
tratamento proposto.

Leticia, mae e cuidadora principal, tem 27 anos e Ensino Médio completo. Atualmente
desempregada e relata nunca ter exercido atividade remunerada. Dedica-se integralmente ao
cuidado de Henrique. E casada com Rafael, 35 anos, atualmente desempenhando a ocupagio
de marceneiro. Por realizar o trabalho em casa, Rafael participa ativamente da rotina de
cuidados com Henrique.

Leticia relata receber ajuda nos cuidados com Henrique das avos materna e paterna. A

familia mantém convivéncia harmoniosa com ambas as familias extensas. Ademais, Fernanda
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¢ a irma de Leticia que possui o vinculo mais forte com Henrique. A familia estd sempre nas
casas dos avos e Henrique brinca bastante com os primos.

A renda familiar possui em média de dois salarios minimos, contando com o beneficio
de Henrique. A familia declara ser evangélica e frequentar assiduamente a igreja da

comunidade. Por outro lado, o relacionamento com os vizinhos se retrata mais distante.

Figura 5: Genograma e Ecomapa da familia 5.
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Fonte: a autora, 2016.

Familia 6:

Formada por quatro membros, a familia 6 inclui Bruno, com 10 anos de idade e
diagnostico de paralisia cerebral aos 10 meses. Nao anda e nem fala. Bruno comparece
regularmente a escola especial. Filho de Carlos e Bernadete, com 54 e 44 anos de idade
respectivamente. Carlos, atualmente desempregado, contribui para as despesas de Bruno,
embora ndo possui relacdo afetuosa com a crianca. O relacionamento com Bernadete foi
abalado apds a noticia da gravidez e terminou depois do diagnostico de paralisia cerebral da
crianca. A familia paterna ndo possui vinculo com a crianga.

Bernadete tem Ensino Médio completo e esta desempregada. No presente, desempenha
as atividades do lar e dedica-se aos cuidados de Bruno, sendo sua cuidadora principal. Antes
do nascimento de Bruno, Bernadete trabalhava como empregada doméstica. Esta casada ha

um ano com Severino de 63 anos, comerciante, ¢ tem um filho de 14 anos, Lucas, de

relacionamento anterior. Os quatro moram juntos na mesma residéncia e convivem
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cordialmente. A familia dispde de renda mensal de dois salarios minimos, incluindo o
beneficio recebido em nome de Bruno.

Severino possui uma relagao muito forte com Bruno, referido como sentimento paterno.
Porém, Lucas demonstra vinculo afetivo distante. Em relagdo as familias extensas, verifica-se
um convivio afetivo por parte da familia materna, que estdo sempre disponiveis para cuidar de

Bruno quando Bernadete precisa.

No que se refere ao lazer da familia, normalmente frequentam o parque da cidade e vao

ao shopping ou praia. Visitam constantemente os familiares e desfrutam de boa convivéncia

com os vizinhos. Também comparecem a igreja sempre que podem.

Figura 6: Genograma e Ecomapa da familia 6.
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Familia 7:

A familia 7 configura-se de quatro pessoas. Gabriel tem 10 anos e possui o diagndstico
de paralisia cerebral e epilepsia desde que ele tinha um ano e nove meses. Faz uso de
medicagdes para evitar as convulsdes. Nao anda e ndo fala, permanecendo na cadeira de rodas
constantemente. Vai a escola regularmente.

Alice, mae de Gabriel, tem 25 anos de idade e Ensino Fundamental incompleto. Nunca
exerceu atividade remunerada. Hoje, cuida do lar e de Gabriel. A relagdo com o pai de Gabriel
¢ um pouco conflituosa desde a separacdao. Leonardo, 28 anos, motorista de mototaxi da

comunidade, participa financeiramente das despesas com Gabriel, no entanto, a relacdo entre

eles é distante.
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Alice mora na casa do pai, Marcelo, com 59 anos de idade e trabalhador rural,
juntamente com sua madrasta, Rita, com 47 anos e aposentada por deficiéncia visual e
amputagdo de membros inferiores secundarios a diabetes. Os quatro convivem
harmonicamente na residéncia. Marcelo e Rita sdo muito proximos de Gabriel e acreditam na
cura da crianca. Ambos frequentam a igreja evangélica assiduamente e apresentam fé
vigorosa. Contrariamente, Alice ndo estabelece conexdo com nenhuma religido.

Esporadicamente, Alice leva Gabriel a praia ou parque. Normalmente o lazer da
crianca ¢ ir a casa do irmao mais velho de Alice, Ricardo, de 28 anos, com quem Gabriel se
relaciona muito bem. Toda a comunidade conhece Gabriel e sua familia, onde possui grande
afinidade. Alice costuma sair com as amigas e o novo namorado, deixando Gabriel em casa
com 0 avo.

A renda familiar fica em torno de dois salérios minimos, dependendo dos beneficios
recebidos por Gabriel e Rita, da ajuda casual dada por Leonardo e dos servigos realizados por

Marcelo.

Figura 7: Genograma e Ecomapa da familia 7.
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DISCUSSAO
Fundamentadas no Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia, as informacdes mais
relevantes reunidas a partir das entrevistas foram agrupadas segundo as categorias propostas:

estrutural, de desenvolvimento e funcional.
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A primeira categoria, a Estrutural, trata da composi¢do familiar, dos vinculos entre si e
com pessoas externas, assim como do contexto na qual a familia se insere. Quanto ao aspecto
do desenvolvimento pode-se entender a evolugdo do ciclo vital da familia e os principais
acontecimentos da histéria familiar. Acerca do aspecto funcional, este discorre sobre o
funcionamento familiar e os papéis desenvolvidos por eles no contexto em que vivem.'®

Categoria Estrutural

As diferentes configuracdes familiares encontradas demonstram as modificacdes
sofridas ao longo do tempo no conceito de familia como sendo tradicional e nuclear formada
pelas figuras dos pais e filhos."® Foram encontradas familias agregando membros da familia
extensa ou sem lagcos consanguineos, tal como familias com uma sé genitora. Este fato
confirma o conceito de que “familia é aquela que seus membros dizem que sdo”."°

“Meu marido parece que é pai dele. Dda mais aten¢do como se
fosse o pai dele. Quer suprir a necessidade porque meu filho
ndo convive com o pai dele.” (Familia 6)

“A gente faz tudo junto. Dividir a parede so pra dormir.”
(Familia 7)

A Familia 3 ¢ formada pela crianca com paralisia cerebral e seus avos, guardides legais
e cuidadores principais. Verifica-se que este grupo tem marcado presenca, seja assumindo o
cuidado integral das criangas ou surgindo como rede de apoio aos cuidadores de criangas com
paralisia cerebral.'® '*

“Eu t6 sempre na casa da minha mde por causa dele. Ele gosta
muito de estar la.” (Familia 4)

“Final de semana ele vai pra casa da avo. Tem ambiente que
ele estranha. Ai onde eu vou mais é na casa da avo.” (Familia
5)

O papel da mulher como cuidadora foi construido pela sociedade no decorrer da historia
familiar e ainda permanece internalizado pelas maes dessas criangas com paralisia cerebral.'"
' Em todas as familias entrevistadas a atribui¢do de cuidador principal foi dada a figura
feminina.

Por outro lado, constata-se que as cuidadoras recebem o auxilio de seus companheiros
ou parentes, embora estes ndo se dediquem integralmente ao cuidado da crianga, ficando para
a mulher a responsabilidade de cuidar da crianga.

“Minha menina faz as coisas de casa. O pai dele ajuda que so.

Gragas a deus.” (Familia 1)
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“Tenho uma irmd que fica com ele final de semana pra eu fazer
algumas coisas. S6 quando ela pode.” (Familia 4)

“Tenho quem me ajude. Meu esposo. Minha irmd. Se eu
precisar ir ao médico, fazer feira tem sempre alguém que fique
olhando.” (Familia 6)

Ter com quem contar colabora no processo de enfrentamento das dificuldades
vivenciadas pelos cuidadores, permitindo que estes tenham tempo disponivel para o si.
Embora dificilmente este intervalo seja dedicado ao autocuidado ou lazer. Na maioria das
vezes as cuidadoras aproveitam a pausa para realiza¢ao dos afazeres domésticos.

“Ndo consigo fazer mais nada porque eu ndo gosto de deixar
ele com ninguém. Eu tenho medo. Eu deixo so com a minha
irmd. Al eu vou, mas eu volto logo.” (Familia 4)
O suporte social dado as cuidadoras inclui tanto a ajuda fornecida pelos membros da
familia, amigos ou vizinhos, bem como a assisténcia de institui¢des e servicos de saude,
sociais e espirituais.'’ A partir disso, observa-se que a &/ crenca surge como superacio nas
falas das cuidadoras, na qual buscam o conforto para as situagdes dificeis, embora nem todas
as familias referiram praticar regularmente alguma religido.
“Deus faz as coisas certas.” (Familia 2)
“Deus sabe o momento de eu ser mde. Ai pronto, abri mdo de
tudo. E gracas a Deus, pronto. Entdo mudou tudo. Mudou pra
melhor.” (Familia 6)
“Primeiramente Deus e segundo o atendimento dos médicos.”
(Familia 7)
O subsidio dos profissionais de satide ¢ apontado como satisfatério. As maes
reconhecem a assisténcia dos terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e fonoaudidlogos.
Contudo, ndo fizeram referéncia ao suporte oferecido pela enfermagem. O que confirma a
distancia do profissional enfermeiro quanto a realidade dessas familias."*"
“Eu agradeco muito. A vida dela mudou muito depois que eu
vim pra ca (HC-PE).” (Familia 2)
“Tem a fisioterapia que a gente ndo falha.” (Familia 3)
“Ele faz terapia dia de ter¢a e sexta. Faz fono e fisio.” (Familia
5)

Em relacdo ao quantitativo de filhos, a maioria das familias tem apenas uma crianga.

Ap6s o diagndstico de paralisia cerebral outras criancas ndo foram concebidas. Este fato pode
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estar associado ao medo de ter outro filho com deficiéncia ou a exigéncia de dedicar-se

exclusivamente a crianca com paralisia cerebral.

“Porque ele veio assim e fica totalmente dependente de mim.”
(Familia 4)

“Eu tenho medo de nascer especial de novo.” (Familia 7)

A escolaridade das cuidadoras oscilou entre Ensino Fundamental e Ensino médio e a
renda financeira familiar de até dois saldrios minimos. Sabe-se que todas as criangas recebem
o auxilio-doenga dado pelo governo, contudo as despesas com uma crianga especial sdo
inimeras e nem sempre as familias conseguem arcar com todos os custos necessérios."”

A qualidade de vida das familias de criangas com paralisia cerebral ¢ influenciada pela
condicdo socioecondmica e escolaridade de seus cuidadores.”” Posto que uma familia em
situagdo de vulnerabilidade social tem dificuldades em oferecer suporte adequado as criangas
com paralisia cerebral, gerando sentimento de afli¢io.’

“Mas ndo da ndo. Porque tem que comprar o remédio dele,
fralda, leite ninho porque ele sé toma leite ninho. As vezes eu
pego no Oswaldo (Hospital). As vezes ndo tem. Tem que
comprar. Da ndo.” (Familia 1)

“O que eu recebo dele é pra medicagdo, pago algumas contas,
algumas coisas. Vai esticando. Um salario so ndo da. Sabe que
as coisas estao muito caras né? Ai gragas a Deus a gente vai
vivendo.” (Familia 6)

Ainda que as familias vivam em situacao financeira dificil, tem-se uma preocupagdo em
oferecer a melhor assisténcia possivel a crianca. Elas colocam o cuidado as criangas como
prioridade entre as despesas domésticas, privando muitas vezes o aporte das necessidades

fundamentais da familia.

Categoria de desenvolvimento

O fato de ter uma crianga com paralisia cerebral afeta o desenrolar das etapas do ciclo
vital familiar."” As familias vivem momentos de adaptacdo desde a revelacdo do diagnéstico
ao enfrentamento da rotina desgastante.9 Por isso, cada familia vivencia a sua maneira,
perpassando naturalmente pela fase de choque e negagio.'>?!
“Ai foi um terror. Foi quando comeg¢ou o desespero. Todo

mundo chorando.” (Familia 1)

“Ai meu Deus. Acho que eu ia morrer.” (Familia 2)
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“Foi muito dificil no comego. Muito dificil mesmo.” (Familia 5)
“Até entdo vocé acha que o mundo vai cair. Desabar tudo.”
(Familia 6)

A familia vive o luto provocado pela circunstancia de ndo ter gerado uma crianga
saudavel conforme idealizado.” O desespero e inseguranga tomam conta dos familiares por ter
de adentrar em dire¢do ao desconhecido. Por isso, a falta de conhecimento sobre a doenga
associado as incertezas em relacao ao prognostico desestabilizam a familia.

“Ai eu ndo tinha no¢do do que era. E ninguém me informou.”
(Familia 5)

’

“Porque eu ndo tinha conhecimento do que era a doenga dela.’
(Familia 2)

Hé4 também outro fator agravante: informacao profissional. A maneira como as
familias recebem o diagnostico influencia também no processo de enfrentamento. A presenga
de profissionais sensibilizados e capacitados para reconhecer a doenca e esclarecer as
informacdes contribui para o diagndstico precoce € melhor desenvolvimento do cuidado com
a crianca na rotina familiar. > "

“A enfermeira disse que ele ndo tem nada ndo. Porque ele era
molinho. Ela dizia que ndo era nada porque ele era bebé.”
(Familia 1)

“Mudei, fui pra outro ortopedista. Foi quando ele olhou pra ela
e disse que ela ndo precisava de botinha, o diagnostico dela é
que ela tem paralisia cerebral.” (Familia 2)

“Ai quando eu voltei pra pediatra foi quando ele explicou
tudinho.” (Familia 5)

Ainda que as familias vivam a experiéncia da afli¢do inicial, mais tarde os seus
integrantes se fortalecem, se adaptando a nova rotina e reestruturando o alicerce familiar.” E
esse processo se torna mais facil quando a rede social de apoio se faz presente.

“Mas gracas a Deus depois que eu descobri, todo mundo aceita
e estd cuidando dele.” (Familia 1)

“Mas gracas a Deus eu superei.” (Familia 5)

“Mas depois, se foi permissdo, Deus sabe o porqué. Entdo o que
eu posso fazer ¢ correr atras. Todo dia eu peco for¢a a deus que

o resto a gente corre atras.” (Familia 6)
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Entretanto, nem sempre a composicao familiar permanece intacta ap6s o nascimento da

. .. 8 1~ .
crianga com paralisia cerebral.” Diferentemente das mulheres que assumem o compromisso de
cuidar das criangas negligenciando a propria satde, os pais tendem a abandonar as maes

118 pode-se também

quando tém conhecimento do diagnostico de paralisia cerebral.
relacionar a dificuldade de se adaptar a nova situagdo, uma vez que cada individuo reage de
uma forma frente as adversidades da vida.
“Ele ndo tem contato com ele ndo, desde o inicio... ele disse pra
mim que a familia ndo sabia, s6 a minha quem sabe.” (Familia
4)
“Uma vez sé no més o pai dd a pensdo dele. As vezes vem no
horario que eu ndo estou em casa, acho que ja é pra ndo vé-lo.
Isso foi desde que descobriu. Quando nasceu ele me deixou.
Porque ele ja sabia que tinha problema.” (Familia 6)

Outra mudanga frequente no contexto familiar ¢ a renuncia do trabalho do cuidador
principal. A paralisia cerebral, em geral, implica maior dependéncia a crianga, sendo
necessaria uma dedicacdo exclusiva ao cuidado desta. Em consequéncia disso, os cuidadores
ficam impossibilitados de permanecerem no mercado de trabalho, restringindo a renda
familiar.”®

“Antes de eu casar eu trabalhava em casa de familia. Quando
eu engravidei dela, eu sai.” (Familia 2)

“Trabalhava, era empregada doméstica. Porque eu trabalhava
no trabalho de 15 anos e ndao posso mais ir.” (Familia 4)

“Em casa de familia. Deixei por que eu precisava cuidar dele.
Eu dei prioridade a cuidar dele.” (Familia 6)

No caso das familias entrevistadas, as maes cuidadoras sofreram a desisténcia de seus
trabalhos para empenhar-se a atencdo dos filhos. Quando exerciam atividade remunerada,
todas desenvolviam na fun¢do de empregada doméstica. Além das consequéncias econdmicas,

percebe-se nas falas das maes que o abandono do trabalho pode ter causado certo tipo de

frustracao por se verem impossibilitadas profissionalmente.

Categoria funcional
O desdobramento das atividades diarias da familia encaminha-se para a atengdo da
crianca com paralisia cerebral. O filho passa a ser o centro das familias e todas as tarefas

desempenhadas giram em torno da dependéncia que ele possui. As cuidadoras realizam
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atividades como alimentagdo, higienizagdo, administracdo de medicamentos, exercicios
terapéuticos, além de acompanhar as criangas durante as consultas ambulatoriais ou
internamentos hospitalares.® '®
“Minha vida agora virou rotina de médico.” (Familia 1)
“Eu tenho sempre que carregar ele e ele é muito pesado. Eu
acordo, dou banho nele, brinco, almoca, dorme, Acorda, vai
fazer os aparelhos. ai eu boto ele pra assistir TV novamente
enquanto eu fago jantar. Depois vai dormir.” (Familia 4)

Salvo uma familia na qual a crianca ¢ mais independente, as outras criangas nao
desenvolveram a capacidade de deambular e se expressar verbalmente, e por isso as maes
descrevem-se mais atarefadas. O grau de dependéncia da crianga interfere na rotina do
cuidador e na satde deste, exigindo a presenca integral de alguém para acompanha-la.'* **

“Tudo que ela pode fazer ela faz. Nao precisa de ninguém pra
estar ajudando.” (Familia 2)

“Cansativa. Muito cansativa... depois que eu tive ele ndo fui
mais ao médico.” (Familia 4)

“E tanta coisa. tem dia que corre mais, tem dia que corre
menos.” (Familia 7)

Gradualmente, a familia vai se adaptando as dificuldades cotidianas do cuidado a
crianga com paralisia cerebral e ndo enxergam mais uma rotina sobrecarregada.'’ Desde o
nascimento da crianga, as cuidadoras passaram a vivem em funcao dos seus filhos, adiando
planos pessoais em detrimento a atengdo a crianga, mas o amor ao filho ¢ determinante para
enfrentar o dia a dia.

“A gente ndo vé uma crianga assim tdo trabalhosa que impede a
gente de fazer os nossos afazeres ndo.” (Familia 3)
“E cansativa, mas chega certa hora da noite que a gente se
recolhe, cada um vai pro seu canto.” (Familia 6)
“Eu tenho tempo pra cuidar de mim, mas primeiro é ele.”
(Familia 5)
As exigéncias do cuidado a crianca mudam a organizagdo familiar e seus papéis na
dindmica da familia.’ Logo, as transformag¢des ndo ocorrem apenas para a mae que,
naturalmente observado nas familias aqui estudadas, exerce o papel de cuidadora. Todos os

que convivem com as criancas se envolvem de alguma maneira e participam dos progressos

conquistados por elas.
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“Ele gosta de brincar. Fica com os irmdos e os primos e grita
muito. E da muita gargalhada.” (Familia 1)

“Eu converso com os professores e eles dizem que eu ndo me
preocupe que tudo que ela quiser fazer ela vai fazer. Ela
consegue. Se ela quiser trabalhar, estudar.” (Familia 2)
“Ninguém faz diferen¢a por ele ser especial. Todo mundo
adora, cuida. Todo mundo quer cuidar.” (Familia 5)

Na literatura, refere-se a dificuldade de acesso escolar para criangas com paralisia
cerebral por motivos como incapacidade dos profissionais em atender criancas com
deficiéncias, falta de estrutura da prépria escola em fornecer materiais e equipamentos
adaptados ou medo/ preconceito em lidar com as criangas.'”

Porém, nenhum problema escolar foi descrito pelas familias. Ao contrério, percebe-se
que a dificuldade de inclusdo escolar estd em se distanciar do filho e ter que repassar a
responsabilidade do cuidado a outrem que para a mae nao sabera realizar com tanta habilidade
e, sobretudo, com carinho.

“Mas ela disse que era pra chegar e deixar ele la. Mas eu ndo
vou fazer um negocio desse. Deixar ele la no colégio e ir pra
minha casa.” (Familia 1)

Diante de tantas alteragdes na vida das familias, elas ainda precisam encarar o estigma
instalado na sociedade com relagdo as criangas com paralisia cerebral. O julgamento das
pessoas afeta a familia emocionalmente provocando o isolamento familiar, muitas vezes
apenas por desconhecimento da doenga.” ' Além disso, a caréncia de estruturas com
acessibilidade, dificulta a locomog¢do das familias, principalmente aquelas com recurso
financeiro limitado.”

“Ela estuda numa escola normal. Ela nem quer que seja
especial. Como foi pra escola publica, ela disse que eu ndo
falasse nada...” (Familia 2)

“A gente usa onibus e eu levo ele no brago. Mas o onibus
lotado e ninguém se levantou pra eu sentar. Isso ai deveria
mudar um pouco.” (Familia 1)

A dedicacdo integral a crianca associada as dificuldades referidas ndo afetaram as
atividades de lazer de algumas familias entrevistadas. Esta situacdo favorece o equilibrio
emocional dos cuidadores que podem desprender-se da rotina, facilitando o enfrentamento das

adversidades diarias.
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“Praia, shopping, cinema, biblioteca. Vamos todos juntos.
Quando o pai ndo pode vamos so nos trés.” (Familia 2)
“Ndo posso mais ir numa festa. ndo posso mais sair. Nao posso
ir na casa de uma amiga.” (Familia 4)
“Festinha de crianga ele estranha. So na casa da familia
mesmo.” (Familia 5)
“O passeio dele é ir pra escola e ir pro hospital em Recife.”
(Familia 6)
Ao contrario disso, para algumas familias o lazer tem sido impossibilitado. Pode-se
atribuir ao fato dessas familias ndo receberem o apoio social suficiente para disponibilizar-se
de tempo para se divertir ou a condicdo de saide da crianga ndo permitir. A situagdo

financeira também ¢ outro fator impeditivo para o entretenimento da familia.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo permitiu conhecer as familias de criangas com paralisia cerebral por meio do
uso do Genograma e¢ Ecomapa, propostos pelo Modelo Calgary de Avaliagao da familia.
Explorou-se as composicdes familiares e toda a dindmica desenvolvida por cada uma dela de
acordo com o contexto inserido.

Com relacdo a estrutura, em todas as familias o papel de cuidador da crianga era
desempenhado pelas mulheres. Estas se dedicam integralmente ao cuidado, embora recebam
ajuda dos familiares ou de amigos e vizinhos. A religiosidade também ¢ um fator de
contribui¢do no enfrentamento das dificuldades didrias. Sendo considerada pela maioria das
familias como um momento de entretenimento.

A renda familiar dificil, justificada pela privacdo da vida profissional das cuidadoras,
nao prejudica a assisténcia a crianga, visto que essas despesas sdo prioritarias na organizagao
financeira da familia das familias entrevistadas.

Verificou-se também que as familias enfrentam adversidades como: aceitagdo do
diagnostico, separagao conjugal, abandono do trabalho, preconceito e falta de acessibilidade.
Porém, estas batalhas sdo confrontadas diariamente com fé¢ e amor ao filho, percebidos nas
falas de superacdo das cuidadoras.

O cuidar da crianga inclui afazeres com a higiene e alimentagdo da crianga, como
também acompanhd-la em consultas médicas. A rotina ¢ cansativa, contudo as cuidadoras
tendem a se adaptar a sobrecarga do cuidado. Referem como rede de apoio, além dos

familiares e amigos, a assisténcia recebida pelos profissionais de saude.
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No entanto, a enfermagem ainda ndo pode ser considerada atuante na vida dessas
familias. Oferecer informagdes sobre o cuidado das criancas com paralisia cerebral ¢ um
modo de facilitar o dia a dia das familias. Ademais, ao conhecer a composicao familiar o
enfermeiro pode estimular a participacdo de todos no cuidado com a crianca a fim de
melhorar a dindmica familiar e dividir a responsabilidade do cuidar com os outros membros
da familia.

A assisténcia de enfermagem prestada as familias precisa ser fundamentada numa
escuta sensivel das necessidades e incertezas a fim de contribuir para a elevacdo da
autoestima e inclusdo social dos cuidadores, visto que todos os familiares encaram esse
momento de formas diferentes.

Em vista disso, ¢ fundamental encarar a familia de criangas com paralisia cerebral como
um sistema complexo que enfrenta diversas dificuldades constantemente e que precisa de
suporte profissional qualificado para tal. Para tal, ressalta-se a importancia do uso de
ferramentas como o Genograma e Ecomapa, com o objetivo de facilitar e aproximar a

assisténcia prestada pelo enfermeiro a essas familias.
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6.3 ARTIGO ORIGINAL 2

ROTINAS FAMILIARES DOS CUIDADORES DE CRIANCAS COM PARALISIA
CEREBRAL A LUZ DA TEORIA DE BETTY NEUMAN
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2 Doutora em Satde da Crianga ¢ do Adolescente. Professora Adjunto do Departamento de Enfermagem da

UFPE.

RESUMO

Objetivo: analisar as rotinas das familias de criangas com paralisia cerebral a luz da Teoria de
Betty Neuman. Método: Estudo descritivo, transversal de abordagem qualitativa,
fundamentado no Modelo de Sistemas de Betty Neuman. Realizou-se a gravacao de entrevista
individual com o cuidador principal da crianga, para identificacdo dos fatores estressores na
rotina familiar. Foram aplicados o questiondrio socioecondmico e a entrevista semiestruturada
com sete familias. O corpus textual foi preparado no software Iramuteq, o qual, a partir de
reconhecimento de elementos textuais significativos, gerou classes em dendograma.
Resultados: Apds a analise das classes, foram elencadas trés categorias: Convivendo com a
crianca com paralisia cerebral; Enfrentando mudancas na rotina familiar; Profissionais de
saude como suporte as familias. Consideracoes finais: A sobrecarga do cuidado pode afetar a
saude dos cuidadores, porém a participacdo dos familiares e amigos na divisdo das tarefas
minimiza a invasdo dos estressores, pois garante o equilibrio do sistema. Intervencdes de
Enfermagem em todos os niveis de preven¢do propostas pela teoria podem auxiliar também
no enfrentamento das rotinas sobrecarregadas dos cuidadoras.

Palavras-chave: Paralisia cerebral, Atividades Cotidianas; Teoria de Enfermagem:;

Enfermagem; Crianga; cuidadores.

INTRODUCAO
O cotidiano familiar sofre mudangas apds o nascimento de criancas com paralisia
cerebral. Geralmente, a condi¢ao clinica da crianca causa dependéncia em relagdo ao cuidador

para realizacdo das atividades diarias. Os cuidados tornam-se mais dificeis devido ao
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crescimento das criangas, assim, o cuidador emprega mais esforco fisico ao realizar as
tarefas.'

A familia prioriza o cuidado a crianga em detrimento do proprio, com a superacao
qualquer dificuldade que possa encontrar.” Percebe-se, entio, uma reestruturacio familiar e
desenvolvimento de habilidades no enfrentamento das adversidades, que perpassam por
problemas a exemplo preconceito, dificuldades financeiras, isolamento social, além da
sobrecarga fisica.?

Muitos sdo os obstiaculos encontrados nas rotinas das familias de criangas com
paralisia cerebral. Eles, normalmente, ocasionam desgaste fisico e emocional aos cuidadores e
podem levar ao adoecimento.* Somado aos fatores previamente citados, associa-se, ainda, a
presenca de estresse nos cuidadores ao baixo nivel de apoio dado por familiares, amigos ou
vizinhos.’

A rede de suporte social inclui ndo somente os lagos consanguineos ou de amizade,
mas também as institui¢des religiosas, servigos de saide e organizacdes ndo governamentais.
Ainda se constata, porém, o distanciamento entre os servigos de saude e as familias,
principalmente o profissional de Enfermagem.® A presenca desse alicerce contribuiria para
melhor enfrentamento das rotinas e menor sobrecarga aos cuidadores.’

Diante do supracitado, o enfermeiro, enquanto personagem importante dentro dos
servicos de saude, pode desenvolver assisténcia as familias a fim de minimizar as dificuldades
encontradas nas rotinas familiares. A orientacdo quanto aos cuidados realizados com a
crianca, a realizagdo de propostas para reestruturacdo da familia, e, até mesmo, a escuta
sensibilizada dos problemas vivenciados sdo a¢des de Enfermagem que podem contribuir
positivamente na vida dos cuidadores.®

Para tal, a assisténcia de Enfermagem as familias de criangas com paralisia cerebral
precisa ser norteada por um referencial tedrico que abarque toda a complexidade familiar, as
relagdes e o contexto em que estdo inseridas. E preciso desenvolver um olhar criterioso sobre
o processo saude-doenga o qual acomete todos os membros da familia e ndo somente a
crianca com paralisia cerebral.’

Optou-se por utilizar a Teoria de Betty Neuman, denominada Modelo de Sistema de
Cuidados de Saude que defende o conceito de homeostasia. Neste modelo, o individuo ou
grupo caracteriza-se por ser um sistema aberto, cujas energias recebidas podem afetar positiva
ou negativamente a saude deste.'”

A Teoria de Betty Neuman define que o sistema esta em constante interagdo com o

meio ambiente, pois sofre variacdes simultdneas ou ndo, descritas da seguinte maneira::
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fisiologicas, psicoldgicas, de desenvolvimento, socioculturais e espirituais. A saude do
individuo estd diretamente ligada a maneira como ele reage as trocas de energia e se mantém
o equilibrio do sistema."’

Os fatores estressores sao cargas energéticas que podem causar o desequilibrio do
sistema e sdo classificados em trés categorias. Os estressores intrapessoais originam-se dentro
do proprio individuo. Os interpessoais ocorrem entre sistemas diferentes e os extrapessoais
sdo de origem externa, desencadeados no ambiente.'” Além de que o individuo é composto
ainda por um conjunto de protecdes, desde o mais proximo do nucleo do sistema ao mais
distante, denominadas de linhas de resisténcia, linha normal de defesa ¢ linha flexivel de
defesa."

A manutencao da estabilidade do sistema envolve a troca de energia constante com o
ambiente ¢ a maneira individual pela qual se responde a um fator estressor, que considera
tanto a natureza quanto a intensidade, além da quantia de energia a ser dispensada pelo
sistema.'?

A Teoria de Betty Neuman define o enfermeiro como o profissional que pode manter
ou recuperar a estabilidade do sistema, ao identificar os fatores estressores por meio da visao
holistica e integral.'* O enfermeiro pode planejar intervengdes em trés niveis de prevengdo:
primaria, quando o sistema ainda nao foi invadido pelo estressor; secundaria, acontece apds a
violagdo das linhas de defesa; e terciaria, quando visa-se restabelecer o individuo de um fator
estressor ja eliminado.'?

A teoria de Betty Neuman ¢ facilmente aplicavel as familias de criangas com paralisia
cerebral e enquadra-se bem a realidade destas, no qual o enfermeiro tem habilidades e
capacidade para realizar a avaliagdo, o diagndstico e formular intervencdes de enfermagem
em todos os niveis de prevengao.

Visto que a responsabilidade didria com o cuidado das criangas com paralisia cerebral
pode provocar situagdes estressantes e levar o cuidador ao adoecimento, buscou-se
compreender as rotinas destas familias a fim de identificar as necessidades delas e promover

intervengoes e auxiliar na prevengao dos estressores.

METODOLOGIA
Estudo descritivo, transversal de abordagem qualitativa. O desenvolvimento do estudo
ocorreu em conformidade com os preceitos éticos e o estudo foi aprovado pelo Comité de

Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Pernambuco, Centro de

Ciéncias da Saude, sob registro do CAAE 54409616.4.0000.5208.
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O estudo foi realizado com sete cuidadores familiares de criancas com paralisia cerebral
atendidas no ambulatério do Servigo de Terapia Ocupacional do Hospital das Clinicas - UFPE
na cidade do Recife-PE. A coleta de dados ocorreu nos meses de julho e agosto de 2016, na
qual foi realizada a gravagao das entrevistas individuais em sala reservada, enquanto o
cuidador aguardava consulta habitual.

As entrevistas do tipo semiestruturadas duraram em média 30 minutos, nas quais foi
aplicado o questionario socioecondomico com trés questoes norteadoras: “Como ¢ a rotina de
cuidados com o seu filho/familiar?”, “O que mudou na sua vida apds o nascimento do seu
filho/familiar?” e “Como ¢ o suporte dos profissionais da saude com os cuidados da crianga?”.

Na fase de exploracdo do material, foi utilizado o Software Iramuteq (Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), desenvolvido em
2009, e se ancora no software R utilizado para desenvolver andlises estatisticas textuais
diversas. A ferramenta de Classificagdo Hierarquica Descentente (CHD) foi escolhida para
organizar o corpus textual formado pela transcricdo das entrevistas, ao reconhecer os
segmentos estatisticamente significativos e os apresenta-los em classes em um dendograma.'

Por fim, as classes formadas, no dendograma, pelo programa foram analisadas segundo
a Teoria de Betty Neuman, com objetivo de correlacionar com os discursos dos cuidadores e
os fatores estressores encontrados nas rotinas familiares de cuidadores de crianca com

paralisia cerebral.

RESULTADOS

A idade dos cuidadores entrevistados variou entre 25 e 55 anos, obteve-se, portanto,
uma média de 40 anos. Todos os cuidadores eram mulheres, das quais seis apresentaram grau
de parentesco materno com as criangas € uma era a avo da crianca.

No estudo, cinco das entrevistadas eram casadas e duas declaram-se solteiras ou
desquitadas. A maior parte das familias entrevistadas (quatro) afirmou ter apenas um filho,
sendo este a crianga com paralisia cerebral. A quantidade de moradores na residéncia das
familias variou entre trés e quatro pessoas por familia.

Quanto ao nivel de escolaridade, duas familias tinham Ensino Fundamental incompleto,
quatro com Ensino Médio completo e uma com o nivel fundamental completo. Todas as
participantes se declararam desempregadas (sete), dentre elas, quatro cuidadoras nunca
exerceram alguma atividade ocupacional. As entrevistadas que relataram ter trabalhado

anteriormente ao nascimento do filho (trés) atuaram na funcao de empregada doméstica.
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Quando questionados em relagdo ao estado de satde, cinco descreveram ter boas
condi¢des de satde. Duas cuidadoras relataram ter problemas de satde: lombalgia e asma. E
seis cuidadoras declararam obter ajuda no cuidado para com a crianga de algum familiar ou
amigo.

As criangas atendidas no setor possuiam idades entre trés e 13 anos. Apenas duas
criangas, segundo as cuidadoras, apresentam outros déficits associados a paralisia cerebral: a
microcefalia e Epilepsia, separadamente. As criangas foram classificadas pelas cuidadoras
entrevistadas de acordo com o grau de disfungdo causado pela paralisia em trés
particularidades: Nao andam e ndo falam que correspondem a cinco das criangas e apenas
uma ndo anda e fala, a qual se equipara a uma crianca que anda e fala.

O corpus textual foi analisado pelo Iramuteq, que considerou seis textos relevantes,
dos quais se obteve 110 seguimentos de textos. Destes, 78 foram considerados significativos
pelo software, chamados de Unidade de Contextos Elementares (UCE), dos quais se resultou
um aproveitamento de 70,91% de total do corpus. Apés o dimensionamento dos seguimentos
do texto foram definidos os nimeros das classes formadas e apresentadas por meio do

dendograma.

Figura 1: Dendograma de 5 classes fornecido pelo software Iramuteq a partir dos
discursos dos cuidadores de criancas com paralisia cerebral do HC-PE, Recife-PE,

2016.
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Inicialmente, o corpus foi dividido em dois subcorpus. Um subcorpus resultou em trés

Fonte: a autora, 2016.

classes, 1, 2 e 5, e o outro subcorpus obteve mais duas classes, 3 ¢ 4. A classe 1 ficou
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constituida de 16 Unidades de Contexto Elementares (UCE), com concentracao de 20,5% das
UCE do corpus total. A classe 2 corresponde a 18 UCE com 23,1% do corpus total. A classe
5 complementa o primeiro subcorpus com 12 UCE, o que equivale 15,4% do geral.

O outro subcorpus foi dividido em duas classes. A classe 3, a de maior concentragao,
ficou com 20 UCE e 25,6% do corpus. A ultima classe, a de nimero 4 totalizou 12 UCE e

15,4% do corpus igualmente a classe 5.

Figura 2: Distribuicdo de Unidades de Contexto Elementares (UCE) de acordo com as
classes.

- e |

*Manha *Mais *Tudo *Deus *Vir
*Chegar *Agora *Vida *Graga *Porque
*Fisioterapia *Festa *Melhorar *Sande *Rotina
*Escola *Gente *Mudanga *Bom *Muito
*Banho eSair *Mudar «Ja *Gostar
eDar *Casa eTrabalhar *Médico eCuidar
*Tomar *Querer *Familia *Melhor *Ficar
*Hora *So6 *Nao *Carinho *So
*Tarde *Nao *Porque *Quando
*Casa eDeixar eSaber *Dia
*Normal *Cedo *Momento eTambém
*HC *Ficar *Mandar *Mae
e Acordar *Filho *Muito

*Crianga

Fonte: a autora, 2016.

99 (13

Dentre as Unidades de Contexto Elementares encontradas, as palavras “por”, “para”,

[13P%2) (13

ir”, “em” e “de” ndo foram consideradas significativas na classe 1. Na classe 2, o Unico

vocébulo ndo significativo foi “poder”. Na classe 3, os termos “que”, “ver” e “poder” também
ndo apresentaram frequéncias relevantes. Na classe 4, as palavras “ser”, “todo”, “pessoa”,
“muita” e “com” ndo foram consideradas. E na classe 5 apenas os termos “ela”, “mim” e
“pouco” ndo tiveram significancia.

O software IRAMUTEQ distribuiu cinco classes apos o tratamento do corpus textual.
Posteriormente a leitura dos dados, observou-se que as classes 1, 2 e 5 obtiveram termos
identificados no texto com a mesma dialética, o que resultou em uma aproximagdo das
classes. Para melhor apresentacdo das categorias tematicas e posterior discussao dos fatos,
portanto, estas classes foram unidas numa unica categoria.

As trés categorias formadas foram nomeadas em: “Convivendo com a crian¢a com

paralisia cerebral”, formada pelas classes 1, 2 e 5; “Enfrentando mudancas na rotina
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familiar”, representada pela classe 3 e “Profissionais de saude como suporte as familias”,

concebida pela classe 4.

DISCUSSAO
Para discussdo das categorias estabelecidas na avaliacdo de classes fornecidas pelo
Software Iramuteq, foram associados numeros arabicos as cuidadoras a fim de garantir o

anonimato destas.

Convivendo com a crian¢a com paralisia cerebral

A primeira categoria trata do cotidiano familiar e as dificuldades enfrentadas
diariamente pelos cuidadores. Descreve-se também a forma pela qual eles se adaptam a rotina.
Alicergado na Teoria de Betty Neuman, considera-se que esta categoria trata dos fatores
interpessoais, dado que o bem estar da familia depende de como os seus membros
desempenham seu papel e se relacionam entre si no dia a dia.

As rotinas das familias estudadas apresentaram-se, em geral, arduas e repetitivas. As
cuidadoras desempenham diariamente atividades basicas do cuidado a crianga que por conta
da sua condig¢do clinica ndo t€ém condig¢des de realizar.

“Eu dou banho nele. Toma mingau. Almoga o almogo passado
no liquidificador porque ele ndo mastiga ainda ndo. S6 dorme
de novo a noite.” (Cuidadora 1)

“Assim, amanhe¢o ai eu brinco um pouquinho com ele. Ai eu
dou uma comidinha dele. Ligo a televisdo. Ai eu faco as minhas

’

coisas dentro de casa. Fago a terapia dele em casa.’
(Cuidadora 5)

As numerosas tarefas acrescidas aos afazeres domésticos contribuem para uma maior
sobrecarga do cuidador.” As necessidades da crianga sdo colocadas enquanto prioridade, por
implicar em uma rotina rigorosa e de privagdes para o cuidador.'® A maneira pela qual as
rotinas estao inseridas, na vida familiar, pode influenciar na satide dos cuidadores, por isso,
algumas mies referem agravos relacionados a sobrecarga do cuidado.'”

“To fazendo uns exames que eu to com uns cansagos, canseira,
mas... muito cansa¢o mesmo.” (cuidadora 1)

“Sinto as dores nas costas nas costas do dia a dia.” (cuidadora

4)
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Sabe-se que quanto maior o grau de disfun¢do da crianga, maior o nivel de
dependéncia em relagdo ao cuidador.' Tal fato se confirma nas falas das cuidadoras 1 ¢ 4,
porém cuidadoras de outras criangcas com as mesmas caracteristicas como ndo andar € nao
falar, negaram agravos a propria saude.

Infere-se que os estressores podem apresentar-se em cargas de energia diferentes para
cada individuo, mas também dependem de como as linhas de defesa do sistema vao combater
estes estressores.'” A maneira com a qual as cuidadoras encaram a sobrecarga do cuidado
interfere diretamente no desequilibrio da propria satide e bem estar.

“Vivo pra ele. Antes ndo era assim. Mas eu tenho tempo para
mim.” (cuidadora 5)

“Ele ndo anda e nado fala, mas se comunica bem. A mde que
sabe tudo. S6 com o olhar a mae entende tudo.” (cuidadora 6)

As cuidadoras tém consciéncia quanto a dedicagdo integral aos cuidados da crianga, no
entanto ndo reconhecem a rotina como desgastante e exaustiva. Talvez a frequéncia da crianga
na escola possa estar relacionada a auséncia da sensagdo de esgotamento da cuidadora. Ja que
desta maneira, ela tem intervalos para realizagdo de diversas atividades e principalmente de
empenhar tempo para si.

1

“Enquanto ele td na escola eu fago as coisas com mais tempo.’
(Cuidadora 7)

“E eu procuro fazer as coisas no periodo em que ele esta na
escola.” (Cuidadora 6)

A participagdo dos outros membros familiares também ¢ um facilitador no
desempenho dos cuidados a crianga. O apoio social promove o fortalecimento do vinculo
entre os familiares e ajuda a enfrentar o estresse vivenciado pelos cuidadores de criancas com
paralisia cerebral.! As relacdes favoraveis com o meio ambiente acarretam na consolidagio
das linhas de defesa do sistema.'> O fato de ter uma rede de apoio presente acarreta na
eficacia do combate do sistema a carga de estressores.

“Também tem a familia que ajuda muito.” (Cuidadora 3)
“Eu tenho outras irmds, mas quem ajuda ¢ s6 uma.” (Cuidadora
4)
“O pai esta trabalhando em casa. Ai fica com ele.” (Cuidadora
5)

As cuidadoras casadas referiram o suporte dos parceiros, embora nao fosse constante.

Quando a ajuda ndo vem dos parceiros, as cuidadoras revelam ter outros parentes a exemplo
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de irmas, maes ou vizinhos. O envolvimento de outras pessoas nas tarefas para com as
criancas simplifica a rotina sobrecarregada dos cuidadores e diminui a pressdo da
responsabilidade do cuidado."

Para prevengdo secundaria de estressores, proposta pela Teoria de Betty Neuman, o
enfermeiro pode trabalhar junto as familias de criangas com paralisia cerebral, ao estimular a
capacidade do cuidador e orientd-los no desenvolvimento das atividades de vida diaria.
Quanto ao suporte social, ¢ possivel identificar a rede de apoio ao cuidador e incentivar a

participagdo de todos no cuidado a crianca, em prol do bem estar de todos.

Enfrentando mudancas na rotina familiar

Nesta categoria, sdo abordadas as transformacdes vividas pelas familias apds o
nascimento da crianga com paralisia cerebral. Trata-se de estressores intrapessoais, pois se
referem aos aspectos pessoais para o enfrentamento das adversidades encontradas na rotina
familiar e envolve variaveis psicossociais e socioculturais.

A cuidadora compromete-se com o cuidado da crianga e assume todas as
consequéncias desta entrega. A presenga de uma crianca com paralisia acarreta, na vida do
cuidador, mudangas profissionais, emocionais e fisicas.’ A modifica¢do na vida familiar €,
inclusive, clara nas falas das cuidadoras entrevistadas.

“Eu aprendi muito. Muitas coisas que eu ndo sabia eu
aprendi.” (Cuidadora 2)

“Ele é um presente. E a alegria da familia. E emocionante.”
(Cuidadora 3)

“Mudou tudo. Totalmente. E assim, eu acredito que mudou pra
melhor.” (Cuidadora 6)

A responsabilidade do cuidado influencia uma nova organizacdo das tarefas
familiares.'® As familias buscam uma reestruturacio a partir da adaptagdo a condi¢do da
crianca.” A palavra mudanca e todas as formas derivadas aparecem em alguns discursos vistas
no papel de melhoria e beneficio de ter uma crianga com paralisia cerebral.

“A gente vé as pessoas com um outro olhar, principalmente
quando a gente tem uma crian¢a especial.” (Cuidadora 6)
“A gente passa a ter mais responsabilidade. ”’(Cuidadora 5)

Para aceitar o diagnostico da crianca e enfrentar todos os obstaculos que a condicao

dela estabelece, a cuidadora precisa aplicar um gasto de energia suficiente para evitar a

invasdo dos estressores ao sistema. Percebe-se que para tanto, a cuidadora emprega o afeto a
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crianca no fortalecimento das linhas de defesa. O amor a crianga ¢ o principal pilar para
combater as adversidades encontradas no dia a dia.'> %

Muitas cuidadoras ndo desenvolvem, no entanto, a capacidade de superacdo e de
perceber os privilégios de ter uma crianga com deficiéncia. A maneira de encarar as
dificuldades esta associada a resisténcia das linhas de defesa do sistema.'* A dificuldade de
lidar com os problemas e a pressdo da rotina podem influenciar na perspectiva de vida das
cuidadoras.

“Foi uma mudanga ruim porque ele veio assim e fica totalmente
dependente de mim.” (Cuidadora 4)

“Eu parei mais em casa. Eu ndo tinha filho. Todo canto que
queria eu saia. Todo dia.” (Cuidadora 7)

“Venho pra ca. Vou pro Oswaldo(hospital). La é o neuro dele.
Vou pro aacd. La é so exames e proteses. So isso.” (Cuidadora
1)

A cuidadora/mae pode assumir a obrigagdo de cuidar da crianca por inconscientemente
associar a responsabilidade de ter gerado uma crianca com deficiéncia.’ Este modo de
enxergar o cuidado a crianga como um compromisso acomete uma carga emocional maior
para a cuidadora, que vai além das dificuldades peculiares.

Uma vez que o estressor atinge as linhas de resisténcia, o sistema estd em
desequilibrio afetando o bem estar da cuidadora.'” Diante das principais mudangas nas rotinas
familiares observadas, logo, destaca-se enquanto fonte de equilibrio do sistema, a resiliéncia
das cuidadoras, em lidar com os problemas enfrentados, independente de reconhecer esta
mudanga como uma melhoria.

As intervengdes eficientes na manutencao da linha flexivel de defesa sao necessarias,
por caracterizarem uma preven¢ao terciaria. A atuagdo do enfermeiro neste sentido pode
auxiliar no processo de adaptacdo dessas mulheres para que o cotidiano familiar menos

castigado, além de fortalecer o vinculo mae e filho.

Profissionais de satide como suporte as familias

A ultima categoria refere-se a identificagdo das cuidadoras quanto ao suporte dos
profissionais de satde. Classificou-se em fatores estressores extrapessoais por se tratar de
relacionamentos mais externos ao sistema familiar. Estes sofrem interferéncias da variavel

sociocultural, relativo aos aspectos sociais e culturais nos quais se inserem cada familia.'?
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Os profissionais de satde tém acesso privilegiado na criacdo de vinculo com as
familias, fator preponderante para facilitar as rotinas das familias de criangas com paralisia
cerebral.’ A fim de que tal objetivo concretize-se, a equipe precisa estar bem conectada, para
de integralizar o cuidado prestado e valorizar as caracteristicas de cada individuo."

Quando questionadas em relagdo ao apoio recebido pelos profissionais de saude, as
cuidadoras afirmaram ter boa convivéncia com todos desde o inicio do tratamento da crianga.
Esta conexao garante uma maior flexibilidade das linhas de defesa para neutralizar a invasao
dos estressores que sdo constantes nesse ambiente.'

“Muito boa. Muito boa mesmo. Eles tém muito carinho com
ele.” (Cuidadora 3)

“Com certeza é bem atendido.” (Cuidadora 5)

“Sdo tudo bom.” (Cuidadora 7)

’

“Gragas a deus onde eu chego com ele é bem recebido.’
(Cuidadora 1)

Hé um reconhecimento da assisténcia da equipe por parte das cuidadoras, de que este
proporciona maior desenvolvimento da condi¢io clinica das criancas.® No que diz respeito as
cuidadoras, percebe-se que a relagdo profissional e mae limita-se a realizacdo de orientacdes
para o cuidado da crianca.

“Aos poucos eu vi a melhora dela. Melhorou muito. Agradego
muito.” (Cuidadora 2)

“Até aqui esta sendo bom porque ele esta se desenvolvendo. Ele
ndo era assim, ele era uma crian¢a mais chorona, todo mole era
uma crianga parada, agora ndo.” (Cuidadora 4)

“Eu costumo seguir a risca todas as orientagoes ja pra melhora
dele.” (Cuidadora 6)

Os achados da literatura apontam para um distanciamento dos profissionais de saude
para com as familias de crianga com paralisia cerebral, principalmente dos enfermeiros.'®?"#
Nao diferentemente, percebe-se também que, entre os didlogos com as familias entrevistadas,
nao foi feita mengdo a assisténcia de Enfermagem. Apenas sdo citados os profissionais da
Terapia Ocupacional, Fisioterapia e Medicina.

“Os médicos também. Eu ndo posso dizer que eu chego e sou

mal recebida.” (Cuidadora 1)

“Fazia fisioterapia, terapia ocupacional.” (Cuidadora 3)
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“A fisioterapeuta é um amor de pessoa. A terapeuta
ocupacional também.” (Cuidadora 5)

A presenga do enfermeiro no suporte as familias com paralisia cerebral ¢ importante,
apesar de inexistente, para identificagdo das principais necessidades familiares e implantagao
de medidas que possibilitam atuar em todos os niveis de preven¢ao. Quando ¢ possivel contar
com a participacdo do enfermeiro na vida dessas familias, tem-se uma maior prote¢do do

sistema e evita-se a invasdo de estressores permanentemente.

CONSIDERACOES FINAIS

O uso da Teoria de Betty Neuman ofereceu conceitos para reconhecer as principais
dificuldades e necessidades das familias de criangas com paralisia cerebral estudadas em suas
rotinas. Entre os fatores estressores mais referidos encontram-se sobrecarga, isolamento
social, abandono do emprego e separacdo conjugal. As situacdes estressoras podem provocar
abalos na estrutura do sistema e desestabilizam a satide e o bem estar familiar.

A sobrecarga do cuidado pode afetar a saude das cuidadoras, porém a participagao dos
familiares e amigos na divisao das tarefas minimiza a invasdo dos estressores, por garantirem
o equilibrio do sistema. Além de que a participacdo de profissionais de saude confere um
suporte técnico-cientifico a rede de apoio as familias de criangas com paralisia cerebral.

Para tal, o enfermeiro pode valer-se da sua posicdo estratégica para uma escuta
sensivel das principais dificuldades das cuidadoras, como também orienta-las para lidar com
os problemas enfrentados durante a rotina de cuidados da crianga.

Percebe-se que, nas familias estudadas as linhas de defesa das cuidadoras apresentam-
se com mais forca frente aos fatores estressores, em razao da constatacdo da resiliéncia como
sentimento de enfrentamento diante da sobrecarga do cuidado.

A assisténcia de Enfermagem ainda se apresenta insuficiente para as familias
estudadas. O enfermeiro pode, no entanto, auxiliar a rotina destas familias, visto que por meio
da Teoria de Betty Neuman, consolida-se o vinculo familiar e o reconhecimento das

necessidades dos cuidadores a fim de implantar medidas de prevengao.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Cuidar das criangas com paralisia cerebral pode acometer a saide e o bem-estar de
todos os familiares envolvidos, muitas vezes gerando sobrecarga para o cuidador principal. A
revisdo integrativa evidenciou a importancia das a¢des de enfermagem no cuidado as familias
de crianga com paralisia cerebral, ainda que estas sejam praticas pouco implantadas na
assisténcia deste profissional.

Identificou-se como Pratica de Enfermagem as familias de criancas com paralisia
cerebral a identificacdo das necessidades da familia a fim de reconhecer suas demandas de
cuidado e promover intervencdes de enfermagem adequadas. As ag¢des de educagdo em saude
aparecem como fundamental para reduzir as dividas e insegurancas quanto ao cuidado das
criancas com paralisia cerebral. Para tanto, essas praticas devem ser fundamentadas na
valorizagao do didlogo a fim de favorecer o vinculo enfermeiro e cuidador.

Propostos pelo Modelo Calgary de Avaliagdo da familia, foram construidos o
Genograma e Ecomapa das familais entrevistadas. A partir disso, foi possivel compreender as
composi¢des familiares e as relacdes que estas desenvolvem, considerando o contexto
inserido. O MCAF estabelece uma andlise dentre as categorias apresentadas como estrutural,
de desenvolvimento e funcional das familias.

Deparou-se que o cuidado a crianga era realizado por mulheres que se dedicam
integralmente ao cuidado, abdicando do cuidado a propria saude. A maioria afirma receber
ajuda dos familiares mais proximos. Além do apoio social recebido por familiares e amigos, a
religiosidade também surge como suporte no enfrentamento das dificuldades diarias.

Verifica-se que apesar de receberem o auxilio governamental por conta da deficiéncia
da crianga, a renda familiar ¢ bem apertada, priorizando as despesas com as criangas. Percebe-
se também que as familias enfrentam adversidades como: aceitagdo do diagndstico, separagdo
conjugal, abandono do trabalho, preconceito e falta de acessibilidade.

Concomitante a aplicagdo do MCAF, fundamentou-se os dados encontrados a partir do
questionario semi-estruturado a Teoria de Betty Neuman para o reconhecimento das
principais dificuldades e necessidades das familias de criangas com paralisia cerebral
estudadas.

Os fatores estressores ao penetrar as linhas de defesa do sistema desestabilizam a
saude e o bem estar familiar. Sendo assim, foram encontrados os estressores interpessoais

relatados no cotidiano das familias e seus relacionamentos entre si. Entre eles, verificou-se
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que a sobrecarga do cuidado pode afetar a satide das cuidadoras, porém a participagdo dos
familiares e amigos na divisdo das tarefas ajudou no fortalecimento da linha de defesa,
garantindo o equilibrio do sistema.

Os estressores intrapessoais foram correlacionados ao enfrentamento das mudancgas a
partir da capacidade de resiliéncia e amor ao filho. No que tange a assisténcia dos
profissionais de saude, classificou-se em estressores extrapessoais. No qual foi verificada a
auséncia do suporte profissional do enfermeiro as familias de criangas com paralisia cerebral,
referindo-se apenas aos profissionais da area da fisioterapia e terapia ocupacional.

Diante do proposto, as familias estudadas se diferenciaram da realidade apresentada na
literatura, j4 que, em geral, ndo reconheceram uma rotina desgastante e sobrecarregada por
conta da crianca com paralisia cerebral. Estas alcangam o revigoramento das linhas de
resisténcia e defesa a partir do alicerce formado pelo suporte social das familias, amigos e
profissionais de satde.

A assisténcia de Enfermagem dada a essas familias se faz relevante uma vez que o
enfermeiro pode valer-se da sua posicdo estratégica para uma escuta sensivel das principais
dificuldades das cuidadoras, como também orientd-las para lidar com os problemas
enfrentados.

Verifica-se a importancia de uma abordagem ampliada aos membros da familia e ndo
sO a crianga com paralisia cerebral. Como também ¢ fundamental a realizagdo de um cuidado
integral com qualidade e resolutividade dos problemas enfrentados por parte do enfermeiro.

Ao considerar os resultados do estudo, ¢ relevante desenvolver projetos de educacao
permanente envolvendo profissionais de saude a fim de qualificar e prepara-los para realizar
acOes fundamentadas Teorias de Enfermagem para familiares de criancas com paralisia
cerebral para que seja considerado o contexto sociocultural, econdmico e politico vivido,
desenvolvendo assim as intervengdes adequadas. Ressalta-se também a importancia do uso de
ferramentas como o Genograma e Ecomapa a fim de facilitar e aproximar a assisténcia
prestada pelo enfermeiro a essas familias.

O uso do modelo Calgary de Avaliagdo da Familia juntamente & Teoria de Betty
Neuman agrega ao estudo reflexdes a expertise do enfermeiro. A producao de informagdes
multifacetadas provenientes de estudos como este na area de saude, permite que os
enfermeiros estejam mais bem capacitados no desenvolvimento de cuidado.

Sendo assim, busca-se contribuir para desenvolvimento da Pratica de Enfermagem
voltada para o cuidado a familia fundamentada em Teorias de Enfermagem. Bem como,

estimular um olhar holistico aos cuidadores de criangas com paralisia cerebral.
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APENDICE A - Questionario socioecondmico/ Entrevista semiestruturada

Dados de identificaciao

Paciente: Prontuério
Idade: Sexo: Contato:
() feminino () masculino
Endereco: Déficits associados:
(_)sim (_ )ndo

Grau de disfun¢do motora e gravidade do quadro

Cuidador(a):

Idade: Sexo: Escolaridade: Estado civil:

() feminino () masculino

Grau de parentesco com a crianga

Tem outros filhos?

Ha quanto tempo ¢ o cuidador principal da crianga com PC?

Quanto tempo do dia dedica ao cuidado da crianga com PC?

Tem alguém que ajude no cuidado da crianga com PC? Se sim, quem?

Trabalha fora ou em casa?

Qual a ocupagdo exercida ou que exerceu?

Tem problema de satde? Ja teve?

Quantas pessoas moram na casa?

Quem sédo essas pessoas? Quais as idades? Quais atividades realizam?

Qual a relag@o dos outros integrantes da familia com a crianga?

Qual a renda mensal da familia?

A familia freqiienta alguma instituicao religiosa?

Quais as atividades de lazer da familia?

Perguntas norteadoras:

Como ¢ a rotina de cuidados com o seu filho/familiar?

O que mudou na sua vida apos o nascimento do seu filho/familiar?

Como ¢ o suporte dos profissionais de saude com as orientagdes de cuidados com a crianga?

Como acredita que deveria ser esse apoio?
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APENDICE B - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) (para maiores de 18
anos ou emancipados - resolucio 466/12)

2

Hospital das Clinicas
UFPE

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa Fatores
estressores em cuidadores informais de criangas com paralisia cerebral percebido nas rotinas
familiares a luz de Betty Neuman, que esta sob a responsabilidade da pesquisadora Bruna de
Souza Buarque, com enderego Av. Prof. Moraes Rego, 1235, Departamento de Enfermagem -
Cidade Universitaria, Recife - PE - CEP: 50670-901 - (81)30196309 e
brunasbuarque@gmail.coml para contato do pesquisador responsavel. A pesquisa estd sob a
orientagdo da Profa. Dra. Ana Ana Marcia Tenoério de Souza Cavalcanti, Telefone:
987025150, e-mail anapopita@gmail.com. Caso este Termo de Consentimento contenha
informacdes que nao lhe sejam compreensiveis, as duvidas podem ser tiradas com a pessoa
que esta lhe entrevistando e apenas ao final, quando todos os esclarecimentos forem dados,
caso concorde com a realizacdo do estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao final
deste documento, que estd em duas vias, uma via lhe sera entregue e a outra ficard com o
pesquisador responsavel. Caso nao concorde, ndo havera penalizagao, bem como sera possivel
retirar o consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma penalidade.

O objetivo da pesquisa ¢ identificar fatores estressores de cuidadores informais de
criangas com paralisia cerebral por meio das rotinas familiares. Serd realizada uma tunica
entrevista utilizando dois questiondrios, os quais serdo gravados durante a conversa. A
entrevista serd realizada no ambulatério de Terapia Ocupacional — HC-PE, enquanto sdo
aguardadas as consultas, com duragdo média de 30 minutos.Os Riscos diretos para o
voluntario serdo possivel constrangimento ao informar dados relacionadas a sua rotina
familiar e/ou no que se refere as questdoes socioecondmicas. No entanto, a fim de evitar este
risco, as informacgdes colhidas serdo confidenciais. Como beneficio haverd a contribuicao para
este estudo, pois os dados colhidos poderao ser utilizados para futuras acdes de educacao em
saude direcionadas aos participantes da pesquisa.

Todas as informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em
eventos ou publicagdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre
os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participagdo. 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 endereco acima informado, pelo periodo de minimo 05 anos. Nada lhe sera pago
e nem sera cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitagao ¢ voluntaria, mas fica
também garantida a indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da
participacdo na pesquisa, conforme decisao judicial ou extra-judicial. Se houver necessidade,
as despesas para a sua participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento de
transporte e alimentacdao). 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, ap0s a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade
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de conversar e ter esclarecido as minhas duvidas com o pesquisador responsavel, concordo
em participar do estudo Fatores estressores em cuidadores informais de criangas com paralisia
cerebral percebido nas rotinas familiares a luz de Betty Neuman, 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 interrup¢ao de meu acompanhamento/
assisténcia/tratamento).

Recife, /o

Assinatura do participante
Presenciamos a solicitagdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa € o aceite do
voluntéario em participar. (02 testemunhas nao ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome Nome

Assinatura Assinatura
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ANEXO A - Parecer consubstanciado do Comité de Etica e Pesquisa

iomiré oz (155 2 UNIVERSIDADE FEDERAL DE
UlIPLsIIES [88 PERNAMBUCO CENTRO DE '@W""’P
& CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

Sereg Humanoa

PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP
DADDE DO PROJETD DE PESGUISA
Thulo da Pesquisa: Rotings famillares de culdadores de criangas com paralsla cersbral & iz de Sefy
Neuma

Pesquisador: Sruna de Souza Buamus
Araa Tamatica:

Verslor 1

CAAE: 544005164 0000.5208

Inatttulg3o Proponants: CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
Patrocinador Principal: Financamenta Prapro

DADOE DO PARECER

MOmano oo Parecer: 1.530.695

Apresantagao do Projsto:

Trata-6e de um projeto de Dissertagio de Mesimdo da aluna Brna te Souza Buamue, oo Programa de Pos
-Eraduagio em Enfermagem do Cenfro de CEnclas 43 Salde da Universidade Federal de Pemambucn
CCS/UFPE sob orlentagdo da profa. Dra. Ana Marcia Tendro de Souza Cavaleant], Intfulado Rotinas
famillares de culdadones de criangas com paralisia carsbral 3 Iz de Betty Meuman  apresentando ao
Comite ge Elca & Pesquisa para avallacio.

Oibijativo da Pasquiza;

OBJETIVG

Geml:

» Conhecer as roiras familanes oe culdadores de orlangas com paralisla cerebral & Iz da teorta de Batty
Mauman

Em

» lgentifcar a8 rodnas amilares dos culdadores de oriancas com paralisla cerebral por melo do Inventano de
Rootinas Familiares;

= (Consinir os Gendgramas & Ecomapas das familllas em e
= |demiiicar falores esiressones e Innas de defesa de culdadores 0e Clanga com paralisia cerebral

Efsdiduce: Ay, da Engenteris ahn® - 17 ander, sele 4, Prédia do CC5

Baireo! Cidsde Unfeorsftics CEP. S-S

UF: PE Munksiglo: RECIFE

Tabetorme: (5 E-acEa Eemall. commEuie S

SRS L1 O 12




Lomiredz (s @88 |NIVERSIDADE FEDERAL DE

e PERNAMBUCO CENTRO DE W’P
serme lumonns &2 CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

Casramcla oo Parssar 1 550 002

tie 3comio Com 3 Teana de Betty Meuman,
» Elaborar imenvenclies educatvas o2 a0ondo com s Nivels de prevencin prooostns por By Meuman

Avallaiio dog Rlacos & Beneficios:

SaqUNGD 3 PeSqUIS0OTE O MOMEND da enfrevists pode 527 consioerado Um S5pags 02 eSculs para que
gste Tamillar r2fita sobre estas quasilies que Ine 30 de Interesss pessoal, ASsim como o beneficio Indret
305 partcipantss Navera 3 controuicio pars este esuon, POSDD QUE 06 da00s anallsanos sUDSdem ARuras

acfies de educacao em sale dregionadas 308 paricipaniss da pesquisa,

Comantarios @ Conalderagies sobre & Pasquisa;

O diagnosticd de UMa coanga com paralsia ceredral Causa um grande Impacts no contexto famillar,
reguliando em dMcukdadas na rofna de todas oE membnce da familla, uma Vez que quem exerce o cukdado
principal 3 crlanca S50 o pals OU parentes proximos. Sando assim, 3 famika pracisa de suports ool
a0R0Uad0 35 5U3S Necessidadss & 3 nfenTagaT, por melo 0o cukats Imegral pode identifcar 3s princinals
dificuldades enfrentadas por esses culdadonss na rotina familiar. Serd realzado um estudo Traia-ss de um
e5id0 DRG0V, SXpIoratins & ransversal, de aboriagam quant-gualltatng, o qual serd fundamentado na
teora de Batty Neuman. O estudo devera ser reallzadd no ambulabrio do Sandgo de Terapia Ocupadonal
0 Hospial g5 Clinicas - UFPE na cidate do Rece-PE, no ano de 2016. A populacio alvo do estudo 530
puldagores tamiliares que exemcem o culdado Informal g2 crianca com parallsla cerebral. E considerat
Informnal par ndd exercer Uma atividade profissional e remunerada, 5endo realzada pelo senbimento
ervanido na relaclo Tamill-crlana Sers reallzacd o metodd de amostra ndo-aleatona censitana, no qual
Geran selecionades 10d0s oF culdadores que esielam de acondo com os critéhcs de Inclusdo & sxdusio,
Sera0 uilizados neste estudo 03 InsTumentos para coleta de dados. O questionano socioecontmico 2 3
enirevista semiestuturada, para recoiher Informacfies gerals a im de fragar o perfil geral do culdador e da
crianga que recabe 0 culdado, ZE8im COMO CONhECET a rofina de culdado no discurso do famillar, Sera
apllcado tamdém o Inventario de Rodinas Famillares, permitindo Identfcar as rotinas das familias
enrevisiadas. O questionano S0coRCoNMIcs permiti a construgho do perfll das tamiias enfrevistadas
fragadn por el da consnuGA 0 Genagrama & EcOmaga proposto pelo Modsio de Calgany de avdlagio e
Infereencao de familla A coleta de dados & ocomer no ano de 2015 apis aprovacko da pesquisa pelo
comiig

Brdisecn: Ax. du Engenturts wh® - ¥ arcder, waka 4, Préda do CC8
Baire! Cidude Unfesnitica GEP: 50 70500

uF: PE Mufikcdpla: RECFE

Tbabore! [ 2eatEs E-mall: comsuion b
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Gomie o 15 88 UNIVERSIDADE FEDERAL DE
wIFLSEL (S8 pERNAMBUCO CENTRO DE W
= CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

Sereg Humanos

Comdrmcha o Perscar 1551 082

de etica, por melo de enfrevista indvidual gravada wilizando os Instnumentos referidos, reallzada pela
PEEOUISI00NE,

Critano de InclusSo: O culdadores princlpals de crlangas com PC malores de 18 anos, que reallzem o
cldado Informalmente, sam remunerac®o para Bl Brefa e que frequentem o Centro de Alendimento de
Terapla ocupacional do HC-PE para o fratamento das crlangas. Criteno de Exclusdo; S2rdo exduldos
aqueles culdadores que no se auto declararem o5 principals responsavels pelo culdado da crianga iy
culdadores que tenham mals de um fiiho com defoiéncia pelo tto de poder ocomer 3 somatizagio dos
Taores esressnes nesta tamilla. O dadce obdoos 3 partr & iventano de Rotinas Famillares (IRF) ass8m
£0Ma 3 caracenzacio dos participantes serdn atadas em um banco especifico cilado no programa Epl Info
Tor windows w £.04 no qual sardp feifas 3 anallse & 3 nterprelacao dos resullados. Serdo aplcados a0s
dados anallsados cs iestes Qu-quadrado e o Teste exato &e Fisher, conslderando-se comd nivel de
significancia o valor de p 0,05 Serfo contabltzadss 36 frequéncias de cada topico do IRF para verticar as
atividades mals enacidas pelas familias enfrevisiadas. Visando compreender o signifcado do culdado & 35
Interagles desie na perspectiva da familla, 35 entrevisias serdo Interpretadas sequndo 3 analss oe
comteddo de Bandin.

Conalderaies sobre 08 Termaos da apressntagio obrigatara:

Todos 05 bamos 2xgidos por este Comitd foram anenados a platatma

Recomendaches:

Reever 3 oriografia.

Conclusdas ou Pandenciss & Lista da Inadequigies:

ndo ha

Conalderagdes Finals a critério do CEP:

{0 Protocolo fol avalado na reunkao do CEP & esta APROVADD para Iniciar 3 coleta de dades. Inonmamas
que 3 APROVAGAD DEFINITIVA do projeto 56 serd dada apts o envia 63 Motificapdo com o Relabtra Final
03 pesquisa. O pesquIsador Devers fazer o downioad do modeio de Relatono Fnal para enviao via
"Noffcagho”, peia Platalorma Brasil. Siga as instnuges do link “Para enviar Retattda Final”, disponivel o
§h2 0o CEPYUFPE. Apds apredacn desss refaiinn, o CEP emitina novo Parecer Consubstanciado defnithe
peio slstema Platafonma Srasil.

Infornamas, @inda, que o [3) pesquisador |3) deve desenvolver a pesquisa confome delineada neste

protocei aprovado, excto quando pereber fsco cu dano o previsto 0 voluntaro particpante (tem V.3,
da Rescilgo CNSMS N 465112).

Endwegn:  Ax. du Engenters an® - 7 ancer, asta 4, Pridia do C05

Bairso! Cikdmte Universdtica CEP: 5. Ta0-8ix

UF: PE Miinlsigla: RECIFE

Talalome: |52 At Esnall: rescrsuipes

Fging 2 o (8
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a parie to protocoln 3

Para projetos com mals de um ano de execucao, & Dorigatono que o pesquisador responsavel pein
Protocolo de Pesquisa apresenie 3 5te Comite de Efica, relatorios pamials o35 2hidades desenvolicas no
perfodo de 12 meses 3 contar da data de 5ua aprovacho (tem X.1.3.0., da Resoluglo CNSMS N 46612).

0 CEP/UFPE deve ser Infrmado de 10dos 05 efelins adversos ou faios relevantes que alterem o curso
nomal do estuda (item V5., da Resoiugio CNSMS N° £66/12). & papel do/a pesquisador’a assequrar
todas 35 medidas Imediatas @ adequadas frenie 3 evento adversa grave Deomido (Mesmo que 2nha sido
em outyD centm) e ainda, enviar notificagSo 3 ANVISA — Agandia Nacional de Viglancia Sanitana, junto com

58U pOsionamento.

E=le parscer fol slaborado Dasaads nos docurnentos abalxo relackonados:

u_i; UNIVERSIDADE FEDERAL DE
o IR S PERNAMBUCO CENTRO DE
&5 CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

5er modicada e su3s usicatvas.

Eventuals modicagfies nesta pesquisa devem ser solloiaas airaves de EMENDA 0 projein, Identifizando

Tipo Documento | Ao Prefagem ALk

Infommaglies Basicas| Po_INFORMACLES BAGICAS DO P | ZU0NZ016

0 Proiedo Eﬂ.!EI% ﬁ"ﬁ pd Zxr3a

Cronodrama CRON Jhocy 2GR2ME | Buna de Soura
20718 | Buarque

Pmjsin Delalhado/ | ROTINAS FAMILIARES_DE CUNDADO| 24MGER016 | Suna e Sz

Emchura RES_DE TRIANCAS COM PARALISI | 220702 |Buarque

Imvestigadar & CEREBRAL A LUZ DE BETTY ME

AN, docx

Cuiros e _de_confidendalidade pdf 1TGER2MME | Buna de Soura
133547 | Buarque

Oufroe tara de_anuencia_assinaa po 1STG206 | Buna oe Saa
StTe s o

FoiNa O Fosn. | 1oind_0e_10ei0_aeanaca par TS20TE
162403 | Buanque

(Ouiros cumculy onentador pd OUTB"2016 | Buina de Sz
110104 | Buarque

TRiTGE T _02_Aprecentacan i TG | Eruna te Sama
5828 | Buarque

Cuiros elypel il f 0UDGER20ME | Buna de S
105707 | Buanque

TCLE/ Iemasde [0 08 CORSenimein. 0ocy UUIa20E | Bing o8 SiEa

Asentimenn | 4940 | Buarpue

Justificatva de

| ALEENC

Efvdeieca. Ay, da Engenteris wn® - 1 ender, sels 4, Fréda do L0

Haireo. Cikdmde Unfesrsibics

UF: PE Hun

Tebafor: gy oeAis

CEP. N -EN
Epla: RELFE

E-mall. eroesuipe Sy
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