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ABSTRACT

Objective: To unveil the process of collective construction of interventions for coping
by informal caregivers of children with cerebral palsy using the Theory of Uncertainty in
Illness. Method: Qualitative action-research in a hybrid format with informal caregivers of
children with cerebral palsy registered with the Raros group in Petrolina, Pernambuco. The
research followed the planned intervention cycle, going through four phases. The analysis was
carried out using the IRAMUTEQ_software and content analysis. Results: Interventions
were designed collectively, both virtually and in person, which resulted in improvements for
informal caregivers in coping with the conditions associated with the disability, promotion of
self-care, empowerment and the construction of a sense of belonging to the group. There were
12 participants, all of whom were mothers. Conclusion: There was a facilitation of the process
of coping with uncertainty in the disease on the part of the informal caregiver of children
with cerebral palsy and it was evidenced that for this a prismatic perspective is necessary,
which understands that the uncertainties are not only related to the conditions associated with
cerebral palsy, but involve subjective aspects of the caregivers.
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Enfrentamento da incerteza na doenca pelo cuidador informal de criangas com paralisia cerebral

INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) acomete 1 em 500 recém-nascidos,
com prevaléncia de 17 milhdes de pessoas em todo o mundo. E
definida como uma doenc¢a multifatorial, ndo progressiva, que
possui suas repercussdes atreladas ao acometimento do Sistema
Nervoso Central. Esta associada a fatores pré-natais, perinatais
e p6s-natais, como prematuridade, baixo peso ao nascer e asfixia
neonatal. Possui comorbidades associadas como deficiéncia
visual, auditiva, intelectual, distirbios comportamentais e, a
mais comum, epilepsia®>.

Nesse sentido, os cuidados a crianga com PC desvelam uma
rotina repleta de desafios, como a mudanca na dindmica familiar,
com possiveis desgastes nas relagoes parentais; sentimentos
flagelantes como o estrese, angustia, que afetam diretamente o
bem-estar familiar; restri¢do da vida social; e a vulnerabilidade
econdmica®?.

Assim, quem assume o protagonismo do exercicio do cuidado
comumente é a mie, sendo assim classificada como cuidadora
informal, pois desempenha um cuidado nio profissional, sem
receber qualquer remuneragio por isso®.

Desta forma, as cuidadoras informais, juntamente com a
familia, sio postas em uma situagio delicada, que vai desde a
desconstrucio do filho “perfeito”, a dificuldade de compreensio
sobre o diagnéstico, 2 comunicagio ineficaz com os profissionais
de satde, ao sentimento de negagio da realidade e, por fim, ao
processo de adaptagio frente as necessidades especiais da crianga.

No que tange ao processo de adaptagio, ele é norteado por
meio do enfrentamento. Por sua vez, o enfrentamento torna-se
positivo ao passo que hda uma menor incerteza. Nessa perspectiva,
Merle Mishel, autora da Teoria da Incerteza na Doenga, propos
trés pontos principais que viabilizam reconhecer a génese da
incerteza e seus respectivos modos de enfrentamento, sendo
eles: os antecedentes da incerteza; a avaliagdo da incerteza; e as
estratégias de enfrentamento. Logo, isso é possivel por meio da
implementagido de interveng¢des educativas em saide dialégicas,
humanizadas, horizontalizadas, amparadas na aprendizagem
significativa, que é aquela que considera os conhecimentos
prévios e visio de mundo do aprendiz®1%.

Corroborando com este conceito, uma pesquisa identificou
que € necessirio o desenvolvimento de intervencdes que
fomentem espagos de acolhimento e partilha, com o objetivo
de promover saude e fortalecer as estratégias de enfrentamento
do cuidador™,

Diante do exposto, infere-se que o cuidador informal é
imerso em um universo desconhecido e repleto de desafios no
contexto da paralisia cerebral (doenga). Logo, faz-se mister
reconhecer essa realidade para intervir, fomentando assim
uma adapta¢io adequada do cuidador informal. Por isso, o
estudo objetiva desvelar o processo de construgio coletiva de
intervengdes para o enfrentamento da incerteza na doenga pelo
cuidador informal de criangas com PC.

METODO

Tiro DE EsTuDO

Trata-se de um estudo do tipo Pesquisa-Acio, de aborda-
gem qualitativa’?,

CEeNARIO DO EsTuDO

O estudo ocorreu de maneira hibrida, permeando entre
o ambiente virtual, por meio das ferramentas da empresa
Google®, e na sede da Sociedade Integrada de Pessoas Com
Sindromes e Doencas Raras, Familias ¢ Amigos do Vale do
Sdo Francisco, também conhecida como Grupo Raros, em
Petrolina, Pernambuco (PE), Brasil, por ocasido da pandemia

da COVID-19.

PARTICIPANTES

Foram incluidos na pesquisa todos os 36 cuidadores infor-
mais de criangas com PC cadastrados no Grupo Raros. Contudo,
o quantitativo final de participantes foi 12, pois trés (03) pos-
sufam formagdo técnica na drea da saude (critério de exclusio),
10 cuidadores nio participaram de todas as etapas da pesquisa
(critério de perda) e os demais (11 cuidadores) optaram por nio
participar da pesquisa.

ProtocoLo po Estubo

Para execucdo da pesquisa, houve a criagio do projeto
de extensio intitulado “Cuidar de quem cuida”, através do
edital de fluxo continuo da Pré-reitoria de Extensido e Cultura
(PROEC) da Universidade de Pernambuco (UPE). Todas as
intervengées contaram com as participantes e a equipe de
pesquisa, composta pela pesquisadora responsdvel e a equipe
do projeto de extensio.

A pesquisa-agio foi estruturada pelo momento “Entrada
no Campo” onde a pesquisadora iniciou a interagdo prévia
por meio de ligagdo telefonica e participa¢do no grupo
whatsApp do Raros e, na sequéncia, a pesquisa norteou-se por
meio do ciclo de interven¢io planejada®™, a luz da teoria da
incerteza na doenca, de Merle Mishel, conforme detalhado
no Quadro 1.

ANALISE DO EsTuDO

Para andlise dos grupos focais da 12 fase do estudo, foi utilizado
o software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires IRAMUTEQ), versio 0.7 alpha
2, com classificagdo simples sobre segmento de texto, por meio
da Classificagio Hierarquica Descendente™, que categoriza as
palavras mais significativas em classes, que sdo definidas pela
aplicacdo de testes gui-guadrado. J4 a anélise da 42 fase ocorreu
por meio da Anilise de Contetido Temitica perfazendo as
etapas de pré-anilise; explora¢do do material; e tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretagdo. As classes emergidas em
ambas anilises foram nomeadas 4 luz da Teoria da Incerteza na
Doenga e literatura cientifica pertinente!.

Aspectos ETicos

A pesquisa estd em consonancia com a Resolugio 466/12,
utilizou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
possui aprovacio pelo Comité de Etica e Pesquisa do Complexo
Hospitalar Hospital Universitirio Osvaldo Cruz e Pronto
Socorro Cardioldgico de Pernambuco, parecer 5.782.963,
aprovado no ano de 2021. Para preservagio das identidades
das participantes, as mesmas foram identificadas por codinomes
de flores.
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Quadro 1 - Sintese das fases do Ciclo de Intervencao Planejada. Autoria prépria — Petrolina, PE, Brasil, 2022.

Fase/ Periodo

Atividades Realizadas

1% Fase
04/21 -07/21

— Implementagao dos grupos focais online, por meio do projeto de extensao “Cuidar de quem cuida”, com o objetivo de desvelar os
“Esquemas Cognitivos” que geram a incerteza aos participantes. Os mesmos tiveram duracdo média de uma hora e meia;
— Coleta de informagoes que visaram tragar o perfil socioeconémico das participantes.

2% Fase

08/21 focais online, via google meet;

— Construgao colaborativa do plano de intervengdes.

— Apresentagdo dos resultados da andlise das falas da 1? fase, que foram extraidas pela transcrigdo dos dudios das gravagdes dos grupos

- Discussao grupal a luz da técnica brainstorming, que inclui a fase criativa e a fase critica;
— Apresentacao das sugestdes de resolu¢des das demandas identificadas na 12 fase (fase criativa);
— Definigdo das melhores sugestoes de resolucdo (fase critica);

3% Fase
09/21-01/22
Cuidar de quem Cuida; Ciclo de Debates — Aceitagao.

- Implementacao do plano de intervencao, por meio de agdes hibridas.
— Intervengoes que ocorreram virtualmente: Criagao do grupo do whatsapp do projeto “Cuidar de quem Cuida”; | Ciclo de Debates —

— Intervengdes que ocorreram presencialmente: | Oficina — Lidando com condi¢des associadas a deficiéncia; Cha do bem estar; e
Campanha do dia das Criangas/Festa do dia das Criangas.

4% Fase — Implementacao do grupo focal trés meses ap6s a vivéncia da 3 fase, que teve como questao disparadora: “como foi para vocé
04/22 participar desse estudo e quais mudangas trouxeram para sua vida?”
RESULTADOS e crises convulsivas. As palavras mais significativas dessa classe

O estudo incluiu 12 participantes onde, todas possuiam o
vinculo materno com a crianga, nove cuidadoras (09) recebiam
auxilio financeiro pela previdéncia social; oito (08) afirmaram
que a crianga frequenta a escola; cinco (05) relataram que a
crianga tem crise convulsiva rotineiramente; duas (02) parti-
lharam que a crianga tem episédios de engasgos; quatro (04)
contaram que a crianga sofre com episédios de quedas. Cada
crianga utiliza em média trés (03) medica¢des diariamente e
quatro (04) cuidadoras relataram sentir dificuldade na gestio
medicamentosa do filho.

Para facilitagdo da compreensio dos resultados, os mesmos
foram estruturados a luz do ciclo de intervengdo planejada®®.

12 FAse: IDENTIFICACAO DAS SITUACOES INICIAIS

Ap6s a anidlise das falas, com nivel de retengio de 83,16%,
emergiram-se seis classes, como observa-se no Quadro 2.

Nesta fase se pode identificar quais sio os Esquemas
Cognitivos das participantes que geram os “Antecedentes da
incerteza” e assim realizar a “Avaliagdo da incerteza” segundo o
imagindrio trazido pelas falas das participantes. Onde é trazido
que os episédios de emergéncia inquietam bastante; que os
sentimentos relacionados a rotina do cuidar também participam
da construgio desse imagindrio; que quando pensam no contexto
do cuidar, sempre associam o sentimento de pertenca em relagio
a0 “grupo Raros” e 0 “Grupo Cuidar de quem Cuida”; e por
fim associam a insatisfagdo que possuem em relagdo ao acesso
aos direitos.

Conforme preconizado pelo dendrograma para anilise e
discussdo das classes, houve o acompanhamento das parti¢oes
da esquerda para a direita. Informa-se que houve necessidade de
agrupamento das classes 4, 5 e 3 pela aproximagio dos nucleos
de ideias.

No tocante a classe 1, nomeada “Episédios de Emergéncia”,
as falas trouxeram memoérias de situa¢des emergenciais viven-
ciadas. Muitas delas estdo relacionadas as condi¢des associadas a
deficiéncia, sendo elas principalmente episédios de sufocamento

foram “engasgo” e “crise convulsiva”.

No ano de 2017, teve um episidio de engasgo, acho que por um reflu-
xo, onde ela perdeu a consciéncia e eu ndo conseguia ver ela respirar,
ela ndo reagia, entdo foi um engasgo muito grande (... )foi um dos
piores dias da minha vida (Rosa).

Ele teve crise convulsiva de meia em meia hora, aquilo dd uma
angiistia porque eu fico pensando serd que ele estd sentindo alguma

dor? (Cacto).

No que se refere as Classes 4, 5 e 3, nomeadas “Sentimentos
em relagio ao universo do cuidar”, as falas remontam o que os
cuidadores sentem dentro da rotina de cuidados. Sdo identifi-
cadas principalmente angustia, ansiedade e medo em relagdo as
situacdes associadas a deficiéncia, em relagdo ao futuro, relacio-
nada 2 opinido alheia e sobrecarga de atividades. As palavras
mais significativas dessa classe foram “angustia” e “ansiedade”.

Uma mae de uma crianga com deficiéncia tem que ter um emocional
Jorte, porque ¢ luta (Violeta).

Me deixa muito preocupada é de como serd quando eu morrer, isso

me gera ansiedade e angiistia (Girassol).

A gente vive para nossos filhos, tudo pra eles tém que td perfeitinho,
tem que td bem alimentados, em ordem, jd a gente ndo, sai toda

assanhada, sai descalgas, sai com fome (Lirio).

cerca da Classe 2, nomeada “Sentimentos em relagdo a par-
Al da Classe 2, da “Sentiment lagio a p
ticipagdo de grupos”, as falas desvelam o quanto essa participagio
permite que as cuidadoras reconhecam universos semelhantes
ao seu, onde dessa forma uma potente rede de apoio pode ser
tecida. As palavras mais significativas dessa classe foram “aco-
. » « » « »
lhida”, “grupo” e “conversar”.

Depois que eu conheci o grupo raros que eu entrei me mudou, eu vejo
que eu ndo to sozinha que tem maes que também tem problemas e que
até mais do que os meus, e ai a gente vai se sentindo mais acolhida

(Papoula).
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Quadro 2 - Dendrograma de analise da 1° fase. Autoria prépria — Petrolina, PE, Brasil, 2022.

Classe 1 (15,2%) Classe 4 (17,1%) Classe 5 (21,5%) Classe 3 (15,2%) Classe 2 (12%) Classe 6 (19%)
Carro Tomar Importante Casa Bom Receber
Saudde Ansiedade Mae Medo Gratificante Precisar
Engasgo Medicagao Grupo Dentro Participar Vida
Filho Hora Ver Aprender Noite Nunca
Vizinho Crise Depois Querer Sempre Direito
Prestar Convulsivo Deficiéncia Coisa Falar Beneficio
Calma Divida Luta Gente Vez Sociedade
Salvar Efeito Chamar Hoje Aqui Filho
Atencao Controlar Sozinho Preparar Projeto Saldrio
Episddio Acontecer Importancia Bastante Histéria Realidade
Constantemente Resposta Muito Mundo Equipe Pdblico
Médico Mudanca Conhecer Menos Agradecer Viver
Pedir Gerar Interessante Partilha Ouvir Trabalhar
Ano Ainda Assim Bem Também Questao
Caso Ficar Crianca Até Menina Cuidar
Anglstia Achar Deixar Dar Pensar
Espaco

Vocés criaram esse espago pra que a gente pudesse falar, conversar,
trocar experiéncia, porque de certa forma as historias das maes nos
motivam (Lisianto).

Sobre a Classe 6, nomeada “Direitos e lutas sociais”, as falas
mostram que sio submetidas a julgamentos sociais que imputam
estigmas flagelantes, além de se sentirem nio contempladas pelas
conjunturas legais impostas pelo poder publico. As palavras mais
significativas dessa classe foram “beneficio” e “sociedade”

A gente acaba que se acostuma a ser chamada de ‘maezinha’, quando
a gente se dd conta, jd nio sabe nem quem é (Lisianto).

Eu vejo muito isso, que a sociedade ainda vé a gente como mdae de

familia (Rosa).

Algo que sempre me incomodou, desde o inicio do grupo, essa questio
de que para nossos filhos ter direito de receber um beneficio, nds pre-
cisamos abrir mao dos nossos beneficios, dos nossos direitos (Violeta).

22 FAsE: PROJETACAO DAS ACOES

Depois do reconhecimento dos “Antecedentes da incerteza”
e a “Avaliagdo da incerteza’, o constructo “Estratégias de enfren-
tamento” pode ser trabalhado nesta fase.

A partir da exibi¢do da andlise das falas geradas na 12 fase, o
grupo compos coletivamente intervengdes ancorada nos cons-
tructos “Fornecedores de estrutura”, “Capacidade cognitiva” e
“inferéncia” da teoria da Incerteza na Doenga. Assim, foi cons-
truido o “Plano de intervengdes” conforme detalhado a seguir:

1° Quais os objetivos da agdo? Criar um espago favorivel
de promogio da satde biopsicossocial as cuidadoras de pessoas
com deficiéncia com o intuito de auxiliar no enfrentamento das
incertezas. 2° Quem ird executar o plano? Projeto de extensio
Cuidar de quem Cuida em parceria com o grupo Raros.

3° Como faremos para executar os objetivos? Por meio das
intervengdes programadas na 22 fase e implementadas na 32 fase.
40 Como dar continuidade com o plano, apés o término dessa
pesquisa? Por meio da continuagio da parceria do Grupo Raros
e projeto de extensdo “Cuidar de quem Cuida”.

No tocante ao “I Ciclo de Debates - Cuidar de quem Cuida”
e “Ciclo de Debates — Aceitagdo”, os mesmos foram concebidos
com a finalidade de auxiliar responder 4s demandas identificadas
na Classe 6 do dendrograma, “Direitos e lutas sociais”. Acerca
da Campanha do Dia das Criangas/Festa do Dia das Criangas,
foi pensada com o propésito de reativar as a¢des do Grupo
Raros, que por conta do contexto pandémico, teve suas agdes
paradas, legitimando as concepgdes identificadas na Classe 2
“Sentimentos em relagio a participagio de grupos”.

No que se refere a “I Oficina — Lidando com condi¢ées
associadas a deficiéncia”, a mesma foi idealizada com a
intengdo de contemplar as proposi¢ées vislumbradas na classe
1, “Episédios de Urgéncia”. Por fim, o “Cha do bem-estar”
objetivava favorecer o inicio da tessitura de espagos que compdem
a trama que envolve a promogio da saide biopsicossocial, em
resposta ao que foi identificado nas classes 4, 5 e 3, “Sentimentos
em relacdo ao universo do cuidar”.

3° FAse: REALIZACAO DAS ACOES PREVISTAS

O grupo do WhatsApp foi a primeira agdo implementada,
com a finalidade de fortalecer e facilitar a comunicagio da equipe
de pesquisa com os participantes. No que concerne aos eventos,
o0 “I ciclo de debates - Cuidar de quem Cuida”, ocorreu nos dias
22 e 23 de outubro de 2021, na modalidade online, onde foram
trabalhados os aspectos dos direitos e deveres da pessoa com
deficiéncia; reflexées sobre o que é ser um cuidador informal
de uma pessoa com deficiéncia e suas repercussdes sociais e
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emocionais. O evento foi transmitido pelo Youzube, com o auxilio
da versdo gratuita da plataforma Streamyard.

Na sequéncia das agdes programadas, deu-se a “Campanha
do Dia das Criangas/Festa do Dia das Criangas”. Tal evento
marcou as atividades presenciais do Grupo Raros e objetivou
arrecadar fundos para compra e reforma de cadeiras de rodas, as
quais seriam entregues na festa do Dia das Criangas, que ocorreu
dia 30 de outubro com transmissdo pelo Youzube e Instagram do
grupo Raros.

Sobre 0 “Ciclo de Debates — Aceitagdo”, este foi um evento
online onde se discutiu acerca de estratégias de superagio e
partilha de situagdes que visavam fortalecer os expectadores.
Essa agio foi transmitida pelo Youzube, por meio da ferramenta
Streamyard, no dia 05 de novembro de 2021, com participagio
efetiva dos cuidadores que interagiam com os facilitadores por
meio do chat.

No que se refere a “I Oficina — Lidando com condices
associadas a deficiéncia’, a mesma deu-se de maneira presen-
cial, na sede do Grupo Raros, no dia 28 de novembro de 2021.
Tal a¢io marcou o inicio da parceria do projeto de extensio
“Cuidar de quem Cuida” com o “Centro de Informagdes sobre
Medicamentos” (CIM) da UNIVASE.

A oficina contou com abordagens tedrica e pritica sobre
demandas associadas a deficiéncia, sendo elas: episédios de
sufocamento, crises convulsivas e gestdio medicamentosa. A
metodologia utilizada seguiu os postulados da aprendiza-
gem significativa.

Ao passo que houve uma breve exposi¢io dialogada sobre
os aspectos teéricos das condi¢des associadas, foi possivel anco-
rar esse didlogo nas experiéncias prévias compartilhadas. Em
seguida, houve uma simulagio das manobras mediante casos
de sufocamento e crise convulsiva, onde as cuidadoras partici-
param das atividades de simula¢do do cuidado. Ademais, houve
uma dinamica “verdade ou mentira”, relacionada as temdticas
abordadas e, por fim, a equipe do CIM/UNIVASF iniciou uma
roda de conversa sobre a gestdo medicamentosa.

Sobre 0 “Chd do bem-estar”, ocorreu presencialmente, no dia
09 de janeiro de 2022, na sede do grupo Raros em Petrolina-PE.
A agio objetivou fomentar um espago de promogio da satude
biopsicossocial voltado ao cuidador.

A intervengio iniciou com um coffee break, seguido de uma
roda de conversa que teve como tema “Apesar de... E preciso
saber bem viver”. O ambiente foi cuidadosamente preparado
para acolher as participantes, e a¢do se iniciou com a musica
“um dia ap6s o outro” do cantor Tiago lorc. Passo seguinte,
langou-se uma provocagio versando sobre como reconhecer
saidas de escapes em sua rotina de cuidados que promovam
satde e bem-estar da cuidadora.

Ap6s esse momento, as participantes receberam folhas e
escreveram “promessas” de autocuidado que iriam fazer a si mes-
mas. Na sequéncia, direcionaram-se a estandes que ofereciam
atendimentos, como auriculopuntura, avaliagio antropométrica
e aferi¢do da pressio arterial.

4° Fase: AVALIACAO DOs Resultabos OBTIDOS

Essa fase foi analisada segundo a andlise de conteido
temdtica, a luz do constructo “Adaptac¢io” da teoria da incer-
teza na doenga, onde emergiram-se as categorias: 1) Melhoria

no enfrentamento das condi¢des associadas 2 deficiéncia; 2) O
autocuidado e o empoderamento; e 3) Significados na pertenca
a0 grupo, que serdo desveladas a seguir.

Acerca da categoria “Melhoria no enfrentamento das condi-
¢bes associadas a deficiéncia’, as falas desvelam que as cuidado-
ras se sentem mais seguras mediante a determinadas situagoes
relacionadas ao cuidado com sua crianga, sobretudo em rela-
¢do aos episodios de engasgos, gestdo medicamentosa e crises
convulsivas. As palavras mais significativas dessa classe foram
“preparada’ e “no¢io”.

Sobre crises convulsivas e questio de medicagoes, para mim foi muito
importante porque eu tinha vdrias dividas e eu pude tirar... (Tu-

lipa).
... Eu me sinto preparada nesse momento para resolver a situagdo,
pra buscar a solugio, sem estresse, sem eu ficar nervosa (Girassol).

No que se refere a categoria 2 “O autocuidado e o empo-
deramento”, as falas remontam um reconhecimento onde elas
constataram que para cuidar bem do seu filho é eminente a
necessidade de cuidar bem de si mesma, tecendo assim falas que
denotam atitudes de autocuidado e empoderamento. As palavras
mais significativas dessa classe foram “cuidar” e “importancia”.

Com essa iltima reunido que a gente teve presemial, que a gente
teve que escrever ld no pape[ 0 que a gente gosmria de fazer. ..eu
vou tentar desenvolver considerando que eu nao posso sair de casa,
eu desenvolvi em casa mesmo, estou fazendo exercicio fisico, alonga-
mentos, que eu ndo tinha o hdbito de fazer (Lisianto).

... Existem pessoas que nos fazem lembrar da nossa importincia, fa-
zem lembrar que nds podemos, que nds precisamos e quem nds somos
(...) Eu tenho que cuidar de mim para cuidar de alguém, porque se
ndo vai ficar complicado ld na frente (Girassol).

... Hoje eu jd procuro voltar um pouco pra mim. Eu procuro me cui-
dar, porque eu também vou td cuidando dele (...) (Cacto).

Na terceira categoria “Significados na pertenca ao grupo”, as
falas trazem a dtica das cuidadoras mediante as a¢des do grupo
« . . » ~

cuidar de quem cuida”, trazendo uma celebragio por se ter
a¢des voltadas ao cuidador que, corriqueiramente, é esquecido
pela sociedade. As palavras mais significativas dessa classe foram
« » « e

grata’ e “feliz”.

A gente fica feliz com esse cuidado de pessoas que nao tém criancas
atipicas estarem preocupadas conosco, porque € raro isso (Lisianto).

... Sou muito grata por fazer parte dessa equipe (...) é muito
importanle pra nossa evolugcdo tanto como mde, como pessoa,
porque a gente aprende tanto na troca de experiéncz'as, como nesses
encontros... (Tulipa).

DISCUSSAO

A tessitura do presente estudo a luz de uma teoria de médio
alcance de enfermagem, legitima a profissio também enquanto
ciéncia. Pois € o cuidado de enfermagem, quer seja na assis-
téncia, pesquisa, docéncia e/ou gestdo, alicergado em um arca-
bougo tedrico sélido, que permite que a pratica do enfermeiro
seja instrumentalizada, sistematizada, critica, reflexiva, ética e
holistica®®.
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Nesse sentido, outra pesquisa desenvolvida por enfermei-
ros, atrela a referida teoria da incerteza na doenga com outros
objetos de estudos, como o estudo desenvolvido em Lisboa,
que se debrugou a compreender como a incerteza na doenga
pode mediar o processo de comunicagdo entre o enfermeiro e
a familia®?.

Sendo assim, a discussdo foi estruturada a luz da teoria da
incerteza na doenga, por meio dos constructos “esquema cog-
nitivo”; “fornecedores de estrutura’; e “adaptagio” e a literatura
pertinente a temdtica. A saber, o constructo “esquema cognitivo”
¢ definido como a organizagio mental relativa a todo o contexto
relacionado a doenga, considerando os aspectos subjetivos do
individuo®. Assim, o esquema cognitivo pdde ser vislumbrado
na implementagio da primeira fase desta pesquisa.

No que se refere ao delineamento socioeconémico das par-
ticipantes, todas sdo do sexo feminino. Essa realidade dialoga
com um estudo desenvolvido no Pard, onde ha a predominancia
do sexo feminino no exercicio no papel de cuidadora de criangas
com PCU9),

Ja a “Classe 1: Episédios de Emergéncia’, traz situagdes
que imergem o cuidador em um universo repleto de incertezas.
Além disso, é sabido que o nivel de conhecimento sobre a
doenga interage como preditor mediante a sobrecarga
do cuidador, influenciando diretamente sua qualidade de
vida®19. A luz da teoria da Incerteza na Doenca, isso ocorre
pela incapacidade de identificar o padrio de sintomas e a
familiaridade com o evento®.

No que se refere ao “Classes 4,5 e 3: Sentimentos em relagio
a0 universo do cuidar” as falas corroboram com outro estudo
que sinaliza sentimentos como sobrecarga de atividades, pois
dedicam-se integralmente ao cuidado, trazendo assim flagelos
da ordem econdmica, fisica e/ou emocional, que alteram
diretamente sua qualidade de vida; dificuldades de acesso ao
mercado de trabalho; e exaustdo fisica e emocional®?,

Acerca da “Classe 2: Sentimentos em relagio a participagio
de grupos e associagées”, as falas remontam a importincia
de redes de apoio consiste nas peculiares relagdes que se
estabelecem, regadas de confianga, partilha e acolhimento. Essa
realidade é relevante, especialmente quando se considera que
hd um maior estresse por parte do cuidador, ao passo que se
percebe um baixo suporte social experimentado na trajetéria
do cuidado®V.

Sobre a “Classe 6: Direitos e lutas sociais” as falas dialo-
gam com estudos os quais identificam que as politicas publicas
ndo conseguem contemplar as reais demandas desse universo
do cuidar, sobretudo quando se debruga nos direitos que con-
templam ao cuidador. Nesse sentido, os cuidadores precisam
construir uma nogio politica critica, pois amparados no modelo
biomédico, associam o acesso aos direitos apenas ao acesso aos
servigos de satde, porque desconhecem seus amparos legais®%).

Acerca do constructo “fornecedores de estrutura”, contem-
plado por meio da implementagio da 22 e 32 fases do estudo,
o mesmo ¢ designado como recursos que auxiliam o sujeito
interpretar o quadro de estimulos (da doenga), norteando sua
apreciagdo e, consequentemente, interagindo diretamente na
sua adaptagio®.

Sob esta dtica, destaca-se a pesquisa-agdo, que concede uma
interlocugio entre o conhecimento popular e académico, com

o objetivo de solucionar problemas relacionados ao contexto
prético, trazendo protagonismo e autonomia aos individuos que
pertencem a esse cendrio'?. Nessa perspectiva, Paulo Freire traz
a necessidade da tomada de consciéncia para uma transformagio
social, que transgrida modelos de dominagdo e te¢a a autonomia,
por meio de construgbes do conhecimento horizontalizadas,
emancipadoras e dialégicas?.

A respeito do terceiro constructo tedrico, a “Adaptagio”, o
mesmo € definido como o resultado de um enfrentamento eficaz,
onde o individuo, diante dos fatos inerentes 2 doenga, remete
um equilibrio biopsicossocial®. Tal constructo ¢ contemplado
por meio da vivéncia da 42 fase desse estudo.

Estudos corroboram com os achados desta pesquisa, onde
desvela-se que as interven¢des educativas voltadas aos cuidadores
pode empoderd-los frente a suas necessidades reprimidas de
aprendizagem, melhorando suas habilidades para o cuidado,
além de tornd-los multiplicadores de conhecimentos com seus
pares®+2),

No que se refere a categoria “O autocuidado e o
empoderamento”’, identifica-se o despertar de uma consciéncia
ingénua para uma consciéncia critica. Dialogando com as
intervengdes que ocorreram nesse estudo, uma pesquisa realizada
na Turquia submeteu cuidadores de pessoas com cancer a um
programa de empoderamento via celular, onde os cuidadores
submetidos ao grupo interveng¢do possuiram um escore menor
de angustia e maiores escores de qualidade de vida®.

Na sequéncia, emergiu-se a categoria “Significados na
pertenga ao grupo”. E sabido o sentimento de soliddo que o
cuidador carrega. Essa realidade foi piorada com a pandemia da
COVID-19, pois um estudo desenvolvido no Canada, revelou
que houve um aumento de 85,9% na sensagio de soliddo e de
78,8% na ansiedade no publico em questdo®”?).

Sendo assim, a soliddo afeta diretamente o bem-estar mental,
emocional e fisico dos cuidadores. Logo, o suporte social estd
atrelado 4 melhora da qualidade de vida, sobretudo a interagdo
com os pares, pela possibilidade de partilhar situagées e senti-
mentos semelhantes®”.

Por isso, esse estudo desvela o quanto é preciso uma abor-
dagem humanizada, dialégica, horizontalizada e holistica ao
publico em questio, pois é cuidando de quem cuida que se con-
segue conceber um enfrentamento eficaz mediante as incertezas
no universo do cuidado a crianga com PC.

Como limitagio do presente estudo notamos a impossibi-
lidade de implementar todas as fases da pesquisa de maneira
presencial, por ocasiio da pandemia da COVID-19. Ademais, o
formato hibrido exigiu acesso a determinados bens de consumo
como internet, smartphones ou notebooks, os quais nem todos os
cuidadores possufam.

CONCLUSAO

Percorrendo a identificagdo dos esquemas cognitivos, para
ofertar os fornecedores de estrutura, com objetivo de promo-
ver a adaptagdo do cuidador, por meio das etapas do presente
estudo, desvelou-se que para um enfrentamento s incertezas na
doenca da crianga com PC, é necessdria uma dtica prismitica,
que compreenda que as incertezas nio sdo relacionadas apenas
as condi¢des associadas & PC, mas envolvem aspectos subjetivos
das cuidadoras.
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Logo, por meio da construgio do plano de intervengoes,
houve uma facilitagio do processo de enfrentamento de incer-
tezas do cuidador informal de crian¢as com PC, que promove
saide e bem-estar as cuidadoras, ao passo que fomenta ac¢oes
de empoderamento e autocuidado, construgio do conhecimento
acerca das condi¢des associadas 4 PC e participagio em grupos

concedendo visibilidade a esse publico e podendo auxiliar a
subsidiar a constru¢io de politicas publicas que incluam as
demandas do cuidador.

Por fim, sugere-se o desenvolvimento de estudos com meto-
dologia participativa em demais grupos ou associagdes que
possuam a figura do cuidador informal, para que se conhegam

diferentes realidades e assim intervir, objetivando a promogio
da satde dessas pessoas.

e associagdes pelas mesmas, o que configura uma adaptagio
adequada, conforme preconizada pelo referencial teérico utili-
zado nessa pesquisa.

Sendo assim, esse estudo contribui para a construcio de
uma visdo ampliada do que ¢ incerteza na doen¢a no uni-
verso da crianga com PC, na perspectiva do cuidador informal,
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