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RESUMO

Objetivo: compreender as vivéncias dos cuidadores familiares de criangas com Imunodeficiéncia
Primaria frente as demandas de cuidados. Métodos: pesquisa de abordagem qualitativa.
A coleta de dados foi subsidiada por entrevista aberta com cinco cuidadores familiares,
e os dados foram analisados pela técnica de Andlise de Contetdo de Bardin, modalidade
tematica. Utilizou-se o Modelo de Adaptacéo de Callista Roy para interpretacdo dos dados.
Resultados: a partir dos relatos dos participantes, emergiram as seguintes categorias:
Maternidade: enfrentamento das adversidades; Remodelag¢do do cotidiano; O recurso da
Rede de Apoio Social. Consideragées finais: os cuidadores familiares vivenciam multiplos
sentimentos, como angustia e baixa autoestima pelo medo da perda do filho e pela rotina
de adoecimentos e hospitalizagdes, além de necessidades, muitas vezes, ndo alcancadas
pelaincompatibilidade em relacédo ao orcamento familiar. A Rede de Apoio Social mostra-se
fortalecida para a maioria dos cuidadores, exercendo papel essencial enquanto estratégia
de enfrentamento para os cuidadores.

Descritores: Imunidade; Cuidadores; Familia; Crianga; Adaptacéo.

ABSTRACT

Objective: to understand the experiences of family caregivers of children with Primary
Immunodeficiency in view of care demands. Methods: a qualitative research. Data collection
was subsidized by an open interview with five family caregivers, and the data were analyzed
using the Bardin Content Analysis technique, thematic modality. The Callista Roy’s Adaptation
Model of Nursing was used to interpret the data. Results: from participants’ reports, the
following categories emerged: Maternity: facing adversity; Remodeling of daily life; The
Social Support Network resource. Final considerations: family caregivers experience several
feelings such as anguish and low self-esteem due to the fear of losing their child and the
routine of illnesses and hospitalizations, in addition to needs that are often not reached due
to incompatibility with the family budget. The Social Support Network is strengthened for
most caregivers, playing an essential role as a coping strategy for caregivers.

Descriptors: Immunity; Caregives; Family. Children; Adaptation.

RESUMEN

Objetivo: comprender las experiencias de los cuidadores familiares de nifios con
Inmunodeficiencia Primaria frente a las demandas de cuidado. Métodos: enfoque cualitativo
de investigacion. La recoleccion de datos fue subsidiada por una entrevista abierta con
cinco cuidadores familiares, y los datos fueron analizados utilizando la técnica de Analisis
de Contenido de Bardin, modalidad tematica. El modelo de adaptacion Callista Roy se utilizé
para interpretar los datos. Resultados: de los informes de los participantes, surgieron las
siguientes categorias: Maternidad: afrontamiento de la adversidad; Remodelacién de la vida
diaria; Recurso de la Red de Apoyo Social. Consideraciones finales: los cuidadores familiares
experimentan multiples sentimientos, como angustia y baja autoestima debido al miedo a
perder a su hijoy la rutina de enfermedades y hospitalizaciones, ademas de las necesidades
que a menudo no se alcanzan debido a la incompatibilidad con el presupuesto familiar. La
Red de Apoyo Social se fortalece para la mayoria de los cuidadores, desemperfiando un papel
esencial como estrategia de afrontamiento para los cuidadores.

Descriptores: Inmunidad; Cuidadores; Familia; Nifo; Adaptacion.
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INTRODUCAO

As Imunodeficiéncias Primarias (IDPs) formam um grupo de doen-
¢as genéticas resultantes de falhas no desenvolvimento, maturacéo e
funcao das células do sistema imunolégico. Manifestagdes secundarias,
comoinfec¢des, doengas autoimunes e oncoldgicas, estao presentes
nas criangas acometidas. Na maioria das vezes, o diagnostico ocorre
na infancia, e provoca além dos quadros infecciosos, repercussoes,
como retardo do crescimento linear, ma resposta aos antibiéticos
rotineiramente usados, aumento da frequéncia e duragdo de inter-
nagdes hospitalares e mortalidade!2.

As consequéncias das IDPs e o tratamento delas podem ainda cau-
sara crianga e a familia, especialmente ao cuidador familiar, alteragdes
no dia a dia, devido a frequéncia de consultas multidisciplinares,
restricdo de ambientes para protecao das criancas e hospitalizacdes
frequentes, fatores responsaveis, em muitos casos, por ocasionarem
problemas emocionais, isolamento social e desestruturagao familiar,
logo demandam mecanismos de adaptagao a rotina®.

Ao considerar a necessidade de adaptacao familiar as questdes
suscitadas para criancas e familias que vivem com IDPs, escolheu-se
o0 Modelo de Adaptacao de Callista Roy para elucidar o cotidiano de
cuidadores que vivenciam a experiéncia de cuidado a crianga com IDP.

O Modelo de Adaptacao de Callista Roy considera a pessoa
enquanto individuo, familia ou comunidade como um sistema que,
ao receber estimulos internos e externos, mobiliza os mecanismos
de enfrentamento fisioldgico, de autoconceito, de funcdo de papel
e de interdependéncia, os quais resultam em comportamentos
adaptativos ou ineficazes. Assim, considera-se adaptativo o com-
portamento que contribui para a integridade da pessoa, em termos
de sobrevivéncia, reproducao, bem-estar e dominio, e, portanto,
ineficaz aquele que nao contribui ou destrdi a integridade®.

O enfrentamento e a adaptacgao as adversidades, sobretudo pelo
cuidador familiar, 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,
composta pelos profissionais da salde, a exemplo do enfermeiro
que, por meio de acdes de educacdo em saude, pode auxiliar o
cuidador familiar a ajustar-se ao convivio com a IDP e, assim, prestar
com melhor qualidade o cuidado a crianga, a familia e a si*.

O enfermeiro tem o papel de cuidar das pessoas, no que diz
respeito a sua saude pela implementacao do Processo de Enferma-
gem que, de acordo com o Modelo de Adaptacéo de Callista Roy,
deve ser realizado por meio da avaliagao dos estimulos internos
ou fatores pessoais e também por fatores externos, dos quais se
destacam os fatores ambientais. A andlise destes fatores subsidia
os diagnosticos de enfermagem, de acordo com as necessidades
encontradas, e a partir destes, podem ser tracadas as intervengoes
e a avaliacdo de todo o processo, com o propoésito de alcangar o
comportamento adaptativo®.

A partir dos desafios enfrentados pelas familias de criangas
que convivem com a IDP, o estudo buscou responder a seguin-
te questao de pesquisa: “Como sdo vivenciadas as demandas
de cuidados para os cuidadores familiares de criangas com
Imunodeficiéncia Primaria?”

Existem lacunas no conhecimento quanto as caracteristicas das
IDPs e de como lidar em situagdes cotidianas e de emergéncia com
problemas decorrentes da doenca, do tratamento ou do préprio
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cuidado a crianga, além do desconhecimento dos préprios direitos
enquanto usudrios dos servicos de satide. Ademais, os estudos
que relacionam as praticas de cuidados diérios (autorrealizados
ou delegados a outro) as pessoas com IDP sao escassos, embora
o impacto causado pela responsabilidade de cuidar de criangas
com imunodeficiéncias, na vida dos cuidadores, represente fator
decisivo no tratamento, podendo contribur para aampliacédo do
cuidado as criancas/familias que enfrentam estes desafios® .

OBJETIVO

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

METODOS
Aspectos éticos

Em conformidade com a Resolucao nimero 466/12 do Ministério
da Saude, a qual versa sobre as pesquisas que envolvem seres huma-
nos, apos a aprovacao pelo Comité de Etica e Pesquisa do CCS/UFPE,
a coleta de dados foi iniciada com a realizacdo de uma entrevista
aberta, apds consentimento livre e esclarecido dos participantes.

Tipo de estudo

Estudo descritivo e exploratdrio com abordagem qualitativa, de-
senvolvido em um Hospital Universitario situado na cidade do Recife,
PE, Brasil, no més de abril de 2016, com cinco cuidadores familiares de
criangas com IDP e em reposicao regular de imunoglobulina humana.
A reposicao regular de imunoglobulina humana é necessaria para
compensar afalta de producéo ou producao insuficiente. E realizada
nointervalo de 21 a 30 dias, em ambiente hospitalar, o que promove
mudancas nos habitos de vida e na dinamica familiar das criangas
acometidas e dos cuidadores, fato responsdvel por redesenhar os
papéis diante das necessidades da crianca®.

No periodo da coleta de dados, havia cinco criangas com IDP
em acompanhamento regular no ambulatério de alergologia.
Logo, com o objetivo de construir ideias acerca da vivéncia dos
cuidados de todas as pessoas elegiveis a pesquisa, em obser-
vancia as realidades apontadas, foram entrevistados os cinco
cuidadores familiares.

Para a estrututuracao deste estudo, foi aplicado o roteiro COREQ
(critérios consolidados para relatos de pesquisas qualitativas).
Tal ferramenta apresenta um checklist com 32 itens para relatar
entrevistas e grupos focais. O checklist possui itens especificos
para descrever estudos qualitativos e auxilia os pesquisadores
quanto aos métodos e contexto do estudo, resultados, andlise
e interpretagoes”.

Procedimentos metodolégicos
Cendrio 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.
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O ambulatério de alergologia é destinado ao atendimento de
pessoas com suspeita ou confirmagao de doencas alérgicas, por
meio de agendamento prévio, por encaminhamento médico dos
diversos servicos publicos de satide do estado de Pernambuco ou
fora dele. Nesse servico, sdo assistidos, uma vez por semana, pacientes
pediétricos com atendimento voltado a IDPs e doencgas de repeticéo.

Fonte de dados

A coleta de dados deu-se a partir de potenciais participantes
da pesquisa. No periodo da coleta de dados, havia cinco criancas
com IDP em acompanhamento regular no ambulatério de alergo-
logia. Logo, objetivando a constru¢ao do conhecimento acerca da
vivéncia dos cuidados de todas as pessoas elegiveis a pesquisa,
foram entrevistados os cinco cuidadores familiares. Incluiram-se
os cuidadores familiares de criangas com IDP, em tratamento com
uso regular de imunoglobulina humana intravenosa, no referido
servico, com 18 anos de idade ou mais. Excluiram-se os acompa-
nhantes das criangas que nao fossem cuidadores regulares ou
que fossem por um periodo inferior a trés meses.

Coleta e Organizacdo dos dados

Inicialmente, foram coletados dados de identificacao e rela-
cionados ao perfil sociodemografico. As questoes abertas foram
conduzidas pela seguinte pergunta norteadora: como é cuidar
da crianga com esta doenca (IDP)?

Para o alcance do objetivo deste estudo, quando necessario,
foram realizadas as questdes de livre resposta do tipo: como é o
seu dia a dia? Vocé recebe ajuda de alguém? Houve mudancas
na sua vida devido aos cuidados com a criangca com IDP?

Durante a realizacdo das entrevistas, foi utilizado um gravador
digital de voz modelo SAMSUNG WIN GT18552B™, e todas reali-
zaram-se em local reservado do ambulatério de alergologia do
Hospital Universitario, com o intuito de garantir a privacidade dos
participantes, minimizar ruidos e evitar interrupgdes. Na ocasiao,
estavam presentes apenas a entrevistadora e o cuidador, para
que este se expressasse livremente, com a confidencialidade
mantida?. A duracao das entrevistas variou conforme a ne-
cessidade de cada participante e apresentou um tempo médio
de 14 minutos. Com o intuito de preservar a privacidade dos
participantes, os mesmos tiveram a identidade codificada com
as iniciais alfanuméricas C01, C02, C03, C04 e CO5.

Andlise dos dados

As entrevistas foram transcritas, formando-se o corpus de ana-
lise. Foi analisado pela técnica de Andlise de Conteudo de Bardin,
na modalidade tematica. Nesta perspectiva, a andlise dos dados
procedeu-se em trés etapas: a primeira, pré-analise, consistiu na
transcricdo das entrevistas, para sistematizar as ideias iniciais,
com a identificacdo dos nucleos de sentido (selecdo de trechos
das frases, com a composicao de cddigos descritivos); a segunda
etapa compreendeu a identificacdo das unidades de classificacao,
com recorte dos relatos, classificacdo e agregacao das unidades
de significacao (interpretacdo, com criacdo de subcategorias);
posteriormente, se deu a categorizacado, a qual correlacionou as
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percepgdes e acontecimentos de forma ordenada. A terceira etapa
foi elaborada pela articulagdo dos recortes e categorias das falas, das
evidéncias cientificas sobre a tematica e a realizacdo de inferéncias
e interpretagdes”® a luz do Modelo de Adaptacao de Callista Roy.

RESULTADOS

Participaram do estudo cinco cuidadoras, cujas idades varia-
ram entre 29 e 39 anos, e todas eram maes de criancas com IDP.
Quanto ao estado civil, duas eram casadas, uma vivia em unido
consensual, uma separada e uma solteira. Em relacdo a escolaridade,
trés tinham 12 anos de estudo e duas, oito anos. Em relagao a
renda familiar, as cinco familias viviam com um saldrio minimo
e nenhuma das criancas recebia beneficios financeiros devido a
IDP. Entre as criangas, trés eram filhos Unicos e duas com irméos
menores de 18 anos de idade, e as idades das criancas variaram
entre trés a 10 anos.

O modelo de adaptacdo de Callista Roy pressupde que a pessoa
frente as adversidades tem a capacidade de adaptar-se e de mudar
o ambiente, a fim de contribuir para a busca ou manutencéo de
sua saude fisica e psiquica e colaborar com o bem-estar social.
Apesar da segmentacdo dos sistemas da Teoria de Callista Roy
em Pessoa, Ambiente e Saude, estes ndo podem ser vistos,
sendo integrados, uma vez que sao dindmicos, interagem entre
si e influenciam o crescimento, o desenvolvimento e as relagdes
biopsicossociais das pessoas e grupos®.

A partir das vivéncias das cuidadoras, foram identificadas trés
tematicas, didaticamente agrupadas nos sistemas da Teoria de
Adaptacao de Callista Roy (Figura 1).

Maternidade:
enfrentamento
das adversidades

O recurso da rede

de apoio social

Remodelacao
do cotidiano

Figura 1 - Categorias de demandas de cuidados vivenciadas por cuidadores
familiares de criangas com Imunodeficiéncias Primarias e os sistemas de
adaptacao de Callista Roy, 2016
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Categoria 1: Maternidade: enfrentamento das adversidades

O papel da maternidade é complexo e implica a prestacao
continua de cuidados para a garantia do bem-estar do filho. Nas
situacdes em que ha o diagnéstico de uma condicao cronica,
como a IDP na crianga, os cuidados se intensificam e, em varios
momentos, as maes relatam a sobrecarga por conta das hospi-
talizacoes, do medo de adoecimento do filho e a angustia por
nao conseguir evitar situacdes de adoecimento.

Afebre dele comegou ontem do nada, mas isso jad me deixou mais
doente do que ele, nGo dormi, fiquei preocupada. (C01)

[...] minha vida sempre foi sé dentro de hospital, passava dez
dias dentro do hospital, voltava pra casa, depois ele come¢ava a
adoecer de novo. (COT)

[...]1mas é complicado, porque ele precisa de fisioterapia respira-
téria, ai ndo consigo pelo [servico] publico. Eu lhe digo, porque
eu jd andei, jd deixei vdrios encaminhamentos da fisioterapia e
eu ndo consigo fisioterapia. (C03)

O cuidado e a preocupac¢do com o adoecimento dos filhos
acabam sendo percebido pelos outros como exagero, porém o
medo de vivenciar situagdes de adoecimento semelhantes impde
uma rotina continuada de vigilancia.

Todo mundo diz que é cuidado exagerado, eu digo ndo! Cuidado
ndo, até porque era um grande sonho ser mde, o meu primeiro ndo
sei se era menino, se eramenina, ndo tive a oportunidade...]. (CO1)

Ele jd foi pra UTI, ficou sendo nebulizado de 20 em 20 minutos
sabe, ia serintubado...ds vezes, eu acho que faco tao pouco. (C03)

Um dos fatores relatados que contribui para maior adaptacéo e
empoderamento é a busca por conhecimentos e cuidados relacio-
nados a IDP, suas implicacOes e formas de prevencéo de situagoes
de adoecimento. Estes conhecimentos se refletem em acoes que
favorecem a adaptacao familiar frente a nova realidade e, por
conseguinte, a realizagcao do cuidado mais adequado a crianga.

Quero saber o que é...fui pesquisar na internet. Eu ndo fico com
duvida, quando eu tenho, eu vou e pergunto tudo. (C02)

[...] porque eu venho pro médico, converso com as médicas, en-
tendo tudo...de vez em quando tem palestra, ai a gente assiste,
escuta, af entende. (CO5)

Apesar dos desafios decorrentes dos cuidados a 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, ndo se restringindo as
limitacOes nos filhos, mas os reconhecendo como criancas que
podem ter uma vida escolar, com aprendizagem cognitiva e social.

Depois que sabe [o diagndstico), € s6 fazer o tratamento e seguir
avida né? (C02)

[...] guando a gente é mae, a gente suporta tudo. (C03)

Eu embarco nos sonhos dos meus filhos. Eles podem e vdo ser o
que eles quiserem. (C03)
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[...] desde o ano passado ele estuda, vontade dele mesmo...o pai
era contra botar ele na escola...eu incentivo ele na escola mais
ainda... (CO1)

Categoria 2: Remodelacao do cotidiano

Arotina permeada de cuidados domiciliares e idas frequentes a
consultas e as hospitalizagdes, na busca de estabilidade imunoldgica
e prevencédo de doencas secundarias, além da realizacao de afazeres
domésticos resulta em sobrecarga no dia a dia das cuidadoras,
modificacoes e abdicacbes de atividades pessoais e trabalho para
desempenhar os cuidados voltados para a crianga com IDP.

Antes eu trabalhava na escola, trabalhava todos os dias. Hoje é
diferente por causa das consultas, das internagées dela. (C02)

Deixei de trabalhar, porque ia um més e faltava outro, por conta
das idas e vindas de hospital. (C03)

Trabalhava e parei de trabalhar quando ele comecou o trata-
mento. (C04)

Além disso, o orcamento familiar nem sempre é compativel
com os cuidados e agdes que visam a busca e a manutencao
de uma vida saudavel. Estes incluem as necessidades basicas
para a familia, como alimentacdo e lazer, além de custos com
transporte publico para o comparecimento aos atendimentos
multiprofissionais, a realizacdo de atividade fisica e esportes.

[...] é meio imprevisivel, né, mas, ds vezes, assim, minha irma
precisa, eu vou Id, lavo roupa dela, ela me dd 20, 30 reais... (C02)

Realmente, é muito gasto e assim, pra uma pessoa sé que trabalha
dentro de casa, pra manter tudo é muito complicado. Tentei colocar
ele no beneficio, mas disseram que eu nédo tinha direito por conta
do, porque eles sdo...tem um saldrio minimo. (C03)

Categoria 3: O recurso da Rede de Apoio Social

A prestacao de cuidados continuos pelas cuidadoras favorece
um entendimento mais profundo das necessidades diarias e
individuais da crianca e da promocao de maior convivio social
e familiar. As cuidadoras precisam de ajuda para continuarem a
realizar os afazeres que envolvem os cuidados a crianca e suas
atividades pessoais. Tal ajuda é comumente proporcionada pelo
conjuge e pela familia estendida, cujos auxilios representam os
recursos pessoais em que elas sentem mais confianca.

[...]quando é a noite que ele chega do servi¢o .. .] ele me ajuda. (CO1)
[...]1 meu marido me ajuda, tem mais cuidado que eu. (CO5)

Quando preciso sair, a minha mde vai ficar com ele e assim, tem
0 mesmo cuidado que eu também. (C04)

Gragas a Deus, é bem recebida |a em casa. Quem me ajuda é
minha maée... (C02)

Todo mundo da minha familia sabe do diagnéstico, dos cuidados
e me apoiam. A familia apoia muito. (C05)
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Apesar de quatro participantes abordarem o apoio recebido,
uma das entrevistadas referiu ndo receber nenhum apoio para
os cuidados relacionados a crianga com IDP.

[...] tenho ajuda nenhuma de ninguém e de nada. (C03)

Dentre outros, o apoio oferecido por profissionais da saude
foi também reconhecido como importante para a promocao do
entendimento da doenca, conducéo, cooperacdo e apoio a crianga
em seu novo cotidiano e para a reconstrucdo de projecoes acerca
da crianca e da sua vida familiar. Esse apoio deve estar presente
desde o primeiro contato, tornando um atendimento acolhedor.

Ele ndo chegou a adoecer, porque com quatro meses ele jd tomou a
Imunoglobulina, porque jd investigou por causa do meu sobrinho.
Ele nunca teve pneumonia, essas coisas. (C04)

As enfermeiras todas aqui como Id embaixo, as médicas sGo muito
boas, sdo excelentes. Elas tentam fazer o mdximo. (C03)

DISCUSSAO

A mae, historica e socialmente, é a pessoa que assume 0s
cuidados para com a crianca doente, tornando-se o cuidador
principal, experimentando diversas modificacdes na sua vida. O
impacto emocional para ela é expressivo, porque sdo vivenciados
diversos sentimentos, como a responsabilidade demasiada, o
sofrimento e medo, além de sofrimento de pressao cultural em
exercer de forma ininterrupta e, por vezes exaustiva, o cuidado
com filho portador de uma doenca crénica™. Em virtude do
exposto, o cuidador precisa adaptar-se as novas demandas de
cuidados a crianca com a IDP.

Callista Roy, em seu modelo de adaptacao, entende que a meta
da enfermagem é promover a adaptacao da pessoa, seja esta,
individuo, familia ou comunidade, nos quatro modos adaptativos®.
Desse modo, a atuagdo do enfermeiro pode contribuir para a
saude do cuidador familiar e na qualidade do cuidado por ele
prestado a crianca.

Os dados apontam que o exercicio da maternidade no cuidado
as criancas com IDP é permeado por angustia, medo e sofrimento
diante das hospitalizacdes, dos cuidados preventivos didrios para
prevencéo de infec¢cdes. Esta compreensdo poderd ampliar o
escopo de atuacéo de profissionais que lidam com o cuidado as
criancas com doencas crénicas e as diversas alteracdes/adaptacdes
necessarias para a rotina familiar.

O comportamento do cuidador manifesta resposta aos estimu-
los por ele recebidos e que mobilizam os mecanismos pessoais
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 provocam uma reacdo imediata, contextuais, os que influen-
ciam os estimulos focais e retratam a realidade na qual a pessoa
estd inserida, ou ainda residuais, que nao sao percebidos pela
pessoa, mas influenciam os demais estimulos®.

A eficacia dos estimulos e do comportamento, do ponto de
vista da adaptacéo, pode ser observada a partir dos modos adap-
tativos, que se interagem, afetam uns aos outros, em situagées
em que eles sao ineficazes. O modo fisioldgico esta relacionado
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afuncbdes como oxigenacdo, alimentacéo, eliminacgao, protecéo,
atividade e repouso®. Para a maioria das maes cuidadoras,
conforme relatos de dificuldade para a realizacdo de repouso e
atividades nao relacionadas diretamente as criancas com IDP, tal
modo encontra-se ineficaz.

Em consonancia com os achados neste estudo, o cuidador que
vivencia a doenca cronica na infancia apresenta dificuldade de
adaptacdo no modo autoconceito devido a abdicacdo de atividades
pessoais e profissionais frente aos cuidados dos filhos. O modo
de autoconceito, o self fisico, € a maneira pela qual a pessoa se
vé em relacdo a aparéncia, ao estado de saude e a percepcao da
sexualidade e ao self pessoal, é uma forma de autopercepcao e
autoconsciéncia®.

O processo de adoecimento e hospitalizacao, principalmente
na infancia, gera aos familiares, sobretudo a mée e a prépria
crianca, grande impacto psiquico, a exemplo da desorganizacao na
percepcao, compreensdo e emocao, 0 que precariza a capacidade
do cuidar materno e estabelece, em alguns casos, regressao no
desenvolvimento psicoldgico da crianga.

Conforme os relatos das maes cuidadoras, as rehospitalizacées,
o tempo de internagao prolongado e o tratamento da IDP geram
sentimentos, como angustia e sofrimento nelas e nas criangas pela
incapacidade de planejar o futuro e pelo medo da morte. A perda
do filho, especialmente quando crianca, € um dos maiores medos
enfrentados pelos pais, uma vez que ndo segue a ordem natural
e cronoldgica da vida, fato que gera nessas pessoas sentimento
intenso de culpa, impoténcia e desmotivacdo em seguir a prépria
vida. Tais emoc¢des surgem com mais forca nos casos de filhos
Unicos pela percepgdo de encerramento da descendéncia‘®.

O modo de funcdo ou desempenho de papel relaciona-se a
realizacdo de papéis primdrios, secunddrios e terciarios pela pessoa
no meio social, fortemente influenciado por fatores culturais, de
género, idade e pela experiéncia vivenciada. Somado as deman-
das diarias de cuidados, o desempenho dos papéis exercidos
pelos cuidadores interpreta-se ineficaz, sob a 6tica adaptativa®,
pois atividades como o trabalho remunerado e o lazer ocorrem
de forma insatisfatéria ou sdo abandonados em detrimento as
necessidades de cuidados a criangca com IDP, segundo exposto
pelas maes cuidadoras.

O cuidar da crianca com necessidades especiais de saude
requer, desde as primeiras manifestacdes da doenca e por toda
a vida, esforco adicional por parte do cuidador, que suplanta o
apoio habitual a crianca sem tais demandas. O papel do cuidador
torna-se central na vida dessas maes, que tendem a valorizar em
primeiro lugar as necessidades da crianca e, portanto, deixam em
ultimo plano as préprias necessidades e executam com fragilidade
0s papéis que ndo se relacionam diretamente com o cuidado
do filho com a doenca crénica”.Em tal contexto, a sobrecarga
torna-se uma realidade, no cotidiano de maes cuidadoras, devido
tomarem para si toda a responsabilidade imposta culturalmente
de atividades inerentes ao lar e ao cuidado com a crianca com
doenca cronica. A repercussao do 6nus na vida do cuidador culmina
na adaptacdo fisioldgica ineficaz, com consequentes disturbios
fisicos agudos e cronicos, desajustes no autoconceito - isolamento,
depressao e culpa -, além de disfuncdes de interdependéncia,
prestacao de cuidados de menor qualidade a crianca e a si‘'®,
conforme relatos encontrados neste estudo.
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As demandas de cuidados imposta pela doenga cronica provocam
inimeras implicagdes na vida familiar. Muitas delas ocorrem de forma
repentina, principalmente para o cuidador e exigem adaptacdes e
readaptacdes que ocasionam efeitos nos diversos aspectos da vida,
desde os particulares até os sociais. O desequilibrio financeiro, por
exemplo, causado pelos gastos e implicagdes da doenca, impde ao
grupo familiar pouco ou nenhum espago para momentos de lazer
e distracdo, promove altera¢des de julgamento das situacdes, dos
outros, mas, sobretudo de si, 0 que favorece conflitos pessoais, como
o sentimento de impoténcia e baixa autoestima e a dificuldade
em fortalecer-se em redes de apoio®“'%29,

O modo de interdependéncia é a forma conforme a pessoa
interage com o proprio meio, pela formacéo e fortalecimento de
lacos afetivos, de redes de apoio social e de comportamentos
receptivos®. Tal interagdo é estabelecida pelas relagdes
interpessoais entre quem auxilia e quem é auxiliado. Considerada
formal, arede de apoio é constituida por grupos ou instituicdes e
pessoas que representam um papel perante a sociedade, como
os profissionais da saude. Enquanto isso, 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©@".

O apoio de grupos sociais, essencialmente o familiar, torna-se
fundamental para a aceitagdo da doenca crénica na infancia e o
enfrentamento dela durante seu curso e adaptagcdo em longo prazo,
sendo vista enquanto principal fonte de apoio. Condizente com
esta pesquisa, as relagdes familiares contribuem na determinacgao
da interdependéncia como mecanismo de enfrentamento e se
caracterizam como verdadeiras, por promoverem confianca para
aresolucdo ou para amenizar as adversidades, ao minimizarem ou
mesmo evitarem a sensa¢ao de sobrecarga para o cuidador“??,

Cada vez mais frequente, o envolvimento do pai na realizacao
de atividades inerentes ao lar e aos cuidados aos filhos, especial-
mente quando estes apresentem doenca crénica, é essencial para
a reorganizacédo e adaptacao da dinanimca familiar, conforme
relatado por duas das cinco cuidadoras entrevistadas®?.

Para alguns cuidadores familiares, a Rede de Apoio Social
torna-se fragilizada, caso eles assumam os cuidados sozinhos.
Foram citados ainda os apoios de membros da familia estendida
e de profissionais da saude que acompanham as criancas. A falta
de suporte pode levar os cuidadores continuos ao esgotamento
fisico e mental, além do isolamento social, e conforme relatado
por uma das cuidadoras, que se encontra sem rede de apoio
informal, pode refletir negativamente na qualidade do cuidado
prestado a crianga®@”.

Os profissionais da saide podem contribuir para a adaptacao
familiar frente ao convivio com a doenca através de multiplas
acoes, sejam elas: o fornecimento claro de informacdes a respeito
do processo saude-doenca da crianga, o estimulo da confianca
do cuidador e demais membros da familia, e ainda a realizagcdo
dos cuidados no domicilio, estabelecidas a partir da compreensao
da realidade das familias, suas peculiaridades, potencialidades e
mecanismos de enfrentamento adotados®>29.

Uma das a¢des de intervencdo a ser realizada pelos profissionais
da saude, sobretudo pelo enfermeiro, cujo foco de atuacao é o
cuidado centrado na pessoa, é reconhecer as dimensdes subjetivas
afetadas pela familia que convive com a crianca com doenca
cronica. A educacdo em saude constitui uma ferramenta relevante
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para subsidiar a elaboracdo e reelaboracao de conhecimento,
saberes e praticas relacionados a realidade de cada individuo e/
ou grupo sobre o viver saudavel®”,

E por meio da educacdo em saude que o enfermeiro
constréi com o cuidador uma rotina de cuidados voltados a
melhoria da qualidade de vida das criancas com a IDP, através
do compartilhamento entre saberes cientificos e populares
vivenciados por essas criangas e suas familias®".

Nesta perspectiva, o enfermeiro deve estabelecer o didlogo
com o cuidador para, assim, propiciar o esclarecimento de ques-
tionamentos e estimular a autonomia e confianca na realizacao
dos cuidados e habitos de vida, o que contribui para a assisténcia
integral no cuidado a crianga®".

Embora os 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®®. A familia, em especial as
maes cuidadoras do presente estudo, convive com os transtornos
provocados pela doenca cronica, mas ndo se permitem render-
se a eles. Por possuirem o dever moral de proteger os filhos, as
cuidadoras definem e redefinem suas linhas de enfrentamento
como estratégias de superagao, no intuito de amenizar o sofrimento,
emergindo ainda, a esperanca e confianca na realizagcao dos
projetos pessoais de seus filhos®??.

Limitacoes do estudo

Por se tratar de um estudo o qual envolve cuidadores de
criangas com doenca rara, como a IDP, a populacao do estudo
mostrou-se reduzida e, portanto, ndo se pode generalizar os
resultados obtidos para todos os cenérios de cuidados a criangas
com doencas cronicas.

Contribuic¢des para a area da enfermagem, satiide e politicas
publicas

As contribuicdes geradas por este estudo estdo relacionadas a
compreensao das necessidades requisitadas aos cuidadores para
evitar ou minimizar o comprometimento do estado de saude de
criangas com IDP, ao buscar subsidio na estruturacdo do processo
de enfermagem, com a finalidade de contemplar os individuos,
conforme as necessidades apontadas durante a investigacdo
cientifica. Neste sentido, espera-se promover maior visibilidade
e reflexdo nos modos de adaptacao efetivos as demandas do
cuidado de criancas e familias que convivem com a IDP.

CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidadores familiares, sobretudo as mées, por serem, em geral,
o cuidador principal, vivenciam, no cotidiano, diversos sentimentos,
como angustia, sofrimento, impoténcia e baixa autoestima pelo
medo da perda do filho e devido a rotina de adoecimentos e hos-
pitalizagOes, além de necessidades, muitas vezes, ndo alcancadas
pela incompatibilidade com o orcamento familiar.

Quanto a Rede de Apoio Social, esta se mostra fortalecida para
amaioria das maes cuidadoras, pois ha a compreensao e o auxilio
na prestacao de cuidados a crianga com IDP pelo cénjuge e pela
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familia estendida e o acolhimento pelos profissionais da saide  na funcdo de papel, provocados pela demanda de cuidados
que as acompanham, exercendo papel essencial na estratégia  a crianga com IDP para muitas mées cuidadoras, o modo de
de enfrentamento pelas maes. interdependéncia revelou-se adaptado para a maioria delas. Tal

Ainda que os processos de adaptacdo sejam, muitas vezes,  aspecto é, portanto, demonstrativo da importancia da rede de
ineficazes no modo adaptativo fisioldgico, de autoconceito e apoio no cotidiano de quem cuida.
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