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RESUMO

As imunodeficiéncias primarias sdo disfungdes do sistema imunoldgico, geralmente de
origem genética e que favorecem ao surgimento de doengas autoimunes, neoplasicas e
infecciosas. Isto representa grande custo para o Sistema Unico de Sadde, devido ao maior
numero de internacdes e uso de insumos para debelar tais agravos e menor qualidade de vida
para as criangas que possuem a imunodeficiéncia e seus familiares, ocasionando mudangas
nos habitos de vida, na dindmica familiar e exigindo um redesenho de papéis perante as novas
necessidades. O objetivo dessa dissertacdo foi compreender as vivéncias dos cuidadores
familiares de criancas com imunodeficiéncia primaria sobre as demandas de cuidados a luz do
Modelo de Adaptacéo de Callista Roy. Para o alcance deste objetivo foram elaborados um
artigo de revisdo integrativa e um artigo original. O artigo de revisdo teve o objetivo de
identificar evidéncias cientificas sobre as vivéncias de cuidados prestados pelos familiares de
criancas e adolescentes com imunodeficiéncias primarias. As bases de dados pesquisadas
foram PUBMED/MEDLINE, SCOPUS, CINAHL, LILACS e BDENF, em inglés, portugués
e espanhol, ndo sendo estabelecidos limites quanto ao ano de publicacdo, resultando em cinco
artigos que evidenciaram que a dificuldade de adaptacdo a novas demandas de salde provoca
fragilidade emocional nos cuidadores familiares, e reflete nos cuidados desenvolvidos aos
filhos. O artigo original € um estudo de abordagem qualitativa, de amostra censitaria,
realizado com cinco cuidadores familiares de criangas com imunodeficiéncia primaria,
incluidos os cuidadores que tivessem com 18 anos de idade ou mais e que fosse o cuidador
principal da crianca h4 mais de 3 meses. A coleta de dados foi realizada em abril/2016, no
ambulatorio de alergologia de um Hospital Universitario na cidade do Recife/PE, Brasil.
Foram analisados 0os modos adaptativos dos cuidadores familiares, por meio da técnica de
Anélise de Contetdo de Bardin, na modalidade de Anélise Tematica. O referencial tedrico
deste estudo foi fundamentado no Modelo de Adaptacdo de Callista Roy, que considera a
pessoa, receptora do atendimento de enfermagem, um sistema aberto, em constante interacéo
com o ambiente, na busca da adaptacdo as situacOes enfrentadas, alcancando, portanto, a
salde. A partir da analise, emergiram cinco categorias tematicas: A maternidade suplantando
o sofrimento; Remodelagdo do cotidiano; Influéncia das questdes financeiras no tratamento; O
recurso da rede de apoio social; “Seguir a vida”: estratégia de enfrentamento. Os cuidadores

familiares apresentam respostas ineficazes quanto ao processo de adaptacdo em trés modos



adaptativos: fisioldgico, autoconceito e funcdo de papel; provocados pelo aumento das
necessidades de cuidados a salde das criancas com IDP e pela forte influéncia cultural de que
o cuidador, geralmente a figura materna, tem o papel solitario de prestar os cuidados a crianca
no dia-a-dia, provocando neste cuidador sobrecarga, baixa-autoestima e realizacdo de
atividades diversas ao cuidado com a crianca de forma deficitaria. As respostas adaptativas
foram identificadas no modo de interdependéncia em razdo da integracdo do cuidador a rede
de apoio social fortalecida, como a familiar, que oferece, sobretudo, conforto emocional e os

profissionais da salde que propiciam acolhimento durante 0 acompanhamento a crianca.

Palavras—chave: Imunodeficiéncia. Cuidador. Familia. Crianca.



ABSTRACT

Primary immunodeficiencies are immune system dysfunctions, usually of genetic origin and
which favor the emergence of autoimmune, neoplastic, and infectious diseases. This
represents a great cost to the Unified Health System/ Sistema Unico de Saude, due to the
greater number of hospitalizations and use of inputs to overcome these diseases and lower
quality of life for people with immunodeficiency and their families, resulting in changes in
life habits, dynamics Need for a Redesign of roles in the face of new needs. The objective of
this dissertation was to understand the experiences of family caregivers of children with
primary immunodeficiency on the demands of care under the Callista Roy Adaptation Model.
To achieve this objective, an integrative review article and an original article were prepared.
The objective of the review was to identify scientific evidence about the experiences of care
provided by the relatives of children and adolescents with primary immunodeficiencies. The
databases searched were published in the Journal of the American Medical Association,
published in the American Journal of Psychiatry, Vol. Frailty in family caregivers, and
reflects on the care of the children. The original article emerged from a qualitative, census-
sampled study conducted with five family caregivers of children with primary
immunodeficiency, including caregivers who were 18 years of age or older and who had been
the primary caregiver of the child for more than 3 months. Data collection was performed in
April / 2016, at the outpatient clinic of a University Hospital in the city of Recife / PE, Brazil.
The adaptive modes of family caregivers were analyzed using the Bardin Content Analysis
technique in the Thematic Analysis. The explanatory model of this study was based on
Callista Roy's Adaptation Model, which considers the person, who is the recipient of nursing
care, an open system, in constant interaction with the environment, in the search for
adaptation to the situations faced, reaching, Therefore, the Cheers. From the analysis, five
thematic categories emerged: Maternity supplant suffering; Remodeling of daily life;
Influence of financial issues on treatment; The social support network resource; "To follow
life": coping strategy. Family caregivers present ineffective responses to the adaptation
process in three adaptive modes: physiological, self-concept and role function; In this paper,
we present the results of a study of the health care of children with PID and the strong cultural
influence of the caretaker, usually the mother figure, the solitary role of taking care of the
child in the day to day, Low-self-esteem and accomplishment of diverse activities to the care

with the child of deficient form. The adaptive responses were identified in the mode of



interdependence due to the integration of the caregiver into the strengthened social support
network, such as the family, which offers, above all, emotional comfort and the health

professionals who provide care during the monitoring of the child .

Key-words: Immunodeficiency. Caregiver. Family. Child.
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1 INTRODUCAO

As imunodeficiéncias primarias (IDPs) ou imunodeficiéncias congénitas caracterizam-
se como alteracBes do sistema imunoldgico, sendo, um estado que provoca reducdo da

capacidade do organismo em combater agentes infecciosos, deixando-o comprometido?.

Estas alteracGes sdo incomuns e provocam sintomas variaveis2. Existem cerca de 200
tipos de IDPs, na maioria dos casos, de carater hereditario, e também promovem maior
suscetibilidade ao desenvolvimento de neoplasias, alergias, doencas autoinflamatorias e
autoimunes, quando se comparam a pessoas da mesma faixa etaria que ndo possuem tal

condicao®.

Nos Estados Unidos da América (EUA) a incidéncia de IDP é de 1:1.200 nascidos
vivos e no Brasil, estima-se que aproximadamente 160 mil pessoas sejam portadoras desta
alteracdo imunolégica. O que representa além de menor qualidade de vida para inimeras
pessoas e seus familiares, um grande custo para o Sistema Unico de Satde (SUS), devido ao
maior nimero de internacdes e uso de antibioticos, aléem de outros insumos, para debelar as

frequentes infecgdes”.

O diagndstico das IDPs ocorre por meio de achados laboratoriais especificos para cada
deficiéncia, investigados quando do surgimento dos sinais de alerta para a imunodeficiéncia,
como: frequentes infec¢es em curto periodo de tempo, inclusive nas formas graves, como a
asma grave, a doenca do coldgeno ou a doenca autoimune, efeito adverso a vacina BCG,
fenotipo clinico sugestivo de sindrome associada a imunodeficiéncia, histéria familiar de

imunodeficiéncia; comumente, tais sinais tém seu surgimento ainda durante a infancia >*°.

As IDPs podem ser classificadas de acordo com a regido de resposta imunoldgica
comprometida, das quais as mais frequentes sdo as deficiéncias humorais, sendo
diagnosticadas em aproximadamente metade de todos os casos de imunodeficiéncias
primarias. Destas, a Agamaglobulinemia primaria e a Imunodeficiéncia comum variavel
encontram-se entre as mais identificadas e requisitam, como parte do tratamento, a reposicdo

de imunoglobulina humana regularmente n&o apontando, porém, para a cura’.
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O tratamento tem como um dos pilares a reposi¢do de imunoglobulina humana, para
compensar a falta de producdo ou producédo insuficiente. Além disso, inclui orientacfes de
cuidados, como: higiene rigorosa, dieta equilibrada, imunizagdo com vacinas compostas por
micro-organismos mortos, acompanhamento regular e frequente com equipe multidisciplinar
da saude. O objetivo de tais medidas consiste em evitar ou minimizar o comprometimento do
organismo pelo surgimento de doencas secundarias as IDPs e ainda incluir a crianca em

atividades do cotidiano, semelhantes as criancas de mesma faixa etaria®*°.

A adesdo aos cuidados € tdo importante quanto a reposicdo da imunoglobulina para
criangas, que por serem pessoas que estdo em processo de desenvolvimento de sua autonomia
e em processo acelerado de crescimento e desenvolvimento integral nos ambitos motor,
cognitivo, linguagem, social e emocional, tem seus cuidados delegados a pessoas
responsaveis por zelar por sua salde e bem-estar. Na extensdo dessas demandas para o
domicilio, o cuidador familiar conduz tais acdes diérias, promovendo mudangas também em
seus habitos de vida, na dinamica familiar e exigindo redesenho de papéis diante das

necessidades da crianca™.

O adoecimento crbnico provoca grande impacto na vida da crianca e no dia-a-dia da
sua familia, gerando repercussdes de natureza variada. No geral, a crianca apresenta maior
dificuldade na socializacdo e no rendimento escolar, devido a abstengcdo mais frequente em
relagdo as demais, decorrente da necessidade dos sucessivos atendimentos com profissionais
da saude, efeitos indesejaveis da terapia medicamentosa e hospitalizacGes, algumas

prolongadas™.

Neste contexto, ainda existem as modifica¢fes impostas ao cotidiano de sua familia,
em especial, do cuidador familiar, que tem a sensacdo de inseguranca quanto ao futuro dessas
criancas, suas atividades individuais reduzidas e menor disponibilidade para realizacdo de
tarefas que ndo tenham como foco o cuidado com a crianga com IDP. De modo especial, no
trabalho remunerado, na atencdo aos demais componentes da familia e aos momentos de
lazer, ocasionando em muitos casos, desestruturacdo financeira e nas relaces familiares e
sociais, infringindo a esse cuidador, dificuldades ou aumento da pobreza, isolamento afetivo e
social, refletindo negativamente no cuidado prestado a criangalg. Tais mudangas podem
provocar dificuldades de desempenho de papel, uma vez que os cuidadores familiares sdo

compelidos a remodelarem seu cotidiano®.
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A familia é considerada um sistema, em que os membros mantém mutua interagéo,
caracterizada por afeigdo, fortes vinculos emocionais, senso de pertencer e a durabilidade
como membro. Considera-se que seu conceito vem ao longo dos anos sofrendo modificaces:
antes representada pela composicdo do casal e filhos biologicos (familia nuclear) ou
eventualmente com um dos pais de um dos cénjuges (familia nuclear extensa); os arranjos
familiares sdo multiplos, influenciados por alteragdes nos papéis de género, diversidade das
interagOes conjugais e pelo processo de reorganizagdo familiar. Num conceito mais amplo,

familia inclui pessoas significativas, mesmo que ndo tenham lagos sanguineos *°.

As criangas sdo parte integrante do grupo familiar e o fato de adoeceram, acometem a
familia, impondo-lhe, enfrentamento as novas adversidades. O cuidado a crianca com IDP
deve ser ampliado, alcancando sua totalidade, unicidade e diversidade; planejado para o

atendimento as condicdes de satide e oferecer suporte e apoio também & familia®®.

Cuidar de uma crianca acometida por imunodeficiéncia primaria pode gerar aos
familiares uma experiéncia bastante sofrida, ocasionando dor psiquica e consideraveis
mudancas na rotina familiar, uma vez que os componetes deste arranjo, em especial o que
assume a figura de cuidador principal, geralmente representado pela figura materna, dedica-se
integralmente as demandas impostas pela doenca e suas necessidades de cuidados. Entre eles,
o0 convivio com a frustragdo das criangas quanto as restri¢des a elas impostas pela doenga. Em
razdo a dor e ao sofrimento provocados pelo surgimento das doengas secundarias as IDPs,
necessita do constante acompanhamento com os profissionais da saude, as frequentes

medicalizaces e hospitalizagdes'’ 2.

De modo geral, as relagdes de cuidados sdo influenciadas por questdes culturais, que
abrangem condic¢des socioecondmicas e de etnias, tudo isto, pode gerar nesse cuidador
sobrecarga fisica e fragilidade emocional, como estresse permanente, ansiedade e medo do
desconhecido, além de dificuldade no convivio social provocada pelas demandas continuas de

cuidados a crianca 178,

Os cuidadores, especialmente, os pais, podem apresentar sentimento de impoténcia
frente ao cenério da doenca e o luto pela perda da crianca saudavel. Ainda que, a maioria
deles busque informacbes a respeito da doenga e dos cuidados por diversas fontes de

informagao ***°.
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As relacOes familiares sdo primordiais para o enfrentamento da crianga, amenizando
0s seus efeitos negativos, por meio do amparo e do cuidado compreensivo, estimulando-as a
realizacdo de atividades sociais. Estas familias, principalmente as que compartilham
atividades diarias da crianga, prestando seus cuidados diretamente e de forma regular e o seu
acompanhamento aos servicos de salde, também precisam ser acolhidos pelos profissionais
da saude e pelas pessoas que fazem parte do seu circulo social, formando uma rede social de
apoio, para que se sintam capazes de cumprir as responsabilidades com a crianga, a familia e

consigo 2%,

A rede social de apoio pode ser considerada como o processo de oferta de auxilio e
informacBes por pessoas ou grupos com quem o cuidador mantém alguma forma de vinculo
social, incluindo os aspectos estruturais e institucionais, apresentando relevancia quantitativa,

sobretudo, tendo significagdo na qualidade prestada por este apoio®.

O amparo social é valioso na construgdo/reconstrucao da confianca do cuidador em si
e nos outros, que frequentemente encontra-se abalada com o diagndstico de uma doenca
crbnica na crianca, colaborando para a superacdo dos obstaculos. Ha& familias, no entanto, que
ndo possuem esse tipo de suporte, necessitando que o profissional da saide sempre a inclua
em seus planos de cuidados e decisdes, adotando postura aberta e atenta as repercussdes que a
realidade com a IDP pode causar ao cuidador, familia e crianca, compreendendo cada

dinamica familiar ** 2%,

A maneira como a enfermidade é vivenciada pelos cuidadores, inclusive
emocionalmente e o apoio recebido interferem na adaptacdo familiar a condicdo relacionada
ao adoecimento. Por tudo isso, torna-se substancial a compreensdo da realidade dessas
pessoas pelos profissionais da saude, particularmente, o enfermeiro, para que tenham
condi¢cdes de avaliar os pontos fortes e fracos, 0s recursos e as demandas; buscando o
ajustamento familial*.

Considerando-se as demandas para estes cuidadores e as correlacionando com o
processo saude-doenga na perspectiva individual e coletiva, 0 Modelo de Adaptacdo de
Callista Roy pressupde que a pessoa frente as adversidades tem a capacidade de se adaptar e
de mudar o ambiente, contribuindo para a busca ou a manutencdo de sua saude fisica e

psiquica e colaborando com o bem-estar social. Apesar da segmentacdo dos sistemas da
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Teoria de Roy em: Pessoa, Ambiente e Salde, estes ndo podem ser vistos, sendo integrados.
Tais sistemas sdo dindmicos, interagem entre si e influenciam o crescimento, o

desenvolvimento e as relagdes biopsicossociais das pessoas e grupos **.

Identificada por Roy como individuo, familia ou grupo, “Pessoa” ¢ entendida como
um sistema aberto, que interage continuamente com o ambiente em seu redor, recebendo
estimulos internos e externos, que provocam os mecanismos de enfrentamento, resultando no
comportamento, adaptativo ou ineficaz. O comportamento da pessoa € influenciado por
inimeros fatores culturais, como o0 socioecondmico e étnico, além da capacidade de
enfrentamento da pessoa, provocado pelo nivel de conhecimento e intensidade de exposicao

da pessoa a novas situacoes .

De acordo com o modelo de adaptagdo de Roy, “Ambiente” é considerado como a
condicdo, circunstancia ou estimulo pessoal ou externo, em qualquer intensidade que
influencie direta ou indiretamente o comportamento da pessoa. Estes estimulos podem ser
conceituados em focais, quando confrontam a pessoa diretamente; em contextuais, que
influenciam direta ou indiretamente na intensidade dos estimulos focais, e em residuais,

quando, apesar do seu desconhecimento pela pessoa, influencia no seu comportamento .

“Saude” ¢ o resultado da adaptagdo da interacdo da pessoa com o ambiente e das
incitacOes internas. Uma vez que toda pessoa passa por situacdes adversas e inevitaveis como
morte, adoecimento, estresse, frustracbes. A capacidade de enfrentar da melhor forma

possivel esses acontecimentos é considerada satide **.

O controle como parte do sistema é considerado por Roy como recurso a incitacfes
internas e externas, geradas pelas necessidades de cuidados diarios, acarretando em respostas
organicas, de julgamento, refletido pela tomada de decis6es frente as demandas impostas pela
convivéncia com as IDPs, de percepcdo, como a definicdo do autoconceito e funcéo de papel
e de emocdo, entendido como processo de defesa para buscar alivio afetivo e vinculo. Tais
elementos sdo requeridos no cotidiano destes cuidadores e compelem na qualidade dos

cuidados por eles prestados 2.

Contudo, as pessoas pouco conhecem as caracteristicas das IDPs e como lidar em
situacOes cotidianas e de emergéncia com problemas decorrentes da doenca, do tratamento ou

do proprio cuidado a crianca, além do desconhecimento de seus direitos como usuario dos
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servigos de saude. Neste contexto, em 2014, o Ministério da Saude, por meio da Portaria de
namero 199, instituiu a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doencas Raras,
que aprova as Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doencgas Raras no ambito do
SUS e institui incentivos financeiros de custeio, para a promocao do planejamento e

realizacdo do cuidado, conforme as necessidades da pessoa com a doenca rara®®2°,

O papel do enfermeiro, segundo Roy, € o de promover a adaptacdo da pessoa pela
realizacdo do processo de enfermagem, que é segmentado em conhecimento e avaliacdo dos
estimulos externos e internos e do comportamento da pessoa, realizacdo de diagndstico,
conforme as necessidades encontradas, intervengdes com foco na adaptacdo da pessoa e

avaliacdo continua de todo o processo ™.

Como principio norteador do cuidado a crianga e apoio ao seu cuidador, o enfermeiro
por meio da observacdo dos comportamentos da pessoa e da familia, em relacdo aos modos de
ajustamento, pode identificar respostas adaptativas ou ineficientes em situacGes de saude,
doenga e cuidado, tendo o papel de realizar planejamento e desenvolvimento de acdes que
visem a melhor adaptacdo familiar frente as adversidades, por meio do acolhimento,
assisténcia integral, resolutiva e em equipe, com énfase nas a¢fes de educacdo em saude e

participacdo da familia e da comunidade ™.

A educacdo em salde pode ser utilizada como estratégia de promocdo de adaptacao
familiar pelo enfermeiro, por ter sua atuacdo centrada no cuidado e por fazer parte de sua
formagéo profissional, contribuindo para a realizacdo do cuidado de forma segura e para 0
bem-estar da crianca, cuidador e familia'®. E pela educacdo em salde, que se desdobra a
construcdo incessante da criticidade da pessoa e da coletividade acerca de sua realidade, com
0 intuito de transforma-la, por meio do conhecimento e reconhecimento de suas vivéncias e

entendimento do cenério social e cultural nos quais esto inseridos.

Estudos que relacionam as préaticas de cuidados diarios (autorrealizados ou delegados
a outro) as pessoas com IDP, sdo escassos. Assim como 0 impacto que a responsabilidade de
cuidar de criangas com imunodeficiéncias provoca na vida de seus cuidadores, condicdo que

representa fator influenciador do tratamento 3.

Espera-se que o enfermeiro, inserido na amplitude de cuidados nos diversos cenarios

de intervencdes sob o0 aspecto da educacdo em salde, a partir da compreensao das solicitaces
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provocadas pela atual realidade, contemple as criancas com a doenca, no sentido de preparar
seus cuidadores familiares a lidar com as novas necessidades, garantindo uma abordagem

terapéutica integral e melhor condicéo de vida .

O estudo em questdo, que contempla as demandas de cuidados sob o olhar dos
cuidadores familiares de criangas com IDPs pretende contribuir com elementos para subsidiar
a estruturacdo da sistematizacdo da assisténcia de enfermagem com a finalidade de
contemplar as familias, conforme as necessidades identificadas durante a investigacdo
cientifica. Com este proposito, considerou-se a seguinte questdo de pesquisa: “Como sdo
vivenciadas as demandas de cuidados para os cuidadores familiares de criangcas com

imunodeficiéncia primaria?”

Esta dissertacdo foi elaborada em consonancia com as normas de apresentacdo do
Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem do Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da

Universidade Federal de Pernambuco (UFPE)®, composta por cinco capitulos:

O primeiro capitulo refere-se aos conceitos fundamentais relacionados a tematica e
motivacdo da pesquisa e ao objetivo da dissertacdo. O segundo capitulo é formulado pelo
referencial tedrico que serviu de sustentacdo para esta pesquisa. Este capitulo trata do Modelo
de Adaptacdo de Callista Roy, relacionando suas estruturas conceituais aos mecanismos de
enfrentamento dos cuidadores familiares. O terceiro capitulo € compreendido pelo percurso

metodol6gico dos artigos de revisdo integrativa e original.

O quarto capitulo refere-se aos resultados representados pelo artigo de revisdo
integrativa “Vivéncia de cuidados prestados pelos familiares de criangas e adolescentes com
imunodeficiéncias primarias”, formulado pela compilagdo de cinco artigos referentes a
tematica, destacando a interferéncia das demandas de cuidados na vida pessoal do cuidador
familiar, da dificuldade no papel adaptativo e a percepcao do profissional da satide como rede
de apoio; e o artigo original “Demandas de cuidados para familias de criangas com
imunodeficiéncia primaria”, a partir dos relatos de cinco participantes foi possivel
compreender a realidade de demandas de cuidados para o0s cuidadores familiares,
relacionando-os aos mecanismos de enfrentamento descritos por Callista Roy, que sao:
fisioldgico, autoconceito, funcdo de papel e interdependéncia. O quinto capitulo descreve as

considerac0es finais da dissertacao.
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1.1 OBJETIVO

Compreender as vivéncias dos cuidadores familiares de criangas com
imunodeficiéncia primaria frente as demandas de cuidados a luz do Modelo de Adaptacao de

Callista Roy.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 ASPECTOS HISTORICOS E ESTRUTURAS CONCEITUAIS DO MODELO DE
ADAPTACAO DE CALLISTA ROY

A enfermagem tem investido no estudo e desenvolvimento de teorias e modelos
proprios na busca por melhorias no processo assistencial, ensino e pesquisa, conferindo
relevancia no avango das praticas, pela compreensdo dos fenbmenos e da estimulacdo do
pensamento critico e da autonomia profissional. As teorias apresentam caracteristicas amplas,
com multiplas possibilidades de seu emprego na investigacdo cientifica e na pratica
profissional®’.

Callista Roy nasceu em 1939 em Los Angeles, California, Estados Unidos da
América, graduou-se em Enfermagem no ano de 1963, pelo Mount Saint Mary’s College.
Pds-graduou-se em Enfermagem, em 1966 e em Sociologia em 1973, em nivel de mestrado.
Tendo concluido doutorado em Sociologia em 1977, na Universidade da California®. Atuou
nos ambitos administrativos, educacionais e de consultoria da pratica assistencial, como
docente de varias Universidades e organizacdes de enfermagem como o Sigma Theta Tau e 0

North American Nursing Diagnosis Association (NANDA)™.

Como parte do seu trabalho na Universidade da California, desenvolveu o Modelo de
Adaptacdo de Roy, e 6 anos mais tarde, o corpo docente do Mount Saint Mary’s adotou o seu

modelo como estrutura conceitual do curriculo de Enfermagem™.

A estrutura conceitual do modelo de adaptacdo de Roy esta baseada na Teoria Geral de
Sistemas de von Bertalanfy e na Teoria da Adaptacdo de Helson, fundamentada no
humanismo e na veracidade, proporcionando uma visdo holistica dos sistemas (pessoa,
ambiente e saude), que sdo dindmicos e se interagem, influenciando o crescimento, o

desenvolvimento e as rela¢Bes biopsicossociais dos individuos e grupos®®,

A pessoa é percebida como um sistema capaz de se ajustar as mudancas internas e do
ambiente para alcancar um determinado objetivo. Os niveis de adaptacdo da pessoa sao
determinados pelos mecanismos de controle ou de enfrentamento reguladores (fisioldgicos) e

cognitivos (autoconceito, desempenho de papel, interdependéncia). Ao receber estimulos
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internos e externos, a pessoa, influenciada por experiéncias anteriores, nivel de conhecimento,
grau de mudanca e efeitos provocados e através dos mecanismos de enfrentamento ird

determinar o comportamento, adaptativo ou ineficaz*>™**,

Os estimulos internos e externos sdo considerados ambiente e podem ser focais,
qguando confrontam imediatamente a pessoa, como a fragilidade emocional do cuidador da
crianca com IDP. Em contextuais, que promovem influéncias positivas ou negativas, que
refletem o cendrio no qual a pessoa esta inserida e contribui para os efeitos dos estimulos
focais, como a sobrecarga advinda do cuidado a crianga e em residuais, cujos efeitos atuais
ndo sdo o centro das aten¢des, mas influenciam nos modos de enfrentamento. Tais estimulos

podem ndo ser facilmente percebidos pela pessoa™™**.

A vivéncia das demandas de cuidados de crianga com IDP sob a ética dos cuidadores
familiares é reflexo das respostas aos estimulos focais e contextuais, utilizando-se o0s
mecanismos de controle fisiolégicos como as necessidades béasicas: oxigenacdo, nutricéo,
eliminacdo, atividade/repouso e protecdo; envolvendo as fungdes neuroldgicas, endocrinas,
sentidos e eletrdlitos; e cognitivos, que sdo subjetivos e experenciados de forma diferente para
cada pessoa, mesmo quando recebem os mesmos estimulos, como o Autoconceito que é
relacionado a integridade psiquica, focalizando nos valores que a pessoa atribui a si e as suas

expectativas™.

O Desempenho de papéis é identificado pelos padrbes de interacdo social quanto as
responsabilidades atribuidas e a realizacdo de papéis. As pessoas desempenham variadas
funcGes que podem ser divididas em primaria: definida pelo sexo, idade e estagio de
desenvolvimento da pessoa; secundaria: tarefas exigidas pelo estagio de desenvolvimento da
pessoa, como uma reformulacdo do papel primario; e o papel terciario: atividades escolhidas
pela pessoa, inclusive as de lazer. O desempenho destes papéis podem sofrer interferéncias
dos diversos ambientes e ocasifes, podendo levar a situagdes de fuga fisica ou afetiva. A
interdependéncia que contempla as necessidades de valor humano, afeto, amor e afirmacéo do
cuidado a crianca com a doenga. Tais mecanismos de controle séo solicitados de forma e em

intensidade diferentes, embora se encontrem inter-relacionados®®*.

A realidade de cuidados compreendida por cada um ocorre pelo uso dos quatro tipos

de mecanismos de enfrentamento, ocasionado pelos estimulos internos e externos e que
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influenciados por fatores e caracteristicas individuais, determinam seu comportamento
(Figura 1). Este é considerado adaptado, quando busca a integridade da pessoa, em termos de
sobrevivéncia, reproducdo, dominio e bem-estar ou ineficaz quando ndo contribui para o seu

desenvolvimento ou os destr6i> 4,

Nivel de
Demapdas Conhecimento
// Fisiologico \
/ \ / : \\\\ Idade
Interdependéncia q' [ Autoconceito ‘
Funcdo de
Papel
/
Impacto da

Situacdo
\ Mecanismos de Enfrentamento /
\ B , 3
. - v/,
/ /y Cuidados
\ > Realizados
\ Nivel de Adgp}:afao

- A . \
Experiéncia

Anterior

Figura 1 — Sistema de Adaptacédo por Callista Roy, segundo as demandas de cuidados para 0s
cuidadores familiares de criangas com imunodeficiéncia primaria, adaptado pela autora,
Recife, 2016.

A salde € concebida como aspecto da vida e € alcancada quando ocorre da melhor
forma, a adaptacao familiar as mudancas impostas a rotina de cuidados com a crianga. Mesmo
a doenca, € vista como parte do ciclo vital e que deve ser enfrentada e mesmo incorporada ao

cotidiano de forma ajustada™.
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A pessoa, entendida como individuo, familia ou comunidade, é a receptora do
atendimento de enfermagem, que voltada aos cuidados de saude, tem como foco a pessoa
inserida em seu contexto e suas necessidades. O papel do enfermeiro neste processo é o de
promover a adaptacdo pela interacdo pessoa-ambiente, através do processo de enfermagem,
composto pela avaliagdo do comportamento da pessoa e dos estimulos focais e contextuais,
algumas vezes de forma intuitiva; da realizacdo de diagndsticos de enfermagem, conforme as
necessidades reconhecidas e de intervencOes atraves de interferéncias nos estimulos e
continua avaliacdo de todo o processo, no sentido de encorajar o comportamento integrado e

positivo, com o objetivo de contribuir para a satde e qualidade de vida das pessoas*®™.

Isto posto, destaca-se que as exigéncias impostas aos cuidadores de criangas com IDP
pressupde um processo adaptativo ndo apenas da pessoa que cuida, mas também da familia.
Neste contexto as a¢Oes educativas e de apoio desenvolvidas pelo enfermeiro, balizadas por
um referencial teérico como o de Callista Roy, poderdo impactar positivamente no processo

de adaptacdo do cuidador e beneficiando a familia e a crianga com IDP.



28

3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 ARTIGO DE REVISAO INTEGRATIVA: VIVENCIA DE CUIDADOS PRESTADOS
PELOS FAMILIARES DE CRIANCAS E  ADOLESCENTES COM
IMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS.

Este estudo constitui-se de uma revisdo integrativa, método que proporciona a sintese
do conhecimento em determinada tematica, respondendo e/ou despertando para questes
como as relativas ao cuidado com a satde®. Sua construcdo foi norteada pela sequéncia de

seis etapas pré-estabelecidas®.

3.1.1 Primeira etapa: Escolha do tema e elaboracéo da questao de pesquisa

Buscou-se identificar uma tematica que fornecesse maior embasamento ao estudo
sobre as demandas de cuidados para familiares de criancas com imunodeficiéncia primaria,
com a finalidade de melhor compreender tal fendmeno. Assim, essa revisdo integrativa
procurou responder a seguinte questdo de pesquisa: Quais as evidéncias cientificas sobre as
vivéncias de cuidados prestados pelos familiares de criancas e adolescentes com

imunodeficiéncias primarias?

3.1.2 Segunda etapa: Estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo dos estudos

Ap0s definicdo da questdo de pesquisa, seguiu-se a segunda etapa caracterizada pela
busca na literatura, realizada no periodo de julho a setembro de 2015, ndo sendo estabelecidos
limites quanto ao ano de publicacdo, tendo em vista a questdo de pesquisa formulada e no
intuito de garantir uma busca ampla de evidéncias. A pesquisa online foi realizada em cinco

bases de dados eletronicas: Publish Medical/ Medical Literature Analysis and Retrieval
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System Online (PUBMED/MEDLINE), Bases de Dados em Enfermagem (BDENF),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), SCOPUS e no
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL).

Em cada uma dessas bases, foi realizada a busca utilizando o descritor
Immunodeficiency OR Immunodeficiency primary integrado aos descritores Child e
Caregivers utilizando booleano AND, e seus analogos em portugués: Imunodeficiéncia,
Imunodeficiéncia primaria, Crianca, Cuidadores e em espanhol: Inmunodeficiencia,
Inmunodeficiencia primaria, Nifio, Cuidadores, todos padronizados pelo MESH (Medical
Subject Heading) e DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude). Devido ao aparecimento da
vasta quantidade de artigos que abordam a imunodeficiéncia secundaria por HIV, 0s mesmos

foram excluidos da busca com o uso do booleano NOT para o descritor HIV.

Foram selecionados estudos publicados nos idiomas inglés, portugués e espanhol.
Relatos de casos informais, capitulos de livros, artigos de reflexdo, dissertacdes, teses,
reportagens, editoriais de jornais sem carater cientifico foram excluidos. Artigos em
duplicidade foram selecionados apenas uma vez, considerando-o na base de dados de maior

namero de publicacdes.

A estratégia de busca inicial resultou em 4562 artigos, distribuidos nas bases de dados
determinadas. Conferiu-se o idioma, sendo realizada a leitura de seus titulos e resumos,
buscando identificar a relacdo com a tematica do estudo. Neste sentido, na base de dados
PUBMED/MEDLINE, foram observados 2101 artigos, dos quais 2098 foram excluidos por
ndo estarem relacionados com a tematica. Na base SCOPUS, foram identificadas 766
publicacdes, das quais 761 foram excluidas porque ndo estavam relacionadas com a tematica,
trés apresentaram duplicidade com os estudos selecionados na PUBMED/MEDLINE. Na base
de dados CINAHL, foram verificados 75 estudos, dos quais 73 foram excluidos porque néo se
referiam a tematica, dois mostram-se em duplicidade com publicacdes selecionadas na
SCOPUS. Na base de dados LILACS, foram identificados 1614 artigos, dos quais 1611 foram
excluidos por ndo fazerem parte da tematica, dois apresentaram duplicidade com producdes
selecionadas na PUBMED/MEDLINE e um com o selecionado na SCOPUS. Os seis artigos
identificados na base de dados BDENF foram excluidos por ndo possuirem relacdo com a

tematica.
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3.1.3 Terceira etapa: Definicdo das informacdes a serem extraidas dos estudos

selecionados

Na sequéncia foi realizada a sumarizacdo das informacdes dos artigos selecionados
por meio de um instrumento composto por questdes para identificacdo dos estudos, como:
instituicdo sede, tipo de publicacdo, rigor e caracteristicas metodoldgicas, entre as quais: 0
objetivo ou questdo de investigacdo, tamanho da amostra, tratamento dos dados, intervencdes
realizadas, resultados, método de anélise e implicagdes “**2. Este recurso foi utilizado com a
finalidade de assegurar que a totalidade dos dados relevantes fosse extraida, minimizar o risco
de erros na transcri¢do, garantir precisdo na checagem das informagoes e servir como registro.
O nivel de evidéncia dos artigos selecionados foi verificado conforme o delineamento de cada
estudo, sendo atribuido a estes, niveis de acordo com as caracteristicas da investigacao.
Considera-se nivel de evidéncia 1: revisdes sistematicas ou meta-analise de ensaios clinicos
randomizados controlados ou oriundas de diretrizes clinicas baseadas em revisdes
sistematicas de ensaios clinicos randomizados controlados; nivel de evidéncia 2: ensaios
clinicos randomizados controlados; nivel de evidéncia 3: ensaios clinicos bem delineados sem
randomizacédo; nivel de evidéncia 4: estudos de coorte e de caso-controle bem delineados;
nivel de evidéncia 5: revisdes sistematicas de estudos descritivos e qualitativos; nivel de
evidéncia 6: estudos descritivos ou qualitativos; nivel de evidéncia 7: opinido de autoridades
e/ou relatério de comités de especialistas. Entretanto, a qualidade dos estudos de qualquer
nivel pode variar de A (estudos com melhor rigor metodol6gico) a D (estudos com menor

rigor metodoldgico) e reflete a credibilidade cientifica basica do estudo***.

3.1.4 Quarta etapa: Avaliacdo dos estudos incluidos na reviséo integrativa

Procedeu-se nesta etapa a analise do rigor metodoldgico dos cinco artigos
selecionados a partir do instrumento Critical Appraisal Skills Programme (CASP), por
fornecer de maneira objetiva, sistematica e de facil compreensdo, uma alternativa para avaliar

a qualidade de estudos quantitativos e qualitativos. O instrumento é formado por 10 itens
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pontuaveis (maximo 10 pontos), compreendendo: 1) objetivo do estudo, 2) adequacdo do
desenho metodolégico a questdo de pesquisa, 3) justificativa dos procedimentos
metodoldgicos, 4) critérios de selecdo da amostra, 5) detalhamento da coleta de dados, 6)
relacdo entre pesquisador e pesquisados, 7) consideracdo sobre aspectos éticos, 8) rigor na
analise dos dados, 9) propriedade na apresentacao e discussdo dos resultados e 10) valor da

pesquisa; levantamento de contribuices, limitacdes e necessidade de novas pesquisas™.

3.1.5 Interpretacdo dos resultados

Esta etapa foi composta pela sintese e apresentacdo dos resultados, de forma a
identificar as demandas de cuidados para familiares de criancas e adolescentes com
imunodeficiéncias primarias nas publicagdes compreendidas até o més de setembro de 2015, o

que possibilitou a anélise dos estudos entre si e com a literatura.

3.1.6 Apresentacao dos resultados e sintese do conhecimento

A Ultima etapa consistiu na apresentacdo da revisdo integrativa e sintese do
conhecimento, sendo apresentada no formato de artigo. Todas as fases foram percorridas com
seguimento do rigor metodoldgico necessario para o tipo de estudo. Dessa forma possibilita a
contribuicdo para a promocdo da salde de criancas e adolescentes com imunodeficiéncias

primarias e suas familias que vivenciam as demandas de cuidados.



32

3.2 ARTIGO ORIGINAL: DEMANDAS DE CUIDADOS PARA FAMILIAS DE
CRIANCAS COM IMUNODEFICIENCIA PRIMARIA.

3.2.1 Delineamento do estudo

Para elucidar o objetivo proposto, optou-se por estudo descritivo e exploratério com
abordagem qualitativa. O estudo qualitativo é caracterizado por técnicas interpretativas de
aspectos essenciais da realidade por meio de investigacdes de significados, percepcdes e
opiniBes, que busca conhecimentos em profundidade das vivéncias e assim produzir novas
perspectivas. Tal abordagem mostra-se indispensavel para investigar os fendmenos da salde e

da vida, ndo quantificaveis e 0 que representam para os participantes®.

3.2.2 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido no ambulatério de alergologia de um hospital universitario,
localizado na cidade do Recife/PE, no més de abril de 2016.

O ambulatério de alergologia é destinado ao atendimento de pessoas com suspeita ou
confirmacdo de doencas alérgicas, por meio de prévio agendamento, por encaminhamento
médico, dos diversos servicos de saude do estado de Pernambuco ou fora dele. Neste
ambulatorio, uma vez por semana, sdo assistidos pacientes pediatricos com atendimento
voltado a imunodeficiéncias primarias e doencas de repetigéo.

Os pacientes recebem acompanhamento clinico mensal para reposicdo de
imunoglobulina e a cada trimestre é realizado, também, o acompanhamento laboratorial, nos
individuos considerados estaveis; nos demais, esse acompanhamento é mensal, até a
estabilizacdo clinica (reducdo da ocorréncia de doencas infecciosas em curto periodo de
tempo e manutencdo de niveis séricos seguros de imunoglobulina, apos inicio do tratamento).
Nos casos de pacientes que apresentam processo infeccioso, o atendido é imediato, com o

objetivo de minimizar as repercussdes organicas.
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3.2.3 Participantes do estudo

Este estudo contou com a participacdo do cuidador familiar das criancas com
imunodeficiéncia primaria. Considerou-se como crianga a pessoa com até 12 anos de idade
incompletos*. No periodo de coleta de dados, havia cinco criancas com IDP em
acompanhamento regular no ambulatério de alergologia. Logo, foram entrevistados 0s cinco
cuidadores familiares, por utilizacdo do método de amostra ndo aleatéria censitéria,
objetivando a construcdo de ideias acerca da vivéncia dos cuidados de todas as pessoas
elegiveis & pesquisa, considerando as realidades apontadas®’.

3.2.3.1 Critérios de elegibilidade

Critérios de inclusao:

Foram incluidos os cuidadores familiares de criancas com imunodeficiéncia primaria,
em tratamento com uso regular de imunoglobulina humana intravenosa, no referido servico,
com 18 anos de idade ou mais, que as acompanhavam regularmente, ou por um periodo

superior a trés meses.

3.2.4 Procedimentos e instrumentos para coleta de dados

A coleta de dados iniciou-se apds aprovacao do Projeto de Pesquisa pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da Universidade Federal de
Pernambuco (UFPE) (Anexo 1) e emissdo da carta de anuéncia pela instituicdo na qual
pertence o ambulatério de alergologia (Anexo 2) . Esta foi realizada a partir de uma entrevista
semiestruturada, contendo topicos, sendo guiada pelo préprio pesquisador para o alcance do

objetivo da pesquisa®.
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Inicialmente, foram coletados dados de identificacdo, para a caracterizagdo dos
participantes da pesquisa. Posteriormente, a entrevista foi conduzida pela seguinte questéo
norteadora: “Como é cuidar da crianga com esta doen¢a (imunodeficiéncia primaria)?”

Para a verificacdo da adequabilidade do instrumento (Apéndice A) foi realizado um
teste piloto com cuidadores familiares de criancas com Lupus Eritematoso Sistémico, por
apresentar caracteristicas aproximadas com a populacéo em estudo, como a rotina de cuidados
com a crianga com doenga cronica, que requer acompanhamento com o0s profissionais da
salde frequentemente, além de tratamento medicamentoso. Nesta perspectiva, adequacGes
foram realizadas na pergunta e esclarecimentos durante a entrevista, tendo-se a cautela para
ndo modificar a intencdo do questionamento ou induzir as respostas dos participantes®. Tais
ajustamentos foram realizados no sentido de buscar relatos do cotidiano familiar com a
imunodeficiéncia priméria na infancia.

As entrevistas foram realizadas individualmente, em local reservado, para que 0s
participantes tivesse maior liberdade para expressar seus sentimentos e opinides e para evitar
interrupcdes ou constrangimento durante a mesma™. Para a gravacdo das entrevistas, foi
utilizado um gravador digital de voz SAMSUNG WIN GT18552B.

As entrevistas foram realizadas no @mbito do ambulatério de alergologia do hospital
universitario, em momento oportuno para que ndo fossem gerados 6nus financeiro ou de
ordem pessoal ao participante®®. Os cuidadores familiares foram abordados durante sua
permanéncia para acompanhamento das criancas com o diagndstico de imunodeficiéncia
primaria em consultas e/ou tratamento, de acordo com o agendamento para atendimento

multidisciplinar. Cada entrevista teve a duracdo média de 14 minutos.

3.2.5 Andlise dos dados

Foi realizada analise descritiva dos dados sociodemograficos compilados com o
intuito da caracterizagdo dos participantes. Procedeu-se a transcricdo das entrevistas na
integra no mesmo dia de sua realizacdo para que fossem mantidas as impressdes observadas
pela pesquisadora.

O conteudo das entrevistas foi analisado utilizando-se a técnica de Andlise de
Conteudo de Bardin, na Andlise Tematica. Esta € uma técnica sistematica, aplicavel em
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variados discursos e formas de comunicacdo, buscando-se o entendimento de caracteristicas,
estruturas e modelos encontrados no extrato das expressfes. A Analise temética é a
formulacdo de unidades de codificacdo pela identificacdo, apreciagdo e descricdo dos temas
que emergem das informacdes coletadas, permitindo a interpretacdo dos dados de forma
inclusiva e aprofundada™'.

A anélise nesta perspectiva foi composta por trés fases: a primeira, pre-analise,
consistiu na transcricdo dos relatos, com o propésito de sistematizar as ideias iniciais,
imprescindivel para a sucessdo das etapas posteriores. A segunda fase foi composta pelo
recorte dos relatos, classificacdo e agregacao das unidades de significacdo e sua categorizacao
gue consiste na organizacdo de um maior numero de informacdes, correlacionando as
percepcOes e acontecimentos de forma ordenada. Os temas que surgiram dos dados coletados
foram considerados unidades de significacdo. A terceira fase foi construida pela articulagéo
dos recortes e categorias dos relatos, para a realizagdo de inferéncias e interpretacdes™ a luz

do Modelo de Adaptacdo de Callista Roy.

3.2.6 Aspectos Eticos

Este estudo obedeceu as normas da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
vinculado ao Ministério da Salde, que versa sobre as pesquisas envolvendo seres humanos.
De acordo com esta Resolugéo, foram respeitados os direitos e deveres do pesquisador e dos
participantes do estudo, e sendo obedecidos os preceitos da autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica™.

O primeiro contato com os participantes foi realizado por meio de convite para
participarem da pesquisa, sob o direito de participar livremente e abandona-la a qualquer
momento, sem acarretar em dano a sua integridade e a assisténcia & saide de sua crianca™.

Foi feita a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice
B) e fornecidas informacdes sobre o objetivo, metodologia, riscos e beneficios inerentes ao
estudo, e a pesquisadora se colocou a disposicdo para responder os questionamentos dos
cuidadores familiares, sob sigilo das informacGes concedidas a partir da codificacdo da

identidade dos participantes™.
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O TCLE foi emitido em duas vias (uma para pesquisadora e outra para o participante
do estudo), constando as assinaturas da pesquisadora e dos cuidadores familiares, servindo de
documento-base para quaisquer questionamentos ético-legais™.

Os riscos de sua participacdo na pesquisa estavam relacionados ao constrangimento ao
responder algumas perguntas e, talvez, ao cansaco e desconforto durante a entrevista. Visando
a minimizar tais riscos, a entrevista foi realizada em local reservado, sendo respeitada a
disponibilidade do participante em responder a entrevista e 0 seu conhecimento de que a
entrevista poderia ser interrompida a qualquer momento, se assim o participante desejasse™.

Os beneficios gerados pelo estudo estdo relacionados a compreensédo das necessidades
requisitadas aos cuidadores familiares para evitar ou minimizar o comprometimento do estado
de satide das criancas com imunodeficiéncias primérias™.

Como beneficios indiretos, este estudo podera contribuir por meio de subsidios para o
planejamento de a¢des educativas, visando a capacitacdo dos profissionais para a assisténcia a
crianca com IDP, considerando as particularidades inerentes ao cotidiano familiar, na

perspectiva do acolhimento e da promogdo da adaptacdo de cada familia.
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4 RESULTADOS

De acordo com as normas do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem - Mestrado
Académico - do Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da UFPE, os resultados deste estudo
serdo apresentados por meio de dois artigos cientificos. O primeiro, um artigo de Revisdo
Integrativa e o segundo, o Artigo Original desta dissertacgéo.

4.1 ARTIGO DE REVISAO INTEGRATIVA

VIVENCIA DE CUIDADOS PRESTADOS PELOS FAMILIARES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM IMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

CARE EXPERIENCE PROVIDED BY CHILDREN AND FAMILIES WITH TEENAGERS
IMMUNODEFICIENCIES PRIMARY

EXPERIENCIA DE ATENCION PRESTADA POR LAS FAMILIAS LOS NINOS Y
ADOLESCENTES CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Milka Gabrielle de Lira Nébrega West*, Maria Gorete Vasconcelos de Lucena?

! Mestranda do Programa de Pés-Graduacio em Enfermagem da Universidade Federal de
Pernambuco (UFPE)

2 Doutora em Enfermagem. Professor Adjunto do Departamento de Enfermagem da UFPE.
Milka Gabrielle de Lira N6brega West

Endereco: Av. Prof. Moraes Rego, s/n, Cidade Universitaria — Recife/PE Telefone: (081)
2126-8566 (Mestrado académico)

Email: milkanobrega@gmail.com

RESUMO

Objetivo: Identificar a producdo de conhecimento cientifico sobre as vivéncias de cuidados

prestados pelos familiares de criancgas e adolescentes com imunodeficiéncias primarias.
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Metodo: revisdo integrativa de artigos completos disponiveis nas bases de dados
PUBMED/MEDLINE, SCOPUS, CINAHL, LILACS e BDENF, por meio dos descritores
“immunodeficiency”, immunodeficiency primary”, ‘“child” e “caregivers” em portugués,
inglés e espanhol, sem limitacdo quanto ao ano de publicacéo.

Resultados: Foram identificados cinco artigos, dos quais originaram as seguintes categorias
tematicas: Demandas de cuidados interferindo na vida pessoal do cuidador familiar,
Dificuldade no papel adaptativo e Rede de apoio familiar.

Conclusdo: Este estudo identificou a escassez de pesquisas nas quais a enfermagem aborda
essa tematica, sobretudo a elaboracdo de estratégias de enfermagem que possam contribuir
para diminuicdo do 6nus a pratica do cuidado e para a melhor adaptacdo familiar.

Palavras-chave: Adaptagéo. Criancas. Cuidadores Familiares. Imunodeficiéncia.

ABSTRACT

Objective: To identify the production of scientific knowledge about the experiences of care
provided by family members of children and adolescents with primary immunodeficiencies.
Method: integrative review of full papers available in PUBMED/MEDLINE, SCOPUS,
CINAHL, LILACS and BDENF through the descriptors “immunodeficiency",
immunodeficiency primary "," child "and" caregivers "in Portuguese, English or Spanish,
without limitation as to the year of publication.

Results: We identified five articles of which originated the following thematic categories:
care demands interfering in the personal lives of family caregivers, difficulty in adaptive role
and health professionals as support network.
Conclusion: This study identified out the lack of research in which the nursing addresses this
issue, particularly the development of nursing strategies that can help to decrease the burden
on the practice of care and to the best family adaptation.

Keywords: Adaptation. Children. Family caregivers. Immunodeficiency.its family

caregivers.
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RESUMEN

Objetivo: Identificar la produccion de conocimiento cientifico acerca de las experiencias de
la atencidn recibida por los familiares de los nifios y adolescentes con inmunodeficiencias
primarias.

Método: revision integradora de los trabajos completos disponibles en PUBMED, SCOPUS,
CINAHL, LILACS y BDENF a travées de la descriptores “inmunodeficiencia”,
inmunodeficiencia "," nifio "y" cuidadores "en Portugués, Inglés o Espafiol primaria, sin
limitacion en cuanto al afio de su publicacion.

Resultados: Se identificaron cinco articulos de los cuales se originaron las siguientes
categorias tematicas: las demandas de atencion que interfieren en la vida personal de los
cuidadores familiares, dificultad en seguir y profesionales de la salud de adaptacién como red
de apoyo.

Conclusién: Este estudio identificado la falta de investigacion en el que la enfermeria se
ocupa de esta cuestion, en particular el desarrollo de estrategias de enfermeria que pueden
ayudar a disminuir la carga sobre la practica de la atencion y la mejor adaptacion familiar.

Palabras clave: Adaptacién. Nifios. Los cuidadores familiares. Inmunodeficiencia.

INTRODUCAO

As imunodeficiéncias priméarias (IDPs) sdo doencas hereditarias, que provocam
alteracbes do sistema imunolédgico e levam ao aumento da suscetibilidade a neoplasias,

doencas autoimunes e infeccdes, em geral graves®.

As IDPs sdo consideradas raras, porém em conjunto somam cerca de 200 subtipos. A
maioria das IDPs esta ligada ao cromossomo X, havendo maior prevaléncia em pessoas do
sexo masculino, embora haja casos também em pessoas do sexo feminino porque algumas

alteraces imunoldgicas estdo relacionadas & heranca autossdmica recessiva’.

O diagnostico de IDP ocorre a partir de exames laboratoriais distintos para as diversas
deficiéncias imunologicas quando ha sinais de alerta para imunodeficiéncia primaria como:
infeccbes de repeticdo, principalmente de vias respiratorias e do trato gastrointestinal no

ultimo ano, pelo menos um episodio de infeccdo sistémica grave no periodo de 12 meses,
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asma grave, doenca autoimune, efeito adverso a vacina BCG, manifestacfes clinicas

sugestivas de sindrome associada & imunodeficiéncia, histéria familiar de imunodeficiéncia® *.

A imunodeficiéncia primaria em criancas requer dos seus cuidadores, maiores
demandas de atencdo e cuidados, o que provoca mudangas no estilo de vida e comportamento
destes, sendo necessaria a utilizacdo de mecanismos de enfrentamento para melhor adaptacéo
familiar. Neste cenario, o profissional da salde, particularmente o enfermeiro, a partir do
conhecimento das necessidades dos individuos com essa nova situacao, tem em seu papel, a

colaboragdo para um melhor ajustamento as mudancas.

Diante disto, o objetivo deste artigo foi identificar a producdo de conhecimento
cientifico sobre as vivéncias de cuidados prestados pelos familiares de criangas e adolescentes

com imunodeficiéncias primarias.

METODO

A pratica baseada em evidéncias (PBE) é uma metodologia que permite a
incorporacdo da mais recente evidéncia as praticas realizadas por profissionais da saude. A
revisao integrativa € um dos métodos de pesquisa utilizados na PBE, que busca a reunido e a
sintese de forma sistematizada acerca de um tema ou hipotese, colaborando com a ampliagéo

do conhecimento a respeito do objeto em questio®®.

Para prosseguir a revisdo foi adotada a sequéncia de seis etapas: a primeira,
compreendeu a identificagdo do tema e elaboracdo do problema de pesquisa, a segunda etapa
baseou-se no estabelecimento de critérios para inclusdo e exclusdo e escolha das bases de
dados, a terceira e quarta etapas foram compostas pelo reconhecimento e categorizagcdo dos
estudos selecionados e pela classificagdo das pesquisas, de acordo com o nivel de evidéncia e
rigor metodologico, na quinta etapa procedeu-se a sintese, interpretacéo e discusséo dos dados

e a sexta etapa consistiu na apresentac&o da revisdo integrativa’.

A conducdo da revisdo integrativa foi efetuada a partir da seguinte questdo de
pesquisa: Quais as evidéncias cientificas sobre as vivéncias de cuidados prestados pelos

familiares de criancas e adolescentes com imunodeficiéncias primarias?



41

A busca na literatura foi realizada no periodo de julho a setembro de 2015, ndo sendo
estabelecidos limites quanto ao ano de publicacdo, tendo em vista a questdo de pesquisa
formulada e no intuito de garantir uma busca ampla de evidéncias. A pesquisa online foi
realizada em cinco bases de dados eletronicas: Publish Medical/ Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (PUBMED/MEDLINE), Bases de Dados em Enfermagem
(BDENF), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
SCOPUS e no Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL).

Em cada uma dessas bases, foi realizada a busca utilizando o descritor
Immunodeficiency OR Immunodeficiency primary integrado aos descritores Child e
Caregivers utilizando booleano AND, e seus analogos em portugués: Imunodeficiéncia,
Imunodeficiéncia primaria, Crianca e Cuidadores e em espanhol: Inmunodeficiencia,
Inmunodeficiencia primaria, Nifio e Cuidadores, todos padronizados pelo MESH (Medical
Subject Heading) e DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude). Devido ao aparecimento da
vasta quantidade de artigos que abordam a imunodeficiéncia secundaria por HIV, 0s mesmos

foram excluidos da busca com o uso do booleano NOT para o descritor HIV.

Foram selecionados estudos publicados nos idiomas inglés, portugués e espanhol.
Relatos de casos informais, capitulos de livros, artigos de reflexdo, dissertacbes, teses,
reportagens, editoriais de jornais sem carater cientifico foram excluidos. Artigos em
duplicidade foram selecionados apenas uma vez, considerando-o na base de dados de maior

namero de publicacBes. A estratégia de busca esta descrita na figura 1.
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Resultado Inicial

Descritores: Descritores: Descritores: Descritores:
Immunodeficiency Immunodeficiency Immunodeficiency Immunodeficiency
primary AND child NOT primary AND caregivers primary AND child AND AND child AND caregivers
HIV NOT HIV caregivers NOT HIV NOT HIV

PUBMED/MEDLINE: 2014 PUBMED/MEDLINE: 28 PUBMED/MEDLINE: 10 PUBMED/MELDINE: 49
SCOPUS: 19 SCOPUS: 279 SCOPUS: 152 SCOPUS: 316
CINAHL: 53 CINAHL : 1 CINAHL : 1 CINAHL : 20
LILACS: 1506 LILACS: E) LILACS: 12 LILACS: 66
BDENF: 0 BDENF: ) BDENF: 0 BDENF: 3

Total: 4562

Leitura de titulos e resumos 4549 artigos ndo
8 artigos em duplicidade observaram os critérios de
inclusdo

Resultado Final
Leitura completa e selegdo
Artigos selecionados: 5

Figura 1 - Estratégia de busca utilizada nas bases PUBMED/MEDLINE, SCOPUS, CINAHL,
LILACS e BDENF. Recife, 2015.

A estratégia de busca inicial resultou em 4562 artigos, distribuidos nas bases de dados
determinadas. Conferiu-se o idioma, sendo realizada a leitura de seus titulos e resumos,
buscando identificar a relagdo com a tematica do estudo. Neste sentido, na base de dados
PUBMED/MEDLINE, foram observados 2101 artigos, dos quais 2098 foram excluidos por
ndo estarem relacionados com a tematica. Na base SCOPUS, foram identificadas 766
publicacdes, das quais 761 foram excluidas porque ndo estavam relacionadas com a tematica,
trés apresentaram duplicidade com os estudos selecionados na PUBMED/MEDLINE. Na base
de dados CINAHL, foram verificados 75 estudos, dos quais 73 foram excluidos porque néo se
referiam a tematica, dois mostram-se em duplicidade com publicacGes selecionadas na
SCOPUS. Na base de dados LILACS, foram identificados 1614 artigos, dos quais 1611 foram
excluidos por ndo fazerem parte da tematica, dois apresentaram duplicidade com producbes
selecionadas na PUBMED/MEDLINE e um com o selecionado na SCOPUS. Os seis artigos
identificados na base de dados BDENF foram excluidos por ndo possuirem relagdo com a

tematica.

Na sequéncia foi realizada a sumarizacdo das informacdes dos artigos selecionados,
por meio de um instrumento composto por questdes para identificacdo dos estudos®. A
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avaliacdo do nivel de evidéncia foi efetuada de acordo com o delineamento de cada estudo’.

Para a andlise do rigor metodologico dos artigos foi empregado o instrumento Critical
Appraisal Skills Programme (CASP)®. A sintese das publicacdes selecionadas esta descrita no

quadro 1.
Autores/ Ano Titulo Objetivo Metodo/ Principais Nivel de
Revista Delineamento | Resultados | Evidéncia
Abolhassani Psychiatric Avaliar as formas Estudo Sobrecarga Nivel 6
H, aspects of primary comuns de descritivo, emocional
Aghamoham | immunodeficiency estresse com para os pais,
madi A, diseases: the emocional, delineamento | decorrente
Pourjabbar parental study vivenciados pelos | quantitativo. do
S, Salehi SM, pais de criangas diagnostico,
Nikayin S, com auséncia de
Rabiee A et imunodeficiéncia curae
al %/ 2013. priméria. tratamento
da doenca.
Iran Journal
Allergy
Asthma
Immunol.
Fasth A, Quality of Life Determinar o Estudo Reducdo de Nivel 3
Nystrom J.*/ | and Health-Care impacto da quantitativo/ | atividades
2008. Resource mudanca de base | Ensaio clinico | dos pais em
Utilization Among hospitalar- sem detrimento
Journal Clin Children with Tratamento com | randomizacao. as
Immunology Primary Imunoglobulina demandas
Immunodeficiency humana das criangas
Receiving Home Intravenosa ao com
Treatment with tratamento em deficiéncia
Subcutaneous casa com imunologica
Human Imunoglobulina primaria.
Immunoglobulin humana

Subcutanea na
qualidade de vida
e
a utilizacao dos
recursos de
cuidados de saude
devido a infeccédo
entre
criancas com
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primaria.
Piazza- Coping and Avaliar a Estudo Papel Nivel 6
Waggoner C, Adjustment in gravidade da descritivo, adaptativo
Adams CD, Children With doenca e sua com deficiente
Muchant D, Primary relacdo com delineamento | das criancas
Wilson NW, | Immunodeficiency fatores quantitativo. | e da familia.
Hogan MB Disorders and psicossociais
et al*¥/2008. | Kidney Diseases: | em criangas com
The Role of imunodeficiéncia
Children Iliness Severity | priméria e doencas
Health Care’s renais. Um
objetivo
secundario foi
avaliar a presenca
de apoio
psicossocial das
familias.
Piazza- Children with Realizar uma Estudo Dificuldade Nivel 6
Waggoner primary avaliacédo descritivo, de
C,Adams | immunodeficiency preliminar do com adaptacéo
CD, disorders: family funcionamento delineamento | familiar a
Muchant D, functioning, familiar, quantitativo. | nova rotina
Wilson N, coping strategies estratégias de de cuidados.
Hogan MB™/ | and behavioral enfrentamento,
2006. functioning. funcionamento
comportamental
Annais de criancas com
Allergy imunodeficiéncia
Asthma priméaria e
Immunology. comparar estas
variaveis entre 0s
grupos de doengas
(Imunodeficiéncia
primaria, Doenga
renal, controle
saudavel).
Piazza- Child and Determinar se as Estudo Sobrecarga Nivel 6
Waggoner C, caregiver criangas com descritivo, emocional,
Adams CD, psychosocial Imunodeficiéncia com decorrente
Muchant D, functioning in primaria e seus delineamento | do processo
Wilson NW, pediatric cuidadores guantitativo. adaptativo
Hogan MB et | immunodeficiency | alteraram funcéo insuficiente.
al**/2006 disorders. psicossocial e se a
gravidade da
Annals of Imunodeficiéncia
Allergy, primaria foi
Asthma and associada a tais
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| Immunology. | | dificuldades. | |

Quadro 1 — Sintese das publicac6es selecionadas que evidenciam as vivéncias de cuidados de
familiares de criancas e adolescentes com imunodeficiéncia primaria para os cuidadores
familiares. Recife, 2015.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram selecionados cinco estudos, dos quais quatro foram realizados nos Estados
Unidos da América e um no Ird. Nos estudos identificados, foram consideradas criangas, as

pessoas com idade inferior a 18 anos, ndo sendo encontrado o termo “adolescente”.

Ao analisar o tipo de abordagem utilizada nos estudos, identificou-se que todos foram
conduzidos pelo delineamento quantitativo. Quanto ao nivel de evidéncia, destes um possuia
nivel 3 por resultar de um ensaio clinico ndo randomizado e quatro possuiam nivel de
evidéncia 6 por tratarem-se de estudos descritivos. Quanto ao rigor metodoldgico, todos os
artigos foram classificados no nivel A, portanto apresentando boa qualidade metodoldgica e

viés reduzido.

Os estudos utilizaram questionarios como ferramentas de mensuragdo. Um estudo™
adotou o Brief COPE que avalia a forma como adultos usam estratégias de enfrentamento
especificas e o Kidcope que é uma medida de autorrelato da crianca e adolescente sobre

estratégias de enfrentamento. Trés estudos' %

empregaram o BASC Parent Rating e o
BASC-Self-Report of Personality, que objetiva avaliar as dificuldades emocionais e
comportamentais relatados pelos pais e autorrelatados pelas criancas e adolescentes,

respectivamente. Dois artigos'**

usaram o Parenting Stress Index—Short Form, que analisa
aflicdo dos pais, interacdo disfuncional pai-filho e a percepcdo de crianca dificil; e um
estudo™® aplicou um questionario que foi elaborado com base em queixas dos doentes e

profissionais de consultoria em imunodeficiéncia priméria e validado por um psicélogo.

Apbs a andlise critica dos resultados dos estudos selecionados nos quais estavam
expressas as experiéncias e impactos para a crianga, adolescente e familias que convivem com

as Imunodeficiéncias primarias, emergiram trés categorias, a seguir: Demandas de cuidados
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interferindo na vida pessoal do cuidador familiar, Dificuldade no papel adaptativo e Rede de

apoio familiar.
Demandas de cuidados interferindo na vida pessoal do cuidador familiar

A familia apresenta papel importante no cuidado a crianca, sendo responsavel por seu
bem-estar fisico, emocional e social. O cuidador familiar é a pessoa que convive e mantém

vinculos com a crianca e realiza seus cuidados no domicilio™®,

Os estudos mostraram que 0 acompanhamento de criangas com necessidades especiais
de salde, como as que possuem IDP, requer recursos e cuidados especificos para a sua saude
e exige a realizacdo de cuidados em tempo integral, devido as possiveis complicacbes que
venham a ocorrer, acarretando a necessidade de anular parcial ou totalmente atividades
pessoais realizadas pelos cuidadores familiares, como auséncias no trabalho, ocupando-se
exclusivamente do cuidado a crianca. O afastamento do trabalho e do convivio social pode

repercutir em prejuizos financeiros e biopsicossociais ao individuo cuidador e sua familia *>
16

Tais renuncias também decorrem da apreensdo constante de perda da crianca ou
adolescente com imunodeficiéncia primaria, o que reflete em atitudes superprotetoras e na
realizacdo de um cuidado permeado pela protecdo excessiva e baixa autonomia por parte da

crianca ou do adolescente, promovendo abdicages e sobrecarga ao cuidador*” .

Além disso, a transferéncia de cuidados para o domicilio provoca alteragdes e exige
reorganizacdo na vida do cuidador, que em muitas ocasifes apresenta limitacdes quanto ao
conhecimento e capacidade de realizacdo dos cuidados, necessitando de orientagOes e
acompanhamento por profissionais da salde, como o enfermeiro, para a superacdo de
barreiras emocionais e intelectuais e assim cuidar objetivando melhor qualidade de vida para

as criancas e os adolescentes, para a familia e para si®®.
Dificuldade no papel adaptativo

O conhecimento sobre a doenga vivenciada pela crianca ou pelo adolescente orienta o
cuidador, ao compreender sua duracdo, auséncia de cura, riscos e beneficios do tratamento,
porém a atencdo essencialmente voltada a doenca, fonte causadora de instabilidade familiar,

provoca um estado de estresse continuo ao cuidador, manifestado pela ansiedade, depresséo e
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retraimento social, influenciando negativamente no cuidado prestado e consequentemente na
capacidade de acolher e responder as demandas da crianca ou do adolescente com

imunodeficiéncia priméria®.

As mudancgas impostas pela doenga causam preocupacfes aos cuidadores, provocam
desgaste fisico e emocional. A dificuldade em aceitar o filho doente, o constante medo de
perda, as inimeras hospitalizacdes refletem em ansiedade, culpa e depressdo, o que pode
impedir a reestruturacdo familiar frente ao diagnostico e suas novas demandas, ocasionando
em afastamento ou fuga de um ou mais componentes da familia, o que pode trazer prejuizo

para a vida de todos os membros?®,

As maes, social e culturalmente, sdo as pessoas que assumem o papel de cuidadores
principais da crianca ou do adolescente, além da realizacdo do cuidado aos demais
componentes da familia e das atividades do lar, provocando sobrecarga fisica, psicologica e
emocional a mée cuidadora. Ademais, o cotidiano de cuidados ao filho com imunodeficiéncia
primaria, exige do cuidador, saberes que ndo s comuns ao seu dia-a-dia, como
administracdo de medicamentos em domicilio e a identificacdo de sinais e sintomas de
infeccdo; 0 que torna necessario 0 apoio mutuo entre os membros da familia, quanto a rotina
de cuidados, além do subsidio que o enfermeiro pode oferecer para a promocéo da confianca e

fortalecimento do cuidador e para a realizacéo de praticas seguras no domicilio®.

A teorica Callista Roy conceitua que o processo adaptativo ocorre da correlacdo das
demandas decorrentes do ambiente e da propria pessoa com as respostas a essas solicitacdes,
de acordo com as caracteristicas dos elementos essenciais envolvidos®2*. A adaptacdo as
mudancas a partir da descoberta de uma doenca crénica requer estratégias de enfrentamento
baseadas em fatores como demandas de cuidados e rede de apoio para as criangas,

adolescentes e suas familias®.
Rede de apoio familiar

A pluralidade de demandas para o cuidador que vivencia a imunodeficiéncia primaria
na infancia ou na adolescéncia requisita o estabelecimento de rede de apoio social, composta
pelos servicos de salde, familia e comunidade. A rede de apoio social significa o apoio

instrumental, emocional e de informacéo frente a novas situa¢fes. Constituida por vinculos
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fortes ou fracos, por relacbes de dependéncia ou autonomia, é forte aliada da familia e da

crianca e adolescente no enfrentamento das adversidades ao longo da doenca cronica 2%’

A disponibilidade e satisfacdo sdo dimensdes importantes para constituicdo da rede
social de forma efetiva, pois o quantitativo de integrantes da rede as quais a crianca/familia
possa recorrer e encontrar suporte satisfatdrio, colabora para a melhor adaptacéo as mudangas.
Assim, a rede de apoio nédo deve ser reduzida apenas a familia, mas partir dela para os demais

componentes do circulo vital do cuidador 2.

A fragilidade clinica da crianca e do adolescente com IDP ocasiona uma relacéo de
dependéncia com as instituicdes e profissionais da saude, pois necessitam dos servigos de

emergeéncia, internagdes hospitalares e acompanhamento ambulatorial frequentemente.

Dessa forma, os cuidadores familiares encontram no profissional médico a rede de
apoio para relatos de preocupacdes sobre questdes psicossociais da familia acerca da
imunodeficiéncia primaria, o que revela lacos de confianca com este profissional, porém
denota a auséncia ou pequena participacdo dos demais profissionais da salde, quanto ao
acompanhamento destas criangas e seus cuidadores, direcionando para a possibilidade de
caréncia de conhecimento e parceria entre 0os demais profissionais da area de salde; uma vez
que o trabalho inter e transdisciplinar e a troca de experiéncias poderiam ajudar na
qualificacdo da assisténcia e na visdo holistica sobre o cuidador e as demandas familiares

decorrentes do cuidado & crianca e ao adolescente com doenca cronica®®.

A contribuicdo da equipe interdisciplinar é, portanto, essencial quanto ao apoio
individual e coletivo, no qual cada perspectiva profissional colabora em conjunto com a busca
do bem-estar familiar. Neste sentido, a assisténcia de enfermagem com enfoque na familia,

pode oferecer suporte e contribuir para a adaptacdo familiar ao cotidiano de cuidados 26,29

O suporte deve estar em todos os contextos socais do cuidador, inclusive os demais
componentes da familia e a comunidade, com o objetivo de integrar as demandas de cuidados
a sua realidade, porém, nos estudos analisados, ndo foram encontrados como rede de apoio,

membros como vizinhos, familia estendida e organizagdes ndo-governamentais®.
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CONSIDERACOES FINAIS

As evidéncias cientificas sobre as vivéncias de cuidados prestados pelos familiares de
criancas e adolescentes com imunodeficiéncia primaria sdo representadas pela dificuldade na
adaptacdo a novas demandas de salde, decorrentes do cuidado a crianca ou ao adolescente
com doenga cronica, provocando fragilidade emocional nos cuidadores principalis,

caracterizados, em sua maioria, pela figura materna.

Sentimentos como a culpa e o0 luto pela “perda” do ente saudavel, associados as
atribuicbes para conservacdo ou promoc¢do de salde e bem-estar deste e ao afastamento de
atividades profissionais e de convivio social, pode gerar um estado de estresse cronico,
manifestado especialmente pela ansiedade e depressdo, promovendo consequentemente uma

atencdo deficiente a estes individuos, a si e a sua familia.

H& a necessidade de fortalecimento da rede de apoio social do cuidador para a
promocdo do cuidado integrado, contemplando as necessidades das criancas e dos
adolescentes e da familia, a partir da compreensdo da sua realidade. A composicao desta rede
por todos que formam os mais diversos cendrios da vida do cuidador familiar e da crianca e
do adolescente doentes € fundamental para que estes se sintam fortalecidos e possam assim
inserir-se a nova realidade de cuidados. Os profissionais da salde, em especial o enfermeiro,
tem seu papel em auxiliar no desenvolvimento de acdes relativas ao cuidador familiar e ao
cuidado integral a crianca, ao adolescente e a familia, pelo acolhimento e de préticas
educativas voltadas a melhor adaptacéo da familia.

Este estudo identificou a escassez de pesquisas a respeito das demandas para 0s
cuidadores familiares de criancas e de adolescentes com imunodeficiéncias primarias,
essencialmente artigos nos quais a enfermagem aborde essa tematica e indica a necessidade de
realizacdo de um maior numero de pesquisas, sobretudo, elaboracdo de investigagdes
cientificas que se direcionem ao desenvolvimento e a analise de estratégias de enfermagem
que possam contribuir para tornar o dia-a-dia dos cuidadores menos desgastante, que
promovam a diminui¢do do 6nus atribuida & préatica do cuidado e, consequentemente, uma

melhor adaptacéo familiar.
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RESUMO

Objetivo

Compreender as vivéncias dos cuidadores familiares de criancas com imunodeficiéncia
priméria frente as demandas de cuidados.

Método

Pesquisa de abordagem qualitativa. A técnica de coleta de dados foi subsidiada por entrevista
semiestruturada com cinco cuidadores familiares e os dados foram analisados pela técnica de
Anélise de Contetdo de Bardin, modalidade temética. Utilizou-se o Modelo de Adaptacao de
Callista Roy para interpretacdo dos dados.

Resultados

A partir dos relatos dos participantes quanto as demandas de cuidados vivenciadas, emergiram
as seguintes categorias: A maternidade suplantando o sofrimento; Remodelagéo do cotidiano;
A influéncia das questdes financeiras no tratamento; O recurso da Rede de Apoio Social;
“Seguir a vida!”: estratégia de enfrentamento.

Concluséao
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Embora os cuidadores familiares vivenciem processos de adaptacdo ineficaz nos modos
adaptativos: fisioldgico, autoconceito e funcdo de papel provocados pela demanda de
cuidados a crianga com imunodeficiéncia primaria, 0 modo de interdependéncia para estes,
desvelou-se adaptado, demonstrando a importancia da rede de apoio no cotidiano de quem

cuida.

Palavras-Chave: Imunodeficiéncia; Cuidador; Familia; Crianca.
INTRODUCAO

As imunodeficiéncias primarias (IDPs) formam um grupo de doencas genéticas
resultantes de falhas no desenvolvimento, maturacdo e funcdo das células do sistema
imunolégico; manifestados por doencas secundarias como infec¢des, doengas autoimunes e
oncoldgicas, sdo em sua maioria diagnosticados na infancia, provocando repercussdes como
retardo do crescimento linear, ma resposta aos antibidticos rotineiramente usados, aumento da
frequéncia e duracdo de internagdes hospitalares e elevacdo da mortalidade ®2.

As repercussdes das IDPs e tratamento podem ainda ocasionar a crianca e a familia,
especialmente ao cuidador familiar, alteracfes no dia-a-dia, permeado por maior frequéncia
de consultas multidisciplinares, restricdo de ambientes e hospitalizacdes sucessivas, 0 que
leva em muitos casos a problemas emocionais, isolamento social e desestruturacdo familiar,
portanto, demandando-Ihes mecanismos de adaptacdo & rotina .

Considerando o Modelo de Adaptacdo de Roy, a pessoa, compreendida como
individuo, familia ou comunidade, é um sistema que ao receber estimulos internos e externos
mobiliza os mecanismos de enfrentamento fisioldgico, autoconceito, funcdo de papel e
interdependéncia, resultando no comportamento adaptativo ou ineficaz. Considera-se
adaptativo, o comportamento que contribui para a integridade da pessoa, em termos de
sobrevivéncia, reproducdo, bem-estar e dominio, e ineficaz, aquele que ndo contribui ou
destréi sua integridade .

O enfrentamento e a adaptacdo as adversidades oriundas, sobretudo, pelo cuidador
familiar, que assume a fungdo de cuidador principal, sdo processos continuos e diretamente
relacionados aos estimulos ambientais, as caracteristicas pessoais e a presenca de rede de
apoio social informal, como a estrutura familiar e a formal, tais quais os profissionais da

salde, como o enfermeiro, que por meio de a¢des da educacdo em saude, podem auxiliar o
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cuidador familiar a se ajustar ao convivio com a imunodeficiéncia primaria e assim prestar
com melhor qualidade o cuidado & crianca, & sua familia e a si .

O enfermeiro tem o papel de cuidar das pessoas, no que diz respeito a sua salde, pela
implementacdo do Processo de Enfermagem, que de acordo com o Modelo de Adaptacédo de
Roy, deve ser realizado por meio da avaliacdo dos estimulos internos e externos e do
comportamento da pessoa, da realizacdo de diagndsticos, a partir das necessidades
encontradas, das intervencgdes e da avaliagdo de todo o processo, com o proposito de alcancar
na pessoa, 0 comportamento adaptativo®. A partir dos desafios enfrentados pelas familias de
criancas que convivem com a Imunodeficiéncia primaria, o estudo buscou responder a

seguinte questdo de pesquisa: “Como sdo vivenciadas as demandas de cuidados para os

cuidadores familiares de criangas com imunodeficiéncia primaria?”

Este estudo teve como objetivo compreender as vivéncias dos cuidadores familiares de
criangas com imunodeficiéncia primaria frente as demandas de cuidados, considerando como

referencial tedrico, 0 Modelo de Adaptacao de Callista Roy.
METODO

Estudo descritivo e exploratério com abordagem qualitativa, desenvolvido em um
Hospital Universitario situado na cidade do Recife/PE, Brasil, no més de abril de 2016, com
cinco cuidadores familiares de criancas com imunodeficiéncia primaria e em reposicao
regular de imunoglobulina humana, por amostragem nao aleatoria censitaria.

Em conformidade com a Resolucdo 466/12 do Ministério da Salde, que versa sobre as
pesquisas envolvendo seres humanos, apds a aprovacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa do
CCS/UFPE, nimero do CAAE: 52561316.1.0000.5208; a coleta de dados foi iniciada pela
realizacdo de uma entrevista semiestruturada. Inicialmente, foram coletados dados de
identificacdo e relacionados ao perfil sociodemografico. As questdes subjetivas foram
conduzidas pela seguinte pergunta norteadora: Como € cuidar da criangca com esta doenga
(imunodeficiéncia primaria)?

Durante as entrevistas foi utilizado um gravador digital de voz modelo SAMSUNG
WIN GT18552B, realizadas em local reservado do ambulatorio de alergologia do Hospital
Universitario, com o intuito de garantir a privacidade dos participantes, minimizar ruidos e
evitar interrupcbes. No momento, estavam presentes apenas a entrevistadora e o cuidador,

para que este se expressasse livremente, mantendo-se a confidencialidade ©. A duragdo das
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entrevistas variou de acordo com cada participante, apresentando um tempo meédio de 14
minutos. Com o intuito de preservar a privacidade dos participantes, 0s mesmos tiveram sua
identidade codificada com as iniciais alfanuméricas C01, C02, C03, C04 e CO5.

O corpus das entrevistas foi analisado pela técnica de Analise de Conteldo de Bardin,
na Analise Tematica. Esta é uma técnica sistematica, aplicavel em variados discursos,
buscando-se o entendimento de caracteristicas, estruturas e modelos encontrados no extrato
das expressdes. A anélise tematica é a formulacdo de unidades de codificacdo através da
identificacdo, apreciacdo e descricdo dos temas que emergem das informacgfes coletadas,
permitindo a interpretacdo dos dados de forma inclusiva e aprofundada .

Nesta perspectiva, a analise dos dados procedeu-se em trés etapas: a primeira, pré-
andlise consistiu na transcricdo das entrevistas, para sistematizar as ideias iniciais; a segunda
etapa compreendeu o recorte dos relatos, classificacdo e agregacdo das unidades de
significacdo e sua categorizacdo, correlacionando as percep¢des e acontecimentos de forma
ordenada. A terceira etapa foi elaborada pela articulacdo dos recortes e categorias dos
discursos e a realizacdo de inferéncias e interpretacdes & luz do Modelo de Adaptacéo de

Callista Roy.

RESULTADOS

Participaram do estudo cinco cuidadoras, cuja idade variou entre 29 e 39 anos, maes
de criancas com imunodeficiéncia primaria. Quanto a situacdo marital, duas eram casadas,
uma em unido consensual, uma separada e uma solteira. Em relacdo a escolaridade, trés
tinham 12 anos de estudo e duas, 8 anos. Em relacdo a renda familiar, as cinco familias
viviam com um sal&rio minimo. Entre as criancas, trés eram filhos Unicos e a idade variou de

3 a10 anos.

O modelo de adaptacdo de Roy pressupde que a pessoa frente as adversidades tem a
capacidade de se adaptar e de mudar o ambiente, contribuindo para a busca ou manutencéo de
sua saude fisica e psiquica e colaborando com o bem-estar social. Apesar da segmentacao dos
sistemas da Teoria de Roy em: Pessoa, Ambiente e Saude, estes ndo podem ser vistos, sendo
integrados, uma vez que sdo dinamicos, interagem entre si e influenciam o crescimento, o

desenvolvimento e as relagdes biopsicossociais das pessoas e grupos .
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A partir das vivéncias das cuidadoras, foram identificadas cinco tematicas,
didaticamente agrupadas nos sistemas da Teoria de Adaptacdo de Callista Roy (Figura 1):

Remodelacdo do
Cotidiano

A maternidade
suplantando o sofrimento

Orecurso da rede
de apoio social

A influéncia das questoes
financeiras no tratamento

Pessoa R

A

“Seguir a vida”: estratégia
de enfrentamento

Figura 1- Categorias de demandas de cuidados para os cuidadores familiares de criangas com

imunodeficiéncia primaria e os sistemas de adaptacéo de Roy, adaptado pela autora, 2016.

A maternidade suplantando o sofrimento

O ser mé&e € um papel complexo, que implica na prestacdo continua de cuidados para a

garantia do bem-estar do filho. Nas situacbes em que h& o diagndstico de uma condigéo

crénica como a Imunodeficiéncia primaria na crianca, os cuidados se intensificam e em varios

momentos, a nulidade pessoal torna-se uma realidade na vida dessas mulheres. Ademais, 0

sofrimento, a angustia e o receio de rehospitalizacGes e perdas fazem parte do cotidiano, que

somados as histérias de dor na familia, influenciam negativamente sua capacidade de cuidar.

Todo mundo diz que é cuidado exagerado, eu digo ndo! Cuidado nédo, até porque era um

grande sonho ser mae, 0 meu primeiro ndo sei se era menino, se era menina, nao tive a

oportunidade [...] (C01).
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Remodelacéo do cotidiano

A rotina permeada de cuidados domiciliares e idas frequentes a consultas e as
hospitalizacBes na busca de estabilidade imunoldgica e prevencdo de doencas secundarias,
além da realizag8o de afazeres domésticos resulta em sobrecarga no dia-a-dia das cuidadoras,
modificagdes e abdicacOes de atividades pessoais para desempenhar tais tarefas. Antes eu
trabalhava na escola, trabalhava todos os dias. Hoje é diferente por causa das consultas, das
internacdes dela (C02). Deixei de trabalhar, porque ia um més e faltava outro, por conta das
idas e vindas de hospital (C03).

A influéncia das questdes financeiras no tratamento

O orcamento familiar é incompativel com uma série de cuidados e acdes que visam a
busca e a manutencdo de uma vida saudavel e a realizacdo de atividades consideradas
adequadas para a idade, como o0s custos com transporte publico para 0 comparecimento aos
inimeros atendimentos multiprofissionais, realizacdo de atividade fisica e esportes, nem
sempre oferecidos pelo poder publico, alimentacdo de boa qualidade, entre tantas outras
necessidades que produzem gastos, ocasionando para a familia, sentimentos de impoténcia e
um cotidiano marcado por peregrinacdo e barganha, na busca de condi¢cbes melhores as
criancas. Realmente é muito gasto e assim, pra uma pessoa sO que trabalha dentro de casa,
pra manter tudo € muito complicado. Tentei colocar ele no beneficio, mas disseram que eu

ndo tinha direito por conta do, porque eles sdo...tem um salario minimo (C03).
O recurso da Rede de Apoio Social

A prestagdo de cuidados continuos pelas cuidadoras favorece um entendimento mais
profundo das necessidades diarias e individuais da crianga e da promogéo de maior convivio
social e familiar, a0 mesmo tempo em que provoca nessa mulher esgotamento emocional e
cansaco fisico, em decorréncia das demandas diarias exigidas pela Imunodeficiéncia priméria.
Logo, as cuidadoras precisam de ajuda para continuar realizando os afazeres que envolvem os
cuidados a crianca e suas atividades pessoais. Essa ajuda é comumente proporcionada pela
familia, por ser um grupo de pessoas, 0 qual a cuidadora sente mais confianca. Todo mundo
da minha familia sabe do diagndstico, dos cuidados e me apoiam. A familia apoia muito
(C05).



59

Dentre outros, o apoio oferecido por profissionais da salde é de grande importancia
para a promocao do entendimento da doenca; condugdo, cooperacao e apoio a crianga em seu
novo cotidiano e para a reconstrugdo de projecdes acerca da crianga e da sua vida familiar.
Esse apoio deve estd presente desde o primeiro contato, tornando-o um atendimento
acolhedor. Ele ndo chegou a adoecer, porque com quatro meses ele ja tomou a
Imunoglobulina, porque ja investigou por causa do meu sobrinho. Ele nunca teve pneumonia,
essas coisas (C04). As enfermeiras todas aqui como 14 embaixo, as médicas sdo muito boas,
sdo excelentes. Elas tentam fazer o maximo (C03).

“Seguir a vida!”: estratégia de enfrentamento

Apesar das dificuldades decorrentes dos cuidados & crianca com IDP, as cuidadoras
apresentam como caracteristica comum, a capacidade de seguir a vida, superando as
adversidades impostas ao seu dia-a-dia e ao cotidiano familiar e ndo percebendo limitacdes
nos filhos, mas os reconhecendo como criangas que apresentam potencialidades como as
demais. O empoderamento acerca da imunodeficiéncia primaria e suas implicacfes favorece a
uma melhor adaptacdo familiar frente a nova realidade e, por conseguinte a realizacdo do
cuidado mais adequado a crianca. Eu embarco nos sonhos dos meus filhos. Eles podem e vao

ser o que eles quiserem (C03).
DISCUSSAO

A méde, historica e socialmente, € a pessoa que assume 0s cuidados da crianca doente,
tornando o cuidador principal e experimenta diversas modificacdes na sua vida. O impacto
emocional para a mde é expressivo, sendo vivenciados sentimentos como responsabilidade
demasiada, sofrimento e medo. Além de sofrer a pressdo cultural em exercer de forma
ininterrupta e por vezes exaustiva o cuidado ao filho com uma doenga crénica ® Em virtude
disso, o cuidador precisa adaptar-se as novas demandas de cuidados a crianca com a

imunodeficiéncia primaria.

Callista Roy em seu modelo de adaptacdo entende que a meta da enfermagem é
promover a adaptacdo da pessoa, seja este individuo, familia ou comunidade; nos quatro
modos adaptativos ), contribuindo para a satde do cuidador familiar e na qualidade do

cuidado por ele prestado a crianga.
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O comportamento do cuidador manifesta-se como resposta aos estimulos por ele
recebidos e que mobilizam seus mecanismos de enfrentamento, que podem ser inatos ou
adquiridos para responder a nova rotina. Os estimulos podem ser internos ou externos e
considerados focais, quando confrontam a pessoa e nela provoca uma reacdo imediata;
contextuais, que influenciam os estimulos focais e retratam a realidade ao qual a pessoa esta
inserida, e residuais, que ndo sdo percebidas pela pessoa, mas influenciam os demais

estimulos @.

A eficécia dos estimulos e do comportamento, do ponto de vista adaptativo, pode ser
observada a partir dos modos adaptativos, que se interagem, afetando uns aos outros, em
situacbes da adaptacdo ineficaz. O modo fisiologico esta relacionado a funcdes celulares
como oxigenacdo, alimentacdo, eliminacdo, protecdo, atividade e repouso; realizados pelos

sistemas enddcrino, neuroldgico e sensitivo .

O modo de autoconceito, entendido como o self fisico, maneira como a pessoa se vé
em relacdo a aparéncia, do estado de salde e percep¢do da sexualidade e o self pessoal,
maneira de autopercepcdo e auto consciéncia . O cuidador pode apresentar dificuldade de

adaptacdo neste modo, quando vivencia a doenca cronica na infancia.

O processo de adoecimento e hospitalizacdo, principalmente na infancia, gera aos
familiares, sobretudo a mde e a propria crianca, grande impacto psiquico, como
desorganizacdo na percepcao, compreensdo e emocdo, precarizando a capacidade do cuidar
materno e estabelecendo, em alguns casos, regressdo no desenvolvimento psicoldgico da

crianca ©.

A perda do filho, especialmente quando crianga, € um dos maiores medos enfrentados
pelos pais, uma vez que ndo segue a ordem natural e cronoldgica da vida, gerando nessas
pessoas sentimento intenso de culpa, impoténcia e desmotivacdo em seguir a prépria vida.
Tais emocOes surgem com mais forgca, nos casos de filhos Unicos, pela percepcdo de

encerramento da descendéncia 9.

O modo de funcdo ou desempenho de papel relaciona-se a realizacdo de papéis
primarios, secundarios e terciarios pela pessoa em seu meio social. Fortemente influenciado

por fatores como cultura, género, idade e experiéncia vivenciada somada as demandas diarias
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de cuidados, o desempenho dos papéis exercidos pelos cuidadores encontra-se sob a oOtica

adaptativa, ineficaz .

O cuidar da crianga com necessidades especiais de saude, requer, desde as primeiras
manifestacOes da doenca e por toda a vida, esfor¢o suplementar por parte do cuidador, que
suplanta o apoio habitual a crianca sem tais necessidades. O papel do cuidador torna-se
central na vida dessas mées, que tendem a valorizar em primeiro lugar as necessidades da
crianca, deixando em ultimo plano, suas préprias necessidades e executando com fragilidade

0s papéis que nio se relacionam diretamente com o cuidar do filho com a doenca cronica Y.

Nesse contexto, a sobrecarga torna-se uma realidade no cotidiano de mées cuidadoras,
pela tomada de responsabilidade imposta para si e culturalmente, de atividades inerentes ao
lar e ao cuidado com a crianga com doenca crénica. A repercussdo da sobrecarga na vida do
cuidador pode culminar na adaptacéo fisiologica ineficaz, como os distdrbios fisicos agudos e
cronicos, desajustes no autoconceito como isolamento, depressdo e culpa, além de disfuncbes

de interdependéncia, prestacio de cuidados de menor qualidade & crianca e a si *2.

As demandas de cuidados imposta pela doenca crénica provoca inimeras implicagdes
na vida familiar, muitas delas ocorrem de forma repentina, principalmente para o cuidador,
exigindo-lhes adaptacdes e readaptacGes, o que ocasiona efeitos nos diversos campos de vida
da pessoa, como o financeiro e o pessoal. O desequilibrio financeiro, causado pelos gastos e
implicacdes da doenga, impde ao grupo familiar pouco ou nenhum espacgo para momentos de
lazer e distracdo, promove alteracGes de julgamento das situagdes, dos outros, mas, sobretudo
de si, favorecendo os conflitos pessoais, como o sentimento de impoténcia e baixa autoestima

e a dificuldade em fortalecer-se em redes de apoio “*314.

O modo de interdependéncia é a forma como a pessoa interage com o0 seu meio, pela
formagéo e fortalecimento de lacos afetivos, de redes de apoio social e de comportamentos
receptivos . Tal interacdo é estabelecida pelas relacdes interpessoais entre quem auxilia e
guem é auxiliado. Considerada formal, a rede de apoio € constituida por grupos ou
instituicOes e pessoas que representam um papel perante a sociedade, como os profissionais
de saude. Enguanto que o apoio social informal é aquele composto por pessoas com quem se

tem convivio ou envolvimento pessoal, como a familia, os vizinhos e os amigos .
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O apoio de grupos sociais, essencialmente o familiar, torna-se fundamental para a
aceitacdo da doenca cronica na infancia e seu enfrentamento durante seu curso e adaptacao
em longo prazo, sendo vista como principal fonte de apoio. As relagdes familiares contribuem
na determinacdo da interdependéncia como mecanismo de enfrentamento e se caracterizam
como verdadeiras, promovendo confianga para a resolucdo ou para amenizar as adversidades,

minimizando ou mesmo evitando a sensacdo de sobrecarga para o cuidador “*®).

Para alguns cuidadores familiares, a rede de apoio social torna-se fragilizada,
assumindo os cuidados sozinhos. A falta de apoio pode levar esses cuidadores ao esgotamento
fisico e mental, além do isolamento social, o que pode refletir negativamente na qualidade do

cuidado prestado a crianca 7.

Os profissionais da saude podem contribuir para a adaptacdo familiar frente ao
convivio com a doenca através de acdes como o fornecimento claro de informac6es a respeito
do processo salde-doenca da crianca e do estimulo da confianca do cuidador e demais
membros da familia quanto a realizacdo dos cuidados no domicilio, estabelecidas a partir da
compreensdo da realidade das familias, suas peculiaridades, potencialidades e mecanismos de

enfrentamento adotados &9,

Uma das acdes de intervencdo que deve ser realizada pelos profissionais da salde,
sobretudo o enfermeiro, que tem como foco de sua atuacdo, o cuidado a pessoa, é a educagédo
em salde, que se constitui em um espaco importante de elaboracdo e reelaboracdo de
conhecimento, saberes e préaticas relacionados a realidade de cada individuo e/ou grupo sobre

o viver saudavel 9.

E por meio da educacdo em salide que o enfermeiro constr6i com o cuidador, uma
rotina de cuidados voltados a melhoria da qualidade de vida das criangas com a
Imunodeficiéncia priméaria, através do compartilhamento entre saberes e populares

vivenciados por essas criancas e suas familias %

Nesta perspectiva, o enfermeiro deve estabelecer o didlogo com o cuidador,
propiciando o esclarecimento de questionamentos, estimulando sua autonomia e confianca na
realizacdo dos cuidados e habitos de vida, o que contribui para a assisténcia integral no

cuidado & crianga .
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Embora o0s modos adaptativos apresentem-se constantemente estimulados e
ineficazmente adaptados, é diante das adversidades e das potencialidades que a cuidadora tem
a oportunidade de refletir e reestruturar os seus papéis 2. A familia, em especial as maes
cuidadoras, convivem com os transtornos provocados pela doenca crénica, mas ndo se
permitem render-se a eles. Por possuirem o dever moral de proteger os filhos, as cuidadoras
definem e redefinem sua linha de enfrentamento, como a busca de informag6es acerca dos
cuidados a serem realizados aos filhos, no intuito de amenizar seu sofrimento, emergindo

ainda a esperanca e confianca na realizacdo dos projetos pessoais de seus filhos 2.
CONCLUSAO

Os cuidadores familiares vivenciam processos de adaptacdo ineficaz no modo
adaptativo fisiologico, autoconceito e funcéo de papel provocados pela demanda de cuidados
a crianca com imunodeficiéncia primaria. O modo de interdependéncia desvelou-se adaptado,

demonstrando a importancia da rede de apoio no cotidiano de quem cuida.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Ao identificar a producéo cientifica acerca da vivéncia dos cuidados prestados pelos
familiares de criancas e adolescentes com imunodeficiéncia priméria, a revisdo integrativa
revelou uma caréncia de estudos que abordassem a tematica no Brasil e no mundo. Os estudos
encontrados, todos internacionais, revelaram uma realidade caracterizada pela dificuldade na
adaptacdo a novas demandas de saude, ndo esperadas, e da disposi¢cdo da rede de apoio social
débil, provocando fragilidade emocional nesses cuidadores, o que reflete nas atividades de

cuidados desenvolvidas a essas criancgas e adolescentes.

Este estudo observou que os cuidadores familiares apresentam respostas ineficazes
guanto ao processo de adaptacdo em trés modos adaptativos: fisiologico, autoconceito e
funcdo de papel. Estes sdo provocados pelo aumento das necessidades de cuidados a saude
das criancas com IDP e pela forte influéncia cultural de que o cuidador, geralmente a figura
materna, tem o papel solitario de prestar cuidados no dia-a-dia, levando a sobrecarga fisica e

emocional, baixa-autoestima e realizacdo de maultiplas atividades.

As respostas adaptativas foram identificadas no modo de interdependéncia em razéo
da integracdo do cuidador a rede de apoio social fortalecida, como a familiar, que oferece,
sobretudo, conforto emocional e os profissionais da satde que propiciam acolhimento durante
0 acompanhamento a crianca. Estes, especialmente o enfermeiro, podem promover a
adaptacdo do cuidador familiar e da familia quanto a vivéncia de cuidados a crian¢a com IDP,
pela realizacdo de acBes educativas, com vistas a ajustar as necessidades de cuidados com a

realidade familiar, a partir da compreensédo do que € vivenciado por eles.

Espera-se com esse estudo, subsidiar a estruturacdo da sistematizacdo da assisténcia
de enfermagem com a finalidade de contemplar as criangas com IDP e suas familias,
conforme as necessidades identificadas durante a investigagdo cientifica. Além de promover
maior visibilidade as demandas do cuidado de criancas e familias que convivem com a

imunodeficiéncia primaria.
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APENDICE A

Roteiro do questionario semiestruturado para a entrevista

CARACTERIZACAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA

1.l1dade (em anos)

2.Anos de estudo

3.Renda familiar (em reais)

4.Género 1- Masculino o 2 - Femininoo 3 - Outros O
5.Possui filhos 1-Sim o 2-Naoo
6. Estado civil
1 - Casado(a) O 2 - Unido consensual O 3 - Divorciado (a) O
4 - Viivo (a) o 5 - Solteiro (a) o

Grau de parentesco com a crianga com imunodeficiéncia primaria

1- Maeo 2-Paio 3- Avo(0)o 4—Irmdo (3) o 5—Tio(a) o 6 - Primo (a) O 7
- OutrosO

Questdo Norteadora

Como é cuidar da crianga com esta doenca (imunodeficiéncia priméria)?

Questdes Complementares

Quem assume a funcéo de cuidador principal na vida familiar? Quais foram as

mudancas que aconteceram no seu dia a dia?
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APENDICE B

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Convido o (a) Sr (a). para participar, como voluntario (a), da pesquisa “DEMANDAS DE
CUIDADOS PARA FAMILIAS DE CRIANCAS COM IMUNODEFICIENCIAS
PRIMARIAS”, que estd sob a responsabilidade da pesquisadora Milka Gabrielle de Lira
Nobrega West, que podera ser encontrada na Avenida Professor Moraes Rego, s/n, Anexo A
do Hospital das Clinicas da UFPE, Cidade Universitaria, CEP: 50670-901, Telefone:

988771615 (inclusive ligacdes a cobrar), E-mail: milkanobrega@gmail.com e esta sob a

orientacdo da Prof? Dra. Maria Gorete Lucena de Vasconcelos, Telefone: 992783940, E-mail:

mariagoretevasconcelos@gmail.com.

Caso este Termo de Consentimento contenha informacdes que ndo lhe sejam compreensiveis,
as duvidas podem ser tiradas com a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas ao final,
guando 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 ndo concorde, ndo
havera penalizacdo, bem como sera possivel retirar o consentimento a qualquer momento,

também sem nenhuma penalidade.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

A pesquisa tem como objetivo Compreender as vivéncias dos cuidadores familiares de
criangas com imunodeficiéncia primaria sobre as demandas de cuidados a luz do Modelo de
Adaptacdo de Callista Roy. O (a) senhor (a) participard de entrevista com a pesquisadora.
Serd aplicado um questionario, através de entrevista, contendo informag6es socioecondmicas
e uma pergunta para que o (a) senhor (a) responda de acordo com sua opinido.

A entrevista durard o tempo que o (a) senhor (a) disponibilizar e serdo dadas
informacdes sobre quais demandas que o (a) senhor (a) tem para cuidar da crianca com
imunodeficiéncia primaria. Sua identidade serd preservada, de modo que apenas a
pesquisadora saberad que o questionario foi respondido pelo (a) senhor (a). Havera utilizacéo

de gravador de voz durante a entrevista.


mailto:milkanobrega@gmail.com
mailto:mariagoretevasconcelos@gmail.com
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Os riscos de sua participacdo na pesquisa estdo relacionados ao constrangimento ao
responder algumas perguntas e, talvez, o cansago e desconforto durante a entrevista. Para
minimizar tais riscos, a entrevista sera realizada em local reservado e as respostas deverao ser
fornecidas apenas se o (a) senhor (a) desejar. Os beneficios gerados pelo estudo estdo
relacionados a compreensdo das necessidades requisitadas aos cuidadores para evitar ou
minimizar o comprometimento do estado de salde de criangas com imunodeficiéncias
primarias, buscando o subsidio da estruturagdo do processo de enfermagem com a finalidade
de contemplar os sujeitos, conforme as necessidades apontadas durante a investigagédo
cientifica.

Todas as informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em
eventos ou publicacdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre
0s responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados
coletados nesta pesquisa através de gravacdes de audio, ficardo armazenados em computador
pessoal, sob a responsabilidade da pesquisadora, no endereco acima informado, pelo periodo
de cinco anos, ap6s esse periodo, os dados serdo totalmente apagados do local de
armazenamento. Nada lhe sera pago e nem sera cobrado para participar desta pesquisa, pois a
aceitacdo é voluntaria, mas fica também garantida a indenizacdo em casos de danos,
comprovadamente decorrentes da participacdo na pesquisa, conforme decisdo judicial ou
extra-judicial. Se houver necessidade, as despesas para a sua participacdo serdo assumidas
pelos pesquisadores (ressarcimento de transporte e alimentacdo). 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 do pesquisador)

CONSENTIMENTO DA PARTICIPA(;AO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)
Eu, , CPF , abaixo

assinado, apos a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade

de conversar e ter esclarecido as minhas duvidas com o pesquisador responsavel, concordo


mailto:cepccs@ufpe.br
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em nparticipar do estudo “DEMANDAS DE CUIDADOS PARA FAMILIAS DE
CRIANCAS COM IMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS”, como voluntario (a). Fui
devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo(a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0S
procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participagdo. Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (ou interrupcdo de meu acompanhamento/

assisténcia/tratamento).

Recife, [/ /2016

Assinatura do participante:

ImpressaoDigital
Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o aceite do
voluntario em participar.
Nome:

Assinatura:

Nome:

Assinatura:
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ANEXO A: PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA (CEP)

pomieretice T8 UNIVERSIDADE FEDERAL DE
omPesauss (g PERNAMBUCO CENTRO DE W
S""f.“ ”””;;"”n’ Cﬁl C'ENC'AS DA SAUDE/UFPE‘
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: DEMANDAS DE CUIDADOS PARA FAMILIAS DE CRIANGAS COM
IMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS
Pesquisador: Milka Gabnelle de Lira Nobrega West
Area Tematica:
Versdo: 2
CAAE: 52561316.1.0000.5208

Instituigio Proponente: CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.451.100

Apresentacao do Projeto:

Projeto de pesquisa de dissertacdo de Mestrado Académico do Programa de Pés-Graduagdo em
Enfermagem do Centro de Ciéncias da Saide da Universidade Federal de Pemambuco, Linha de Pesquisa:
Saude da Familia nos cenarios do cuidado de Enformagem, Area Tematica: Enfermagem neonatal @ o
cuidado a familia sob a orientagao da Prof®. Dra. Maria Gorete Lucena de Vasconcelos.

Objetivo da Pesquisa:

Compreender as vivéncias dos cuidadores familiares de criangas com imunodeficiéncia primaria sobre as
demandas de cuidados a luz do Modelo de Adaptagao de Callista Roy.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos

Os riscos de sua participacao na pesquisa estao relacionados ao constrangimento ac responder algumas
perguntas e, talvez, o cansago e desconforto durante a entrevista;

Beneficios

Os beneficios gerados pelo estudo estao relacionados a compreensao das necessidades requisitadas aos
cuidadores familiares para evitar ou minimizar o comprometimento do estado de saide das criangas com
imunodeficiéncias primarias (beneficéncia).

Endereco: Av. da Engenharia a'n® - 1* andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-800
UF: PE Municipio: RECIFE
Tolefone: (81)2126-8588 E-mall: cepccs@utpe br
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Comiré de Erica
em Pesquisa
Envolvendo
Seres Humanps

UNIVERSIDADE FEDERAL DE

PERNAMBUCO CENTRODE ‘GR8ran -
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Como principio norteador do cuidado a crianga e apoio ao seu cuidador, o enfermeiro por meio da
observagio dos comportamentos da pessoa e da familia, em relagcdo aos modos de ajustamento. pode
identificar respostas adaptativas ou ineficientes em situagdes de salde e doenca e tem o papel de realizar
planejamento e desenvolvimento de agdes que visem a melhor adaptagdo familiar frente as adversidades,
através do acolhimento, assisténcia integral, resolutiva @ em equipe, com énfase nas agdes de educagdo em
salde e participacdo da familia e da comunidade. Nesse sentido é preciso refletir quanto a agao
profissional, levando em conta seu papel transformador,

Continuacio do Parecer: 1.451.100

E através da educagio em salde, que se desdobra a construgao incessante da criticidade do individuo e da
coletividade acerca de sua realidade, com o intuito de transforma-la, por meio do conhecimento e
raconhecimento de suas vivéncias e entendimento do cenario social @ cultural nos quais estao inseridos.

Na literatura, estudos que relacionam as praticas de cuidados diarios (auto-realizados ou delegados a
outro), aos individuos com imunodeliciéncias primarias, s&o escassos, assim como o impaclo que a
responsabilidade de cuidar de criangas com imunodeficiéncias provoca na vida de seus cuidadores,
condigdo que representa fator influenciader do tratamento.

Espera-se que o profissional de enfermagem, inserido na amplitude de cuidados nos diversos cenarios de
intervengdes sob o aspecto da educagao em salde, a partir da compreensao das solicitagdes provocadas
pela atual realidade, contemple as criangas com imunodeficiéncia primdria, no sentido de preparar seus
cuidadores familiares a lidar com as novas necessidades. garantindo uma abordagem terapéutica integral e
melhor condigdo de vida.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoéria:

Foram apresentados os termos de apresentacao obrigatéria a seguir: Projeto completo, folha de roslo, carta
de anuéncia, curriculo lattes dos pesquisadores envolvidos na pesquisa, orgamento, cronograma, tcle, riscos
e beneficios e critérios de inclusao e exclusao.

Recomendacdes:

Sem recomendagoes.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Sem pendéncias.

Enderego: Av. da Engenharia sa'n® - 1* andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitdria CEP: 50.740-800
UF: PE Municipio: RECIFE
Tolefone: (81)2126-8588 E-mall: cepccs@utpe br
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Comiré de Etica
em Pesquisa
Envolvendo
Seres Humanns

UNIVERSIDADE FEDERAL DE

PERNAMBUCO CENTRODE ‘GR8ran -
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

Consideracoes Finais a critério do CEP:

As exigéncias foram atendidas e o protocolo estd APROVADO, sendo liberado para o inicio da coleta de
dados. Informamos que a APROVACAO DEFINITIVA do projeto s6 sera dada apés o envio do Relatério
Final da pesquisa. O pesquisador devera fazer o download do modelo de Relatério Final para envia-lo via
“Notificagdo”, pela Plataforma Brasil. Siga as instrugdes do link “Para enviar Relatério Final”, disponivel no
site do CEP/CCS/UFPE. Apds apreciagao desse relatério, o CEP emitira novo Parecer Consubstanciado
definitivo pelo sistema Plataforma Brasil.

Informamos, ainda, que o (a) pesquisador (a) deve desenvolver a pesquisa conforme delineada neste
protocolo aprovado, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao voluntario participante (item V.3.,
da Resolug@o CNS/MS N? 466/12).

Eventuais modificacdes nesta pesquisa devem ser solicitadas através de EMENDA ao projeto, identificando
a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

Para projetos com mais de um ano de execug¢ao, € obrigatério que o pesquisador responsavel pelo
Protocolo de Pesquisa apresente a este Comité de Etica relatérios parciais das atividades desenvolvidas no
periodo de 12 meses a contar da data de sua aprovacao (item X.1.3.b., da Resolugdo CNS/MS N° 466/12).
O CEP/CCS/UFPE deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso
normal do estudo (item V.5., da Resolugdo CNS/MS N* 466/12). E papel do/a pesquisador/a assegurar
todas as medidas imediatas e adequadas frente a evento adverso grave ocormrido (mesmo que tenha sido
em outro centro) e ainda, enviar notificagéo a ANVISA - Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, junto com
seu posicionamento.

Continuacio do Parecer: 1.451.100

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas PB._INFORMAGﬁES_BKSICAS_DO} 03/03/2016 Aceito
 do Projeto ROJETO 651554 pdf 21:32:00
Recurso Anexado |Respostas_pendencias.doc 03/03/2016 |Milka Gabrielle de Aceito
pelo Pesquisador | _ 21:31:08 _|Lira Nobrega West
TCLE/ Termos de | Termo_Consentimento_Mika2.doc 03/03/2016 |Milka Gabrielle de Aceito
Assentimento / 21:28:34 |Lira Nébrega West
Justificativa de
Auséncia —
Projeto Detalhado / | Projeto_Milkka_CEPV2.doc 03/0372016 |Milka Gabrielle de Aceito
Brochura 21:23:50 |Lira Nobrega West
Enderego: Av. da Engenharia a'n® - 1* andar, sala 4, Prodio do CCS
Bairro: Cidade Universitiria CEP: 50.740-800
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 E-mall: cepccs@utpe br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
& PERNAMBUCO CENTRO DE
= CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-
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Rrad ™

Investigador Projeto_Milka_CEPV2.doc 03/03:2016 |Milka Gabrielle de Aceito
21:23:50 |Lira Nobrega West

Qutros Curriculo_Mika_completo.doc 18/01/2016 |Milka Gabrielle de Aceito
16:13:51  |Lira Nébrega West

Qutros Curnculo_Wanderleya_completo.doc 18/01/2016 |Milka Gabrielle de Aceito
16:07:42 |Lir W

Outros Curnculo_Gorete_completo.doc 18/01/2016 |Milka Gabrielle de Aceito

s 16:02.00 _|Lira Nébrega West

Outros CARTA_DE_ANUENCIA_2 pd! 15/01/2016 |Milka Gabrielle de Aceito
19:23:58 | Lira Nébrega West

Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_2.pd! 14/01/2016 |Milka Gabrielle de Aceito
23:01:15 |Lira Nébrega West

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

RECIFE, 15 de Margo de 2016

Assinado por:
LUCIANO TAVARES MONTENEGRO
(Coordenador)

Endereco: Av. da Engenharia a'n® - 1* andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-800
UF: PE Municipio: RECIFE
Tolefone: (81)2126-8588

E-mall: cepccs@utpe br
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ANEXO B: CARTA DE ANUENCIA

Mospital dos Chress
UFPE

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

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos a pesquisadora Milka Gabrielle de
Lira Nobrega West, a desenvolver o seu projeto de pesquisa Demandas de cuidados para
familias de criangas com imunodeficiéneias primanias, que esta sob a orientagio da
Profa. Dra. Maria Gorete Lucena de Vasconcelos, cujo objetivo ¢ Compreender as
vivéncias dos cuidadores familiarcs de criangas com imunodeficiéncia primdria sobre as
demandas de cuidados & luz do Modelo de Adaptagiio de Callista Roy, no Ambulatério
de Alergologia e Imunologia. Esta autorizagdo estd condicionada ao cumprimento do (a)
pesquisador (a) aos requisitos da Resolugdo 466/12 ¢ suas complementares,
comprometendo-se a mesma a utilizar os dados pessoais dos participantes da pesquisa,
exclusivamente para os fins cientificos, mantendo o sigilo ¢ garantindo a nio utilizagio
das informagdes em prejuizo das pessoas e/ou das comunidades. Antes de iniciar a
coleta de dados a pesquisadora deverd apresentar a esta Instituigio o Parecer
Consubstanciado devidamente aprovado, emitido por Comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos, credenciado ao Sistema CEP/CONEP.

Prof? Célia M2 M. B. Castro
Gerente de Ensino, Pesquisa

ﬁ e Extensio - HO/UFPE

vreE SIAPE: 1245581

Local,em % / ©A | 2016 ”

Nomc/assinatma e carimbo do Diretor do Hospital das Clinicas — UFPE

Nome/assinatura ¢ carimbo da Chefia dos Ambulatérios do Hospital das Clinicas
UFPE

82



