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RESUMO

Introdugdo: A hospitalizacdo infantii pode ser uma experiéncia adversa e
estressante, marcada pela ruptura da rotina, adaptagdo a normas institucionais e
monitoramento excessivo. Restricbes ao leito, normas de controle de infeccéo e
procedimentos invasivos limitam atividades cotidianas, destacando-se o
autocuidado. Condigdes clinicas, especialmente em casos cronicos, agravam
aspectos fisicos, mentais e psicossociais, requerendo tecnologias de suporte a
vida. Essas barreiras afetam n&do apenas a crianca, mas também sua rede de
suporte, ampliando o impacto da hospitalizacdo. O entendimento dessas
complexidades € crucial para melhorar o cuidado e promover o bem-estar durante
o periodo hospitalar. Objetivo: Compreender as percepg¢des dos cuidadores de
criangas e adolescentes hospitalizados, quanto ao desempenho de atividades de
autocuidado durante a hospitalizacdo. Método: Este € um estudo descritivo e
exploratorio de abordagem qualitativa, empregando entrevistas semi-estruturadas
€ mapas corporais narrados como instrumentos de coleta. O campo de estudo foi
uma Unidade de Internac&o Pediatrica (UPI) em um Instituto Nacional no Rio de
Janeiro, pertencente a Area de Atencéo Clinica a Crianca e ao Adolescente.

A selecdo dos participantes ocorreu por busca ativa, seguindo critérios de
elegibilidade: ser o responsavel legal e cuidador de crianga ou adolescente, com
idades entre 4 e 17 anos, portador de condicdo crénica e complexa de saude e
internado na UPI durante a pesquisa. Resultados: Participaram do estudo 5
pessoas, todas do género feminino, com idades variadas entre 20 a 40 anos.As
categorias de analise foram divididas em: 1 - autocuidado apoiado (Adaptacgéo e
reorganizagdo da rotina e do cuidado e conscientizagdo do processo de
adoecimento e empoderamento para o autocuidado); 2 - autonomia e
independéncia (Jornada para a autonomia infantil e comunicagdo positiva); 3 -
capacitismo (Desafios sociocomunicativos e estigmatizagdo); 4 - condigdes
cronicas complexas (Impactos e aspectos psicossociais do diagndstico e
comunicagdo e comportamentos);5 - hospitalizagdo (hospital assumindo dupla
funcao: facilitador e barreira e perspectivas sobre a natureza de internagéo) e 6 -
cuidadores e rede de suporte (Suporte ampliado e redes sociais e desafios e
estratégias para o cuidado.

Consideragoes finais: A hipétese inicial do estudo de que a hospitalizagéo se
apresentava como barreira para a¢des de autocuidado nao foi corroborada, pois a
hospitalizagao foi percebida pelas participantes como um facilitador, indicando
exceléncia no processo de cuidado. Realizado em uma enfermaria com perfil
assistencial majoritario de condi¢des crdnicas, o cuidado compartilhado fortalece a
educagcdo em saude e a autonomia. Recomenda-se mais pesquisas para
corroborar mudancas nos protocolos assistenciais, visando a reavaliagdo de
paradigmas no cuidado hospitalar, com énfase na populagdo do estudo. Apesar
dos limites do estudo, os resultados alinham-se com a literatura nacional e
internacional, promovendo o reconhecimento de criangas como individuos
capazes de construir autonomia e independéncia.

Palavras-chave: Autocuidado; Hospitalizacado; Cuidadores; condi¢des crénicas
complexas de saude; Crianga; Adolescente



ABSTRACT

Introduction: Pediatric hospitalization can be an adverse and stressful experience,
characterized by routine disruption, adaptation to institutional norms, and excessive
monitoring. Bed restrictions, infection control rules, and invasive procedures limit
daily activities, with self-care standing out. Clinical conditions, especially in chronic
cases, exacerbate physical, mental, and psychosocial aspects, necessitating
life-support technologies. These barriers affect not only the child but also their
support network, magnifying the impact of hospitalization. Understanding these
complexities is crucial for improving care and promoting well-being during the
hospital stay. Objective: To comprehend caregivers' perceptions of self-care
activities among hospitalized children and adolescents. Method: This is a
descriptive, exploratory study wusing a qualitative approach, employing
semi-structured interviews and narrated body maps as data collection instruments.
The study was conducted at a Pediatric Inpatient Unit (PIU) in a National Institutel in
Rio de Janeiro, belonging to the Child and Adolescent Clinical Care Area, situated on
the fourth floor. Participant selection (totaling 5) was conducted through active
search, following eligibility criteria: being the legal guardian and caregiver of a child
or adolescent, aged between 4 and 17 years, with chronic and complex health
conditions, and hospitalized in the PIU during the study. Results: Five female
participants, aged between 20 and 40, took part in the study. Analytical categories
were divided into supported self-care (Adaptation and reorganization of routines and
care and awareness of the illness process and empowerment for self-care),
autonomy and independence (Journey to childhood autonomy and positive
communication), ableism (Sociocommunicative challenges and stigma), chronic and
complex conditions (Impacts and psychosocial aspects of diagnosis and
communication and behaviors), hospitalization (Hospital assuming a dual role:
facilitator and barrier and perspectives on the nature of hospitalization), and
caregivers and support network (Expanded support and social networks and
challenges and strategies for care). Conclusion: Study results contradict the initial
hypothesis; hospitalization was perceived by participants as a facilitator, indicating
excellence in care. Conducted in a ward primarily serving chronic conditions, shared
care strengthens health education and autonomy. Further research is recommended
to validate changes in care protocols, focusing on the study population. Despite study
limitations, results align with national and international literature, fostering the
recognition of children as individuals capable of building autonomy and
independence.

Keywords: Self-Care; Hospitalization; Caregivers; Chronic and Complex Health
Conditions; Child; Adolescent.
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1. INTRODUGAO

A hospitalizagdo da crianga pode ser uma experiéncia adversa, estressante e
assustadora, tanto para ela como para sua familia, com possibilidade de alterar o
seu desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social (Carvalho et al., 2020).
Durante a hospitalizacdo, a rotina da crianga passa por diversas alteragdes,
sobretudo em relacdo ao desempenho de suas ocupacgdes, devido a diversos fatores
como: regras e protocolos da instituicdo, avango de sua condigéo clinica, efeito de
medicamentos, inseguranga quanto a procedimentos invasivos, entre outros.

De acordo com Oliveira et al. (2005), a crianga, durante grande parte de sua
permanéncia no ambiente hospitalar, vé-se restrita ao leito, sujeita a inatividade e
passividade, cercada por individuos desconhecidos, cuja presenca lhe acarreta
maior sofrimento e angustia. Tal rotina, em desacordo com seus padrdes habituais,
constitui uma barreira ao engajamento em atividades, incluindo aquelas
relacionadas ao autocuidado. Oliveira et al. (2009) conceitua o ambiente hospitalar
como estranho para a crianga, marcado por imposi¢cdes de horarios e cardapios
alimentares, uma cama n&o usual, vestuario diferenciado, instalagdes sanitarias
compartilhadas e caréncia de privacidade. Essas condi¢gdes hospitalares, portanto,
tém o potencial de despersonalizar o paciente e também se apresentar como uma
barreira para o autocuidado.

De todas as ocupacdes afetadas com o processo de hospitalizagcédo, podemos
destacar o autocuidado. Como autocuidado, podemos destacar o conjunto de acdes
que cada individuo exerce para cuidar de si e promover melhor qualidade de vida
para si, alinhada a seus objetivos, desejos, prazeres e interesses. Dentro do
autocuidado, podemos definir trés dimensdes: mental (englobando os cuidados
emocionais e intelectuais), fisico e social (também conhecido como relacionais).

Na realidade de criancas hospitalizadas, podemos destacar dentre outras
patologias, as condi¢cdes cronicas complexas de saude que se caracterizam como
um amplo subgrupo das patologias crénicas e bastante heterogéneo. Contudo,
possui as seguintes caracteristicas comuns: a presenca de qualquer doenga, cuja
duracdo minima esperada seja de 12 meses (exceto se a morte for o desfecho
anterior); e o envolvimento de mais de um 6rgao ou sistema, ou apenas um 6rgao
de forma severa, necessitando de acompanhamento especializado e provavelmente

algum periodo de internagdo em hospital terciario Feudtner et al. (2001). Ja Cohen,
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et al. (2015), define as CCCs (condigbes crénicas complexas de saude) em 4
grandes eixos: presenga de uma ou mais condi¢gdes crénicas (com alto grau de
letalidade, multissistémicas e de dificii manejo); necessidade de cuidados
especificos e continuos (conduzido por equipe interdisciplinar especializada;
variabilidade de medicamentos e tecnologias de manutencédo a vida); incapacidades
(com elevado nivel de comprometimento em diversas areas de desempenho: fisico,
cognitivo, sensorial, dentre outras, que afetam a execug¢do de fung¢des corporais
basicas, como comer, beber, vestir-se, deslocar-se e socializar-se) e elevado uso de
servicos de saude (em todos os niveis de assisténcia, com foco no setor terciario).

Nas condicbdes crbnicas, o sucesso do tratamento depende fortemente da
participacado e do envolvimento do usuario enquanto sujeito ativo de seu tratamento.
Uma atitude de autocuidado que leve a estilos e praticas de vida mais saudaveis,
assim como a adesdo ao tratamento, ndo depende apenas de uma prescricio
profissional, mas de uma conscientizagdo do usuario (e no caso de criangas, dos
seus familiares e rede de apoio) sobre sua condicdo de saude e a relagao dela com
suas praticas. Contudo as criangas apresentam diferentes graus de autonomia
quanto ao autocuidado, devido as caracteristicas das fases do desenvolvimento. As
criangas com CCCs precisam de um olhar ainda mais sensivel e apurado para esse
quesito porque a maioria delas possui limitacbes fisicas, cognitivas ou ambas.
Portanto, a "cultura do autocuidado" nesse contexto € singular, carecendo de um
investimento dos profissionais de saude e dos familiares, que precisam conhecer as
técnicas do cuidado, mas precisam também conhecer de forma mais subjetiva cada
crianga e a sua rede de apoio.

Dentre as estratégias de cuidado, merecem destaque as tecnologias leves,
conforme delineadas por Merhy (1997) como: “as tecnologias de relagbes do tipo
producdo de vinculo, autonomizagdo, acolhimento, gestdo como uma forma de
governar processos de trabalho.”

Embora criangas com CCCs demandem cuidados de elevada complexidade,
eventualmente recorrendo também as tecnologias leve-dura e dura, o trabalho
enfatiza a valorizagdo das tecnologias leves, visando alcangar uma maior
efetividade, eficacia e eficiéncia em atividades de relevancia e necessidade para as
criangas e adolescentes e seus cuidadores.

Criangas com CCCs requerem cuidados especificos e continuos, o que

contribui para uma necessidade de cuidado integral por parte de suas cuidadoras,
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sobretudo, que exigira uma readequagao das suas atividades cotidianas. Com isso,
o cuidado integral se torna a centralidade, fazendo com que tais responsaveis abram
mao de outros papéis, que nao podem assumir devido a intensa rotina de cuidados.
Alguns desses papéis que acabam por ser negligenciados, s&o o proprio cuidado
com a sua saude e o engajamento em demais atividades significativas, como aponta
o estudo de Piran et al. (2017). Além disso, ainda ha um perfil de prevaléncia de
mulheres nesse papel de cuidado, o estudo de Leite et al. (2015) aponta que na
maioria das vezes, o cuidado com a crianga € realizado pela m&e ou por uma

mulher, pelo fato de que a figura feminina ainda é tida como melhor cuidadora.

2. JUSTIFICATIVA

Com o progresso cientifico e a modificagdo do perfil de morbi-mortalidade
pediatrica, observa-se uma alteragdo no panorama das condigbes agudas,
resultando no aumento das taxas de hospitalizagdo de criangas que apresentam
condicdes cronicas complexas de saude. Este fendmeno é atribuido a incorporacao
de novas tecnologias de cuidado destinadas a manutengdo da vida desses
pacientes. No entanto, é imperativo ressaltar que a presengca de diversos
dispositivos e a implementacdo de rotinas de cuidados intensivos nao devem ser
antagbnicas a promogéo da autonomia e independéncia dos individuos.

A execugdo de praticas de autocuidado, empodera o sujeito e suas familias
dentro do processo de saude e pode contribuir para melhores resultados dos
processos terapéuticos. Embora esse tema seja fundamental para as pessoas que
experienciam as condi¢cdes crbnicas complexas de saude e para aqueles que delas
cuidam, ainda ha pouca disponibilidade de literaturas cientificas nacionais sobre o
tema, sobretudo, no Brasil e na area da Terapia Ocupacional. Com base nesse
panorama, afirma-se a relevancia desse trabalho como producao cientifica nesse
campo.

Sob a dtica da contribuicdo social, compreende-se que uma crianca que
demonstra maior autonomia nas atividades do dia a dia contribui para uma
participacdo social mais ampla, fortalece o empoderamento em relacdo a sua
condicdo de saude e previne atitudes discriminatorias associadas ao capacitismo.

Adicionalmente, de maneira secundaria, essa autonomia pode resultar na redugao
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da sobrecarga de cuidados sobre os responsaveis. Nesse contexto, também pode
favorecer uma maior conexao emocional entre a crianca e aqueles que cuidam dela.

O meu interesse pessoal por escolher este tema deriva da minha formacéao
em Terapia Ocupacional e do desenvolvimento de estratégias para envolver os
usuarios em suas ocupacdes, promovendo maior autonomia e independéncia. A
consideracao das potencialidades, facilitadores e das diversas manifestacdes do
comportamento humano no desempenho das atividades de autocuidado cotidianas

faz parte do meu compromisso profissional e investimento na pratica.

3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

- Identificar a concepgdo dos cuidadores de criangas e adolescentes
hospitalizados a respeito do engajamento das criangas sob sua responsabilidade,

em acdes de autocuidado,

3.2. Objetivos especificos

- Compreender se o processo de autocuidado desempenhados por criancas e
adolescentes com condi¢gdes crbnicas complexas de saude é estimulado durante a
internacdo na enfermaria de pediatria;

- Identificar o conhecimento de cuidadores participantes quanto ao conceito de
autocuidado;

- Identificar quais barreiras e facilitadores que influenciam em uma maior

independéncia nas a¢des de autocuidado.

4.REFERENCIAL TEORICO

De acordo com Ajuriaguerra (1977), a hospitalizacdo de criangas provoca
problemas importantes e complexos, podendo desencadear reagdes imediatas no
momento da separagédo, como: choro, gritos, recusa de ficar no hospital; ou reagdes
que surgem apos a hospitalizagdo: atitude de recusa ou regressao, problemas

alimentares, disturbios do sono, regressao esfincteriana, estados depressivos ou



17

disturbios de conduta. Estes tipos de reag¢des, dependem por um lado, do grau de
informacdo da crianca sobre a internacdo e a atitude da equipe hospitalar e, por
outro lado, da idade e da duragao da internagdo, da personalidade da crianga, do
tipo de relagdo pais-filhos e da relagado pessoal dos pais ao fato. Ja Rossit; Kovacs,
(1998) apresentam a hospitalizagdo como o momento para além da relagdo com a
doenca: separacdo de pessoas, mudanca do espaco fisico, diminuicdo da
exploragao e experimentacgao; procedimentos invasivos e dolorosos.

Durante a hospitalizacéo, a rotina da crianga passa por diversas alteragdes,
sobretudo em relagdo ao desempenho de suas ocupacgdes, devido a diversos fatores
como: regras e protocolos da instituicdo, avanco de sua condi¢ao clinica, efeito de
medicamentos, inseguranga quanto a procedimentos invasivos, entre outros,
conforme aponta estudo de Silva et al. (2021).

A hospitalizacdo de criangas e adolescentes cronicamente adoecidos, se
apresenta ainda como mais um desafio. Para iniciar a discussao, o conceito de
CCCs por Feudnter et al. (2001) as definem como: Presenga de qualquer doenca,
cuja duragado minima esperada seja de 12 meses e o envolvimento de mais de um
orgao ou sistema, ou apenas um oOrgdo de forma severa, necessitando de
acompanhamento especializado e provavelmente algum periodo de internagdo em
hospital terciario. Paralelamente, Cohen et al. (2011) as definem a partir da presenga
de uma ou mais condigdes crbnicas; necessidade de cuidados especificos e
continuos; Limitagcdes funcionais/incapacidades e elevado uso de servigos de saude
(em todos os niveis de assisténcia, com foco no setor terciario). Os sistemas
organicos sao identificados por categorias diagnosticas padronizadas pela
Classificagao Internacional de Doencas (CID): doencas do aparelho neuromuscular;
cardiovascular; respiratério; renal; gastrointestinal; hematolégico e imunoldgico;
metabdlico; outros defeitos genéticos ou congénitos; neoplasias (Moreira et al.,
2017).

De acordo com estudos de Novais et al. (2013) a incidéncia de hospitalizagao
de criancas e adolescentes com CCC no Brasil € de 331 por 100 mil habitantes,
ocasionando cerca de 240 mil hospitalizagbes por ano, das quais 13,5% exigem
cuidados de alta complexidade. Em relagdo ao planejamento da assisténcia, requer
o0 conhecimento das necessidades dessas criangcas em sua integralidade e enfrentar
obstaculos de acesso aos servicos de reabilitagdo, devido a complexidade dos

fluxos e também da auséncia de profissionais de reabilitacdo na rede publica e
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questdes relacionadas a dificuldade de acesso aos servigos, sobretudo quanto
aqueles que possuem restricdes de mobilidade e as tecnologias de suporte as
funcdes de alimentagdao e respiracdo, que possuem elevados valores e que por
muitas vezes necessita de estratégias de judicializagdo para garantia. Isso inclui
considerar a multiplicidade de atores e interesses envolvidos no seu cuidado,
retirando-as da invisibilidade (Fernandez et al., 2017).

Neste contexto, torna-se imperativo a configuragdo singular de cada
processo de cuidado, visando assegurar ndo apenas uma assisténcia clinica, mas
uma atencdo multifatorial que abranja diversos dominios da vida cotidiana das
criangas e adolescentes, bem como de seus familiares/cuidadores. Um aspecto
relevante a ser incorporado no planejamento da atengcao consiste na promogao das
atividades de autocuidado, dada a necessidade de uma participagdo ativa por parte
dos usuarios em seus processos de saude.

O autocuidado pode ser influenciado por diversas variaveis, incluindo idade,
experiéncia de vida, estagio do desenvolvimento psicossocial, estado de saude e
recursos disponiveis, conforme identificado por Bub et al.(2006). Na literatura,
observa-se uma categorizagdo do autocuidado em trés dimensdes: mental
(abrangendo cuidados emocionais e intelectuais), fisica (englobando cuidados
corporais) e social (envolvendo cuidados relacionais). Diversos termos sinénimos
sao utilizados na literatura para expressar o conceito de autocuidado, como
"self-care”, "self-help", "activities of daily living", cuidado de si autogerenciamento e
autogestao (Neves, 1987)

Estudos de Lozano; Houtrow (2018) sinalizam que o estimulo a atividades de
autocuidado melhora a adeséo ao plano de tratamento, mas também desenvolve a
capacidade do individuo para enfrentar desafios e resolver problemas. Ja estudos de
Henry; Schor (2015) apontam melhoras nos resultados de saude e redugdo da
utilizacao de servigos e dispositivos de saude, os custos e a sobrecarga do cuidador.

Existem diversos modelos relacionados ao autocuidado, contudo podemos
destacar a Teoria de Orem, que organiza os processos de cuidado na area de
enfermagem (maior produtora de conhecimento a respeito da tematica) e

Autocuidado como desempenho ocupacional.

Hartweg; Orem (1991) definem o autocuidado como atividades iniciadas pelos

individuos, em seu préprio beneficio, para preservar a vida, saude e bem-estar.



19

Nele se definem 5 conceitos chaves/pilares para a realizacdo de atividades de
autocuidado, sendo elas: o agente do autocuidado (capacidade dos individuos em
desenvolver acbes de autocuidado); a demanda de autocuidado terapéutico (
conjunto de agdes julgadas validas e confiaveis no .sentido de controlar fatores que
afetam o desenvolvimento e regulagdo do corpo humano), existindo uma
variabilidade na composi¢ao, complexidade e estabilidade; o déficit de autocuidado
(identificado a partir da relacao entre as demandas de autocuidado e a incapacidade
de agao dos individuos para atendé-las.); os requisitos de autocuidado, que podem
ser universais - estdo associados com os processos da vida e com manutencao da
integridade da estrutura e do funcionamento humano. S&do comuns a todos os seres
humanos durante todos os estagios do ciclo de vida e devem ser vistos como fatores
inter-relacionados..A manutengdo de uma inspiragdo adequada para estabelecer o
processo respiratério; manutengdo de ingesta suficiente de agua; manutencéo de
ingesta suficiente de alimentos; provisdo de cuidados associados com 0Ss processos
de eliminagdo, a manutengdo do equilibrio entre atividade e o repouso, a
manutencdo do equilibrio entre o estar s6 e a interacdo social, a prevencao dos
perigos a vida, ao funcionamento e bem estar do homem e a promoc¢édo do
funcionamento e do desenvolvimento do ser humano dentro dos grupos sociais, de
acordo com o potencial, as limitagdes conhecidas e o desejo de ser normal.Estes
requisitos podem ser compreendidos como as atividades basicas da vida diaria, ou
seja, sdo aquelas atividades indispensaveis a manutengcdo da vida, saude e bem
estar. A pessoa que consegue atendé-las revela controle préprio ou pessoal da sua
vida, dando-lhe o direito a sua autonomia; Requisitos de autocuidado de
desenvolvimento: Referem-se aos eventos ou situagdes novas que ocorrem na vida
humana, porém com propésito de desenvolvimento e, para o seu cumprimento,
necessitam-se dos requisitos de autocuidado universais. Pode ser citada como
exemplo desses requisitos a gestagdo, a qual caracteriza o desenvolvimento
bioldgico, psicoldgico e social da mulher e que demanda conhecimentos e praticas
especificos de autocuidado. e Requisitos de autocuidado no desvio da saude:
Referem-se aos cuidados ou tomadas de decisao em relagao ao problema de saude
identificado e diagnosticado com o propdsito de recuperagao, reabilitagcado e controle;
além dos fatores condicionantes para o autocuidado que sao definidos como fatores
internos ou externos ao individuo que afetam sua capacidade de engajar no

autocuidado.
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Os requisitos de autocuidado de desenvolvimento referem-se a eventos na
vida humana com o propdsito de desenvolvimento, dependendo dos requisitos de
autocuidado universais para sua realizagdo. Ja os requisitos de autocuidado no
desvio da saude abrangem cuidados e decisdes relacionados a problemas de saude
diagnosticados, visando recuperagdao, reabilitagdo e controle. Fatores
condicionantes, sejam internos ou externos ao individuo, também afetam sua
capacidade de se envolver no autocuidado.

Ja em relagdo ao desempenho ocupacional, refere-se ao objeto de estudo da
Terapia Ocupacional e pode ser entendido como a habilidade do individuo realizar
suas atividades cotidianas, sendo influenciado por papéis ocupacionais,
componentes de desempenho e ambiente, conforme as exigéncias do ambiente
externo e do meio interno da pessoa, conforme aponta Gritti et al. (2015).
Terapeutas Ocupacionais consideram o autocuidado na perspectiva coletiva de
tarefas basicas do individuo em relagdo ao cuidado pessoal. Hasselkus (2008);
Castanharo; Wolff (2014) apontam o autocuidado como atividade de vida diaria.
Essas sao atividades orientadas ao cuidado do individuo para com o seu proprio
corpo, como o banhar-se, controlar os esfincteres etc. No periodo compreendido
entre 1994 e 2002, os terapeutas ocupacionais utilizavam o termo autocuidado
fazendo referéncia a uma das areas do desempenho ocupacional humano, de
acordo com a Terminologia Uniforme da American Occupational Therapy Association
(AOTA), de 1994. Todavia, foi publicado em 2002 o Novo Documento — Dominio e
Processo (Occupational therapy association practice framework: domain and
process) AOTA (2002), integrante da terceira edicdo da Terminologia Uniforme para
a Terapia Ocupacional, no qual a area de desempenho autocuidado voltou a ser
denominada atividades de vida diaria (AVD). A principal diferenga entre as duas
concepgdes descritas acima, € que na Enfermagem, o referencial de Orem
fundamenta o autocuidado enquanto teoria. Todavia, na Terapia Ocupacional, ele é
compreendido sob a oOptica do desempenho ocupacional em diferentes areas de
ocupacgao do individuo, porém constata-se que na pratica de ambas as profissdes,
que seus profissionais atuam orientando e auxiliando o individuo a agir com
independéncia e autonomia em atividades cotidianas, como também preocupam-se

com o engajamento do individuo em seu autocuidado (Castanharo; Wolff, 2014).
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O autocuidado apoiado, se apresenta como um eixo do Modelo de atencao as
condicdes crdnicas, pertencente as diretrizes de atengao a pessoas com condi¢des
cronicas do MS e significa uma colaboragao estreita entre a equipe de saude e os
usuarios, os quais trabalham em conjunto para definir o problema, estabelecer as
metas, monitora-las, instituir os planos de cuidado e resolver os problemas que
aparegcam ao longo do processo de manejo. Para aplicagdo dessa estratégia, é
importante: treinar os profissionais de saude para que colaborem com os usuarios
no estabelecimento de metas para o autocuidado, ja que implica mudanca de
pratica; instrumentos de autocuidado baseados em evidéncias clinicas; utilizar
estratégias grupais; procurar apoio por meio de agdes educacionais, informacdes e
meios fisicos; e buscar recursos da comunidade para que as metas de
autogerenciamento sejam obtidas (Mendes, 2010).

Além disso, prevé o empoderamento das pessoas para que autogerenciem
sua condi¢cdo, por meio da avaliacdo do estado de saude, pactuacdo de metas,
elaboragdo de planos de cuidado individualizado e monitoramento continuo,
utilizando-se dos recursos das organizagdes de saude e da comunidade para
fornecer esse apoio (Mendes, 2012).

As acbes de autocuidado apoiado visam empoderar as pessoas com
condigdes crbnicas e suas familias, ajudando-as a entender o seu papel central no
gerenciamento da doenca, tomar decisbdes informadas sobre cuidados e engajar-se
em comportamentos saudaveis (Kennedy et al.,2013) . Também s&o apresentadas
por Morais et al. (2015) a Estratégia dos 5 As que compreendem (Avaliagéo,
Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e Acompanhamento). Por fim, também o
autocuidado se apresenta como uma modalidade de construgcdo de projeto
terapéutico singular (Fernandes et al., 2017).

O conceito de autocuidado, esta fortemente relacionado ao conceito de
autonomia. Ha uma diversidade de significados para o conceito de autonomia.
Lowden (2002) se refere a capacidade das pessoas na tomada de decisbes a
respeito de seu proprio futuro. Isto sugere que este seja o mais fundamental dos
principios morais relacionados ao individuo e a sociedade.

A autonomia, na perspectiva freireana, constitui um marcador da presenca
transformadora dos seres humanos no mundo (Gontijo; Santiago, 2020). Para a
possibilidade de construcdo de autonomia, € necessario se abdicar de alguns

conceitos preestabelecidos, como é o caso da atitude paternalista (Leone,2009). E
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preciso que seja dada a crianga a oportunidade de participar das tomadas de
decisdo, para que sua autonomia seja desenvolvida gradualmente (Coa; Pettengill,
2006).

O envolvimento da crianga representa um determinado grau de ampliagédo da
autonomia, vista como ampliacdo das capacidades e possibilidades de escolha das
pessoas, € a categoria central e o critério definidor da atuagdo na promocéo de
saude (Fleury-Teixeira et al.,2008). Por fim, se faz necessario distinguir a
conceituagcdo de autonomia, como a capacidade de tomar decisdes sobre algo de
independéncia, que representa a possibilidade de realizagcdo de atividades, sem a
assisténcia de terceiros.

Ha na literatura diferentes graus determinados por instrumentos padronizados
de independéncia, pois estao estritamente ligados a condi¢cdes cinético-fisioldgicas e
a funcionalidade. Ou seja, uma pessoa pode ter a autonomia preservada mesmo
sendo totalmente dependente ou vice-versa. Ambos os conceitos integram-se a
possibilidade da execugao de atividades de autocuidado

As doencas crénicas com surgimento na infancia afetam tanto a crianga como
sua familia. Esse diagnostico pode ndo ser esperado e gera desgaste fisico e
emocional. Com isso, quando a familia é surpreendida pela necessidade de prestar
cuidados especiais ao filho, &€ imprescindivel uma adequacao a essa nova realidade
(Simonasse; Moraes 2015).

As maiores dificuldades apresentadas, segundo Torquato et.al (2020) s&o o
sentimento de medo na realizacdo dos procedimentos no inicio da capacitacéo e a
insegurancga diante das demandas dos pacientes e auséncia/fragilidade de uma rede
de apoio. Pbdde-se notar, também, a abdicacdo dos afazeres pessoais e
empregaticios das cuidadoras para se dedicarem exclusivamente as criangas.
Nesse ponto, as cuidadoras podem acabar negligenciando as potencialidades das
criangas e adolescentes sob suas responsabilidades, devido a complexidade de
seus quadros clinicos e a exibi¢cao cotidiana de suas incapacidades.

Além disso, ainda ha uma grande influéncia sociocultural de um padrao
socialmente esperado para o desempenho de existéncias, dadas como tipicas e elas
sao sempre utilizadas como modelo de comparagdo. Nesse ponto, podemos
destacar o capacitismo conceituado por Fiona Campbell (2001, p. 44) como “‘uma

rede de crengas, processos e praticas que produz um determinado tipo de corpo (o
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padrdo corporal) que € projetado como perfeito, tipico da espécie e, portanto,
essencial e totalmente humano”.

Mello (2016) destaca que o capacitismo hierarquiza as pessoas em funcgao da
adequagdo dos seus corpos a corponormatividade, tratando-as, de forma
generalizada, como incapazes de realizar atividades ordinarias, tais como trabalhar,
aprender algo, cuidar, amar, sentir desejo. Incluindo desempenhar ocupacgdes
cotidianas.

Ja Moreira et. al (2022) diferenciam o capacitismo como discriminagao
(contra pessoas com deficiéncia, ou seja, “Quando uma pessoa ndo enxerga com 0sS
olhos, ndo ouve com os ouvidos e ndo anda como um bipede, ela é lida como
‘deficiente’ e passa a ser percebida culturalmente como ‘incapaz’ (p.101) e
capacitismo como estrutura de opressao (marcada pelo imperativo do dispositivo da
“capacidade corporal compulsdria” que naturaliza e hierarquiza capacidades pela
forma, aparéncia funcionamento de corpos para o que é normal, saudavel, belo,
produtivo, util, independente e capaz. (Moreira et al., 2022).

Nesse sentido, os cuidadores acabam por ser influenciados a reproduzir tais
formas de capacitismo, pois ndo sao apresentados a poténcia das criancas e
adolescentes sob sua responsabilidade e enfrentam um elevado grau de

passividade dos mesmos para realizagao das suas atividades cotidianas.

5. METODOLOGIA

5.1 Descricao do estudo

Tratou-se de um estudo descritivo, exploratorio, de abordagem qualitativa,
utilizando-se da entrevista semiestruturada e uso de mapa corporal narrado cuja
coleta de dados ocorreu apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Instituto Nacional da Saude da Mulher, da Crianga e do Adolescente
Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ), cujo CAAE: 66833923.5.000.5269 sob o
numero de parecer 6.114.639. Considera-se um estudo descritivo, pois
entende-se como objetivo do estudo a descricdo de um fendmeno ou situagdo em
detalhe (a execugdo de agdes de autocuidado desempenhados por criangas e
adolescentes com CCCs), especialmente o que esta ocorrendo, permitindo

abranger, com exatid&do, as caracteristicas de um individuo, uma situagéo, ou um
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grupo (0 modo em que as atividades sao executadas). Esta abordagem propicia a
identificacdo de elementos que nao receberam énfase em termos quantitativos,
mas que se mostram decisivos em termos operacionais, prospectivos e
estratégicos (Pope; Mays ,2009).

Para Trivinos (1987), a entrevista semiestruturada tem como caracteristica
questionamentos basicos que sido apoiados em teorias e hipoteses que se
relacionam ao tema da pesquisa.

Os questionamentos dariam frutos a novas hipoteses surgidas a partir das
respostas dos informantes. O foco principal ¢é colocado pelo
investigador-entrevistador. Complementa o autor, afirmando que a entrevista
semiestruturada “[...] favorece nédo s6 a descrigdao dos fendmenos sociais, mas
também sua explicagdo e a compreensao de sua totalidade [...]” além de manter a
presenca consciente e atuante do pesquisador no processo de coleta de
informacgoes.

Segundo, Figueiredo; Souza (2011, p. 103), a pesquisa exploratéria consiste
também em investigacdes empiricas, porém o objetivo € a formulagédo de
questdes ou de um problema, com tripla finalidade: desenvolver hipoteses,
aumentar a familiaridade do pesquisador com um ambiente, fato ou fenémeno,
para realizagdo de uma pesquisa futura mais precisa ou modificar e clarificar
conceitos.

De acordo com Gastaldo et al (2012), o proposito de usar o mapeamento
corporal é o envolvimento dos participantes em um exame critico do significado de
suas experiéncias unicas, que nao podem ser simplesmente alcangadas por meio
de conversas. Em nosso estudo, desenhar simbolos e selecionar imagens,
ajudam os cuidadores e expressarem por uma abordagem mais livre e
espontanea, a percepcdo que possuem sobre o processo de adoecimento das
criangas sob sua responsabilidade e o envolvimento das mesmas nas atividades
de autocuidado (objeto desta presente pesquisa).

O uso do método na pesquisa qualitativa € justificado pela possibilidade de
oferecer aos participantes a oportunidade de expressar suas ideias, experiéncias,
significados e sentimentos Os mapas corporais podem ser definidos como uma
representacao grafica do corpo em tamanho real do participante (nesse caso, o
das criangas sob responsabilidade dos cuidadores participantes), utilizando-se de

desenhos, colagens, pinturas, dentre outras maneiras artisticas de criagao.
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Esse método propde narrativas de experiéncias pessoais, além da oralidade,
por meio de ferramentas ludicas para contar sua histéria de vida repleta de
significados e simbolismos. Trata-se de um método de geracdo de dados
primarios utilizado para engajar os participantes na reflexdo de temas cotidianos,
e inclui a observagéo dos cenarios e entrevista com os participantes (Gastaldo et
al., 2012).

5.2. Campo de estudo

O campo de estudo foi uma Unidade de Internagao Pediatrica, que faz parte
da Area de Atencdo Clinica & Crianga e ao Adolescente, localizada no quarto
andar, de um Instituto Nacional especializado no Rio de Janeiro. Esse espaco
consta de 18 leitos (distribuidos em 7 boxs, com duas camas/bergos em cada). Ao
fundo ha um espacgo maior, conhecido como “Anexo”, com quatro leitos.

O perfil de atendimento da referida Unidade é diverso, correspondendo a
criangas com internagdes recorrentes e pacientes de longa permanéncia, com
diversos diagnosticos e condig¢des clinicas. Ainda que se trate de uma Enfermaria,
grande parte dos pacientes requerem o suporte de tecnologias duras de cuidado
como dispositivos de alimentagdo, ventilagdo e demais que auxiliam na
manutencgao das fungdes vitais. Tal caracteristica se apresenta devido ao perfil de
referéncia da Instituicao no tratamento de condicdes raras, crénicas e complexas

de saude.

5.3. Critérios de elegibilidade

A populacdo foi composta de participantes selecionados conforme os
seguintes critérios de elegibilidade: ser o responsavel legal e cuidador de crianga ou
adolescente, com idades entre 4 a 17 anos, com condi¢cdo crénica e complexa de
saude e que estivesse internado na UPI. Foram excluidos do estudo os
responsaveis cujas criangas e/ou adolescentes encontravam-se clinicamente
instaveis no momento da coleta.

A selecado foi realizada por busca ativa, na UPI, cumprindo os critérios

estabelecidos de perfil da populacédo, periodo e questdes éticas da pesquisa. Os
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participantes foram convidados individualmente e foram realizados encontros

somente com a equipe de pesquisa, em um uUnico encontro com cada participante.



27

5.4. Coleta de dados

Foi realizada nas instalagbes do Instituto Nacionall no Rio de Janeiro, campo
deste estudo, em local privativo e seguro. Esse momento foi dividido nas seguintes

etapas:

12 — Explicagcdo da metodologia, aplicagdo de um instrumento semi
estruturado que possibilitasse a identificacdo do perfil socioeconbémico dos
participantes da pesquisa.

22 — Roteiro de questdes semi estruturadas no apéndice 1 e constru¢ao do
mapa corporal narrado (apéndice 2)

Todos os participantes receberam duas vias do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), ficando com uma delas apds assinatura. Apds,
utilizou-se um gravador de voz para registro das entrevistas e dialogos. Todos os
encontros ocorreram somente com a presenca do entrevistado e do pesquisador
Higor Alvarenga.

Os dados foram coletados nos meses de junho a outubro de 2023, sendo
realizado um encontro com cada participante com duracdo média de 90 minutos.
Apos todos os procedimentos, os dados foram transcritos e analisados
individualmente de forma qualitativa

O material empirico produzido durante a realizacdo da pesquisa sera mantido

em sigilo a fim de garantir o anonimato dos sujeitos.
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5.5. Analise dos dados

Foi realizada na vertente da Anadlise Tematica. Minayo (2007) diz que o
conteudo desdobra-se nas etapas pré-analise, exploragao do material ou codificagcao
e tratamento dos resultados obtidos/interpretacdo. Para Oliveira (2008) a
constituicido do corpus €& a tarefa que diz respeito a constituicdo do universo
estudado, sendo necessario respeitar alguns critérios de validade qualitativa, sédo
eles: a exaustividade (esgotamento da totalidade do texto), a homogeneidade (clara
separagao entre os temas a serem trabalhados), a exclusividade (um mesmo
elemento s6 pode estar em apenas uma categoria), a objetividade (qualquer
codificador consegue chegar aos mesmos resultados) e a adequagao ou pertinéncia
(adaptagao aos objetivos do estudo).

Ainda na pré-analise o pesquisador procede a formulagao e reformulacao de
hipéteses, que se caracteriza por ser um processo de retomada da etapa
exploratéria por meio da leitura exaustiva do material e o retorno aos
questionamentos iniciais. Enfim, na ultima tarefa da pré-andlise, elabora-se os
indicadores que fundamentaram a interpretagao final (Oliveira, 2008).

Durante a etapa da exploracdo do material, o investigador busca encontrar
categorias que sdo expressdes ou palavras significativas em fungdo das quais o
conteudo de uma fala sera organizado. A categorizacdo, para Minayo (2007),
consiste num processo de redugao do texto as palavras e expressodes significativas.
Na terceira fase, que é o tratamento dos resultados e interpretagdes, sera realizado
utilizando o referencial tedrico previamente estruturado relacionado a tematica do
estudo.

Para a analise dos mapas corporais confeccionados, sera utilizada a Analise
Tematica (AT) proposta por Braun; Clarke (2006), que é amplamente utilizada na
psicologia e em disciplinas correlatas, para a analise de dados qualitativos. A AT é
considerada uma metodologia de analise qualitativa para identificacdo, analise e
interpretacdo dos temas. Os dados podem ser elencados em detalhes, sendo uma
fonte densa de informacgdes, flexivel e dinamica, ferramentas importantes para o
pesquisador no aprofundamento da andlise dialdgica. Braun; Clarke (2017)

delineiam trés grupos de AT, sendo selecionada para este trabalho a abordagem do
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tipo reflexiva, que tem como aspecto primordial a codificacdo fluida e flexivel, ndo

pretendendo ser completamente precisa, mas que o foco seja a imersdo nos dados.

6. RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1. Caracterizagcao dos cuidadores

As entrevistas foram conduzidas no intervalo temporal compreendido entre

julho e outubro de 2023, sendo a sua execugao fundamentada em estratégias de

busca ativa no ambito da enfermaria, com o intuito de identificar cuidadores que

satisfizessem os critérios estabelecidos previamente. A adesao dos participantes ao

estudo foi de carater voluntario, registrando-se a decisdo de dois cuidadores de se

abster da participagdo na pesquisa. Participaram ativamente do estudo cinco

cuidadoras, cujo perfil sociodemografico € descrito a seguir:

Tabela 1 — Caracterizacao do perfil dos participantes do estudo. Rio de
Janeiro, 2024

VARIAVEIS N % VARIAVEIS N %
5 100 5 100
GENERO NATURALIDADE
Mulher 5 100 Rio de Janeiro/RJ 3 60
cisgénero
Volta Redonda/RJ 1 20
Maranhao 1 20
IDADE ORIENTAGAO SEXUAL
20-30 anos 2 40 Heterossexual 5 10
0
31-40 anos 3 60 ESCOLARIDADE
ESTADO CIVIL Ensino Médio 2 40
completo
Solteira 5 100 Cursando Ensino 1 20
Médio
RELIGIAO Cursando Ensino 1 20
Superior
Catodlica 1 20 Ensino Fundamental 2 1 20
Evangélica 1 20 OCUPAGAO PROFISSIONAL
Nao possui 3 60 Manicure 2 40
religido
RACA/COR Artesa 2 40
Preta 2 40 Dona de casa 1 20
Parda 2 40 RENDA FAMILIAR
Branca 1 20 Um salario minimo 3 60
2 a 4 salarios minimos 1 20
Menos que um salario 1 20

minimo
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Fonte: Elaborado pelos autores

A idade das participantes variou entre 20 e 40 anos, demonstram
homogeneidade quanto a identidade de género, corroborando pesquisas anteriores,
notadamente a de Guedes; Daros (2009), da prevaléncia de mulheres cisgénero em
acdes de cuidado.

A analise dos dados revela uma conformidade com preceitos ancorados na
sociabilidade burguesa, onde atividades relacionadas ao cuidado sao socialmente
atribuidas as mulheres, perpetuando-se como elementos intrinsecos e exclusivos da
condicao feminina. A totalidade das participantes reporta o estado civil de solteiras.

Quanto a religido, trés participantes declaram nao possuir filiagao religiosa,
enquanto uma associa-se a fé catdlica e outra a evangélica. Entretanto, todas
destacam manter uma relagdo com a espiritualidade, percebida como uma
estratégia de suporte ao processo de cuidado, corroborando achados similares na
literatura, como o estudo de Ribeiro (2008).

Quanto a variavel raga/cor, constata-se uma pluralidade de auto identificacao,
com duas entrevistadas identificando-se como pretas, duas como pardas e uma
como branca. Destaca-se a importancia desse fator como um marcador social da
diferencga, suscetivel a influenciar de maneira substancial o desenrolar do processo
de cuidado, conforme apontam Moreira et al. (2017). No que diz respeito a
naturalidade, as participantes originam-se de trés locais distintos: trés do Rio de
Janeiro, uma de Volta Redonda e uma do estado do Maranh&o.

Em relagdo a orientacdo sexual, todas as entrevistadas manifestam
identificacdo como heterossexuais.

Quanto a escolaridade, dois relatos indicam a conclusdo do Ensino Médio,
uma participante concluiu o Ensino Fundamental 2, outra encontra-se atualmente
cursando o Ensino Médio, e a ultima estd matriculada no Ensino Superior. A
interferéncia da rotina de estudos, simultanea ao comprometimento no processo de
cuidado, emerge como uma consideravel preocupacéo para as entrevistadas.

Adicionalmente, uma das entrevistadas relata que a experiéncia da
maternidade acarretou uma ruptura em seus planos preestabelecidos,
impulsionando a necessidade de reorganizar sua vida para atender as demandas

especificas de seus filhos, inclusive aquelas relacionadas a esfera educacional.
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No que concerne a ocupacao profissional, constata-se que todas as
participantes estdo afastadas do mercado de trabalho formal, com duas
desempenhando atividades como manicure, duas como artesas e uma assumindo o
papel de dona de casa. Essa configuragédo alinha-se com achados de Pinto et al.
(2019), que destacam a perda de renda entre cuidadores de criangas e adolescentes
com condi¢gdes complexas de saude devido a alguns fatores, como a exaustiva
rotina de cuidados.

A respeito da renda familiar, a maioria relata receber renda de até um salario
minimo, uma entrevistada declara receber menos que um salario, e outra situa-se na
faixa de 2 a 4 salarios. Em consonancia com a literatura, todas as participantes
evidenciam dispensacdo significativa, ou total, de recursos financeiros para as
necessidades de cuidado de seus filhos, considerando os elevados custos
associados a tratamentos e insumos, aliados as condicdes adversas de mobilidade

urbana para garantir a continuidade do tratamento.

6.2 Perfil das criangas/adolescentes sob a responsabilidade dos cuidadores

entrevistados

Quadro 1 — Caracterizacéo do perfil das criangas e adolescentes

hospitalizados. Rio de Janeiro, 2024

CRIANCA | IDADE RACA/COR | TIPO DE TIPO DE
DIAGNOSTICO |INTERNAGAO
Filho P1 10 anos | Branca Polineuropatia Internacgdes
inflamataoria recorrentes
aguda para infusao
medicamentos
a
Filho P2 11 anos | Parda Transtorno do Internacdes
neuro recorrentes em
desenvolviment | periodos de
o + Doenca agudizacao
genética
multissistémica
Filha P3 15 anos | Preta Doencga Longa
genética hospitalizagao
progressiva
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Filha P4 11 anos | Parda Doenca Internacdes
genética recorrentes em
multissistémica | periodos de
+ Adoecimento | agudizagao
mental

Filho P5 8 anos Pardo Doencga Internagdes
genética recorrentes em
multissistémica | periodos de

agudizagao

Fonte: Elaborado pelos autores

Nesta pesquisa, ao investigar o perfil de criangas e adolescentes
hospitalizados, foi observada uma marcante disparidade relacionada a idade,
destacando desafios especificos no diagndstico e tratamento em virtude das
particularidades do desenvolvimento infantil.

O impacto nas fases de crescimento se revela expressivo, demandando
abordagens personalizadas para lidar com as condi¢gbes crénicas neste grupo. A
heterogeneidade no que se refere a raga/cor também precisa ser ressaltada, visto
que nao deve ser percebida apenas como um determinante social genérico, mas sim
como um elemento crucial para uma abordagem de cuidado singular e equitativa.

A complexidade dos diagndsticos apresenta desafios consideraveis, exigindo
monitoramento continuo e intervengdes especificas que repercutem em diferentes
sistemas organicos e afetam as atividades cotidianas de maneiras singulares. A
natureza da internagéo, seja ela recorrente ou prolongada, incide sobre o grau de
independéncia e engajamento, moldando a experiéncia da crianga no ambiente
hospitalar ou em sua rotina domiciliar.

Apesar das divergéncias observadas, todas as criangas e adolescentes
convergem na necessidade de apoio para o engajamento em agdes de autocuidado
e autogestdo em saude. A compreensao aprofundada dessas nuances é essencial
para proporcionar cuidados eficazes e adaptados, visando promover o bem-estar

integral dessa populagao pediatrica (Fernandes et al, 2019).

6.3. Entrevista e Mapa corporal narrado

6.3.1 Percepcao de autocuidado inicial
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Antes de proceder a elaboragdo dos mapas corporais narrados, com o intuito
de avaliar o conhecimento inicial das participantes acerca da tematica, foi solicitado
a cada uma delas que registrasse por escrito seu entendimento prévio sobre
autocuidado. As respostas obtidas revelaram uma diversidade de perspectivas,
evidenciando que cada individuo atribui significados singulares a tematica em
questao. Tal heterogeneidade nos pontos de vista contribui para a compreensao da
complexidade envolvida na interpretagdo e abordagem do autocuidado, ressaltando
a importancia de considerar as subjetividades individuais no contexto deste estudo.

A perspectiva da participante numero 1, que concebe o autocuidado como
"cuidar com atengao", encontra ressonancia nos estudos de Hartweg (1995). Esta
autora delineia uma fundamentagao composta por dez componentes das forgas de
Orem, os quais se resumem em conhecimentos, atitudes e habilidades, capacitando
o individuo a se envolver no processo de autocuidado.

Dentro desse contexto, a visdo apresentada pela participante alinha-se
particularmente com o primeiro componente identificado por Hartweg (1995), que
abrange a “(...) habilidade para manter a atengéo e exercitar vigildncia com respeito
a si mesmo como agente de autocuidado e com respeito as condigbes de fatores
internos e externos significativos para o seu autocuidado.”

A abordagem da participante numero 2, que delineia o autocuidado como "se
olhar com amor" e dedicar tempo a si mesma como "cuidado consciente", sugere
uma perspectiva que destaca a dimensdo afetiva e intencional associada ao
autocuidado. Essa narrativa se aproxima com as teorias de cuidado de enfermagem
centradas na pessoa, como propostas por (Watson 1979; 1988), que enfatizam a
importancia de elementos subjetivos e afetivos no processo de cuidado. Ainda se
alinha a ideia de que o autocuidado vai além de meras praticas instrumentais,
incorporando uma dimensdo emocional e consciente. Essa compreensdo do
autocuidado como uma expressao de amor e atencao deliberada a propria pessoa
pode ser interpretada a luz dos principios do cuidado humano propostos por Watson.

A perspectiva compartilhada pela participante numero 3, que descreve o
autocuidado como "cuidar da saude mental e fisica, manter a higiene pessoal e do
ambiente vivido", destaca uma abordagem holistica do autocuidado. Essa visao
incorpora elementos tanto de bem-estar mental quanto fisico, ressaltando a
importancia da higiene pessoal e ambiental como componentes fundamentais desse

processo. A concepg¢ao apresentada pela participante 3 encontra respaldo em
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modelos tedricos de autocuidado que reconhecem a interconexdo entre a saude
mental e fisica, como proposto por Neuman; Fawcett (1989) em sua Teoria de
Sistemas de Enfermagem. A autora destaca a importancia de considerar fatores
ambientais para compreender a saude holistica do individuo.

A narrativa apresentada pela participante numero 4, que expressa o
autocuidado como "cuidar de si mesma, saber se priorizar", destaca a importancia
da autorreflexdo e do estabelecimento de prioridades no processo de autocuidado.
Essa perspectiva tem ligagdo com a abordagem da Teoria do Autocuidado proposta
por Orem; Taylor; Renpenning (1995), que enfatiza a capacidade do individuo em
identificar suas proprias necessidades e tomar acdes autbnomas para atendé-las.

A compreensao do autocuidado como um ator de auto privilégio, expresso
pela participante 4 ao mencionar "saber se priorizar", pode ser interpretada a luz da
autonomia e do empoderamento preconizados por teorias como a de Orem.

A manifestacado de duvida por parte da participante numero 5, ao questionar
"Me pergunto o que é auto cuidado?", sugere uma interpretagao intrigante e reflexiva
sobre o termo "alto cuidado". O uso da letra "L" em vez de "U" pode indicar uma
intengdo de atribuir ao termo um significado de "cuidado de maior magnitude" em
vez do sentido convencional associado ao autocuidado, que refere-se ao cuidado de
si mesmo. Essa interpretacdo singular aponta para a riqueza de perspectivas e a

diversidade de entendimentos que individuos podem ter em relagao ao autocuidado.

6.3.2 Mapas corporais narrados

Os resultados finais dos mapas corporais narrados de cinco participantes séo
apresentados neste estudo como um método para a geragao de dados que abordam
a percepgao das participantes em relagdo ao engajamento de seus filhos e filhas em
atividades de autocuidado.

Gastaldo et al. (2012) diz que as narrativas por meio dos mapas corporais
possuem o potencial de estabelecer conexdes entre diferentes momentos e espacos
na vida das pessoas. O desfecho do processo consiste em uma narrativa composta
por um mapa do corpo em tamanho real, acompanhado pelo testemunho e pela
legenda dos simbolos.

Neste estudo ¢é relevante observar que foram abordadas questbes

relacionadas ao autocuidado, contudo, sob a perspectiva dos cuidadores. Importante
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ressaltar que a expressao artistica ndo constitui o foco central desta pesquisa; pelo
contrario, a énfase recai sobre todo o processo de construgao. Destaca-se que todas
as participantes manifestaram inicialmente receios devido a auséncia de habilidades
artisticas, conforme sua prépria autopercepgao.

As categorias foram definidas com base no referencial tedrico e divididas a
partir da seguinte organizagao no quadro a seguir:

Quadro 2 - Analise tematica dos mapas corporais narrados, 2024

CATEGORIA DE ANALISE SUBCATEGORIA DE ANALISE
AUTOCUIDADO APOIADO Adaptacéo e reorganizagéo da rotina e do
cuidado

Conscientizacao do processo de
adoecimento e empoderamento para
autocuidado

AUTONOMIA E Jornada para a autonomia e independéncia
INDEPENDENCIA infantil

Comunicacéao Positiva

CAPACITISMO Desafios sociocomunicativos e
estigmatizagao

condiges cronicas Impactos e aspectos psicossociais do

complexas DE SAUDE diagndstico

Comunicacao e comportamentos

HOSPITALIZAGCAO Hospital assumindo dupla fungao: facilitador
e barreira

Perspectivas sobre a natureza da internagao

CUIDADORES E REDE DE Suporte ampliado e redes sociais
SUPORTE

Desafios e estratégias para o cuidado

Fonte: Elaborado pelos autores

Acrescenta-se que os verdadeiros nomes das participantes, bem como outros
dados que pudessem identifica-los ou identificarem seus filhos, foram alterados para
resguardar o sigilo ético das suas informacdes. As participantes foram codificadas,
recebendo o seguinte codigo: "p" (indicativo de participante) seguido pela

numeracgao de 1 a 5, refletindo a ordem dos encontros.
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MAPA CORPORAL PARTICIPANTE 1 (P1)

EXPECTATIVAS

Ter saude

Ir para escola

Andar de bicicleta
Subir em arvores
Brincar com os primos
Natagao

Correr

Jogar bola

Desenhar

FACILITADORES

e Dispositivos de Tecnologia Assistiva
(andador, adaptador de escrita e
adequacgao postural)

e Elevador

e Equipe médica

BARREIRAS

e Subir escadas com seguranga
e Coordenagao motora
e Equilibrio

Figura 1: Acervo pessoal; Rio de Janeiro

A participante numero 1, mée de um paciente cujo diagndstico é de
Polineuropatia Inflamatéria Aguda, oferece uma visdo abrangente do atual status de
desempenho de atividades de seu filho. Este relato é crucial para compreender as
implicagcdes dessa condicdo na vida diaria da crianca e, por extensdo, para explorar
o conceito de autocuidado sob a perspectiva da cuidadora.

E notavel que a mae aborda o desempenho ocupacional de seu filho ao
descrever atividades especificas, tais como alimentar-se de forma autbnoma, tomar
banho utilizando um banquinho, se envolver em atividades recreativas como brincar
com cartas e quebra-cabegas, ler livros, frequentar a escola, assistir a desenhos,
utilizar dispositivos moveis e realizar a higiene bucal.

Essa narrativa evidencia uma compreensdo holistica do autocuidado,
alinhada a definigdo proposta pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), que

conceitua a saude como "um estado de pleno bem-estar fisico, mental e social".
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A mae destaca a percepcao das potencialidades de seu filho, mesmo diante
das mudangas no desempenho ocupacional decorrentes da condicdo de saude
atual. Aqui, o conceito de desempenho ocupacional é abordado como a capacidade
do individuo de realizar suas atividades cotidianas, influenciado por diversos fatores,
incluindo papéis ocupacionais, componentes de desempenho e ambiente (Chaparro;
Ranka 1997).

Figura 2 - Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023  Figura 3 - Acervi

0 pessoal; Rio de Janeiro,2023
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MAPA CORPORAL PARTICIPANTE 2 (P2)

— Figura 4 - Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023

EXPECTATIVAS

Saber dizer nao

Socializar

Alimentacéo saudavel

Realizar exercicio fisico

Saber se expressar

Estudar

Ser responsavel pelo  proprio
tratamento

Higiene pessoal

e Crescer, ser feliz, viajar e viver

FACILITADORES

e Terapia Familiar;
e Fisioterapia
e Inclusao escolar

BARREIRAS

e Falta de conhecimento familiar sobre
o diagndstico

e Autismo

e Falta de acompanhamento
psicolégico

e Instituicdo distante da residéncia

A participante numero 2, mae de um paciente com uma condi¢ao genética
autossbmica recessiva e multissisttmica, combinada a um  transtorno do
neurodesenvolvimento, inicialmente expressa uma visao restrita do desempenho de
seu filho em atividades de autocuidado. No entanto, posteriormente, ela detalha as
capacidades do filho em realizar tais atividades no cotidiano. Este tipo de evolugao
na narrativa revela a complexidade das percepgbes parentais em relacdo as
capacidades dos filhos em situacdes de saude especificas.

O relato destaca que o filho consegue expressar seus sentimentos, praticar
exercicios fisicos, buscar conhecimento sobre duvidas e curiosidades, equilibrar sua
alimentacdo e ser responsavel pelos seus medicamentos. Apesar dessas
realizacbes, a participante ndao esta plenamente satisfeita com o atual status de

desempenho, reconhecendo areas que podem ser aprimoradas.
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A mae enfatiza que o desempenho do filho é influenciado pelas condi¢cbes de
saude especificas e pela idade atual dele. Essa compreensdo mais ampla sugere
uma abordagem realista e adaptativa em relagdo as expectativas de autocuidado,
considerando as necessidades unicas impostas pela condicdo genética e pelos
transtornos do neurodesenvolvimento.

O desempenho ocupacional e o autocuidado pediatrico estdo interligados,
abrangendo uma gama de atividades essenciais na vida da crianga. O desempenho
ocupacional refere-se a capacidade da crianga de realizar tarefas diarias, como
brincar, aprender, alimentar-se e interagir.

No contexto pediatrico, o autocuidado envolve a autonomia da crianga em
atividades como vestir-se, higiene pessoal e gestao de rotinas basicas. Desafios no
desempenho ocupacional e autocuidado podem surgir devido a condigdes de saude,
desenvolvimento neurolégico atipico ou outras variaveis.

A Terapia Ocupacional desempenha um papel fundamental, oferecendo
intervengdes adaptativas para promover habilidades motoras, sensoriais e sociais

que auxiliam no engajamento em atividades cotidianas (Castanharo; Wolff, 2014).

Rio de Janeiro, 2023
-

Figura 6 - Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023

Figura 5 - Acervo pessoal;

ALY
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MAPA CORPORAL PARTICIPANTE 3 (P3)

Figura 7 - Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023

O QUE GOSTA E NAO GOSTA

e Aspiragao, e Medo de
fraldas cobras,
secas, pedir insetos,
permissao ao contato com
ser mato. Nao
manuseada, gosta de
estar pentear o]
confortavel e cabelo, nao
com pernas gosta de ser
bem acordada,
acomodadas, ficar sem
6culos computador,
limpos, ficar com
acessorios, fralda suja e
unhas feitas, desacompan
higiene bucal hada
e computador

FACILITADORES

Articulacao labial

Mamae por perto

Gestos faciais
Computador

Prancha de comunicacao
Terapia Ocupacional

BARREIRAS
e Timidez com pessoas do género
oposto
e Mae como principal cuidadora
e Restricdo do manuseio e

movimentagao

A participante numero 3, mae de uma paciente com uma condigdo genética
neuromuscular progressiva apresenta uma visao positiva em relagédo a sua filha no
que tange atividades de autocuidado, mesmo com suas incapacidades, marcadas
pela progressao de sua condi¢ao clinica.

E fundamental destacar que a adolescente encontra-se em um periodo
prolongado de hospitalizacdo, embora tenha um histérico de vivéncia prévia ao
momento atual. Nesse ponto, diferencia-se de uma crianca que enfrenta a
hospitalizagdo desde o nascimento. Moreira (2015) discute que quando o

adoecimento crénico faz parte da vida desde o nascimento ou de seu periodo inicial,
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nao ha um momento de preexisténcia ao adoecimento. Nestes casos, ele € uma
experiéncia constitutiva do sujeito e gera circuitos de sociabilidade, amizade, temas,
objetos e repertorios de vida que dialogam com o viver adoecido cronicamente,
compondo, assim, o processo de desenvolvimento. Contudo é inegavel reconhecer
que para além da progressdo da doenga, como a restricdo de participagao social
causada pela hospitalizacado provoca efeitos deletérios ao desenvolvimento.

No que tange ao estado atual do desempenho em atividades de autocuidado,
a participante relata as preferéncias de sua filha, categorizando as atividades
conforme sua aceitagdo ou aversdo. No dominio das atividades aprovadas,
destacam-se a aspiracao, utilizacao de fraldas secas, solicitacdo de permissao ao
ser manipulada, conforto e disposicdo adequada das pernas, manutencao de 6culos
limpos, uso de acessorios, cuidado com as unhas, praticas de higiene bucal e o
acesso ao computador.

Contrapondo-se, entre as atividades desaprovadas, observa-se o receio de
cobras e insetos, aversao ao contato com mato, desagrado em relagdo ao ato de
pentear o cabelo, relutdncia em ser despertada, desconforto ao ficar sem acesso ao
computador, insatisfagdo ao permanecer com fralda suja e desconforto em ficar
desacompanhada.

Nesse ponto ja € possivel considerar que a percepgcao de autocuidado
apresentada pela participante envolve os cuidados com o corpo e estratégias de
participagdo social. Apesar de alguns elementos, como o receio de insetos e
determinados animais peconhentos, aparentarem ser desconexos, evidenciam uma
inquietacéo por parte da cuidadora em relagao as apreensoes e temores especificos

manifestados por sua filha.



Figura 8 - Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023

Figura 9 - Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023
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MAPA CORPORAL PARTICIPANTE 4 (P4)

Figura 10 - Acervo pessoal; Rio de Janeiro,
2023

EXPECTATIVAS

e Que ela engorde
e Que ela faga o tratamento certo
e Que ela faga os medicamentos

FACILITADORES

Amizades
Familias
Hospital
Médicos

BARREIRAS

e A verdade que ela ndo quer se tratar
e Pensamentos negativos
e Ambiente da casa

A participante numero 4, mae de uma paciente com uma condi¢gdo genética
multissistémica e simultaneamente enfrentando um transtorno de saude mental,
expressa uma perspectiva critica em relacdo ao processo de cuidado global
destinado a sua filha, envolvendo tanto a atengdo a condigdo genética quanto as
praticas de autocuidado. Ressalta-se que, além da complexidade da condigéo
cronica da crianga, esta também apresenta sintomas associados a transtornos
depressivos e ansiosos.

Sintomas associados a ansiedade e depressao afetam consideravelmente o
nivel de autocuidado (Almeida, 2019). A falta de motivacéo e energia associada a
depressao e ansiedade pode resultar na negligéncia de atividades essenciais de
autocuidado. Além disso, a influéncia negativa na autoestima e imagem corporal
pode afetar praticas relacionadas a aparéncia e saude fisica. Portanto, € imperativo
abordar tanto a saude mental quanto o autocuidado, proporcionando suporte
emocional e intervengbes adequadas para promover praticas eficazes, mesmo

diante dos desafios psicoldgicos.
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Figura 11- Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023 Figura 12- Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023
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MAPA CORPORAL PARTICIPANTE 5 (P5)
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Foto: Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023

A participante de numero 5, mae de um paciente com condi¢gdo genética
multissistémica, adota uma visao positivista em relagdo ao envolvimento de seu filho
em acgdes de autocuidado. Entre as perspectivas otimistas, salienta-se a
consideragao positiva das atividades fisicas pelo filho como um facilitador para sua
saude. Adicionalmente, destaca-se a postura otimista do filho em relagdo a sua
prépria saude e a saude alheia, bem como a responsabilidade que ele demonstra na
gestao de seus medicamentos, mesmo na auséncia materna.

Estudos como o conduzido por Weber; Brandenburg; Viezzer (2003)
destacam que o comportamento otimista na infancia ¢é significativamente
influenciado pelos cuidadores e pela abordagem adotada na criagdo. No contexto
presente, a expressao "modo de criacdo" pode ser interpretada como o nivel de
envolvimento da participante no processo de cuidado de seu filho.

Gongalves et al. (2023) ressalta que a relagdo entre as atividades fisicas e a
concepgao de exercicios esta diretamente ligada a pratica da Fisioterapia, no caso

da condicdo de saude em questdo. Este estudo destaca os inumeros beneficios
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proporcionados pela Fisioterapia e pela execucao de exercicios, destacando sua

relevancia no contexto do processo de promogéao da saude.

Foto: Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023 Foto: Acervo pessoal; Rio de Janeiro, 2023

6.3.3 ANALISE DOS MAPAS CORPORAIS

Como decorréncia do processo analitico dos dados dos 5 mapas
apresentados anteriormente, emergiram seis categorias, as quais, de maneira
complementar, viabilizam a abordagem da indagag¢ao de pesquisa. Tais categorias
sao designadas como: "autocuidado apoiado", "autonomia e independéncia”,
"capacitismo”, "condi¢cbes crénicas complexas em saude", "hospitalizacdo" e
"cuidadores e rede de suporte". No intuito de conferir maior clareza didatica a
sistematizagado dos dados, as categorias foram subdivididas em duas subcategorias,

com excegao de capacitismo que manteve-se Unica.

1. AUTOCUIDADO APOIADO

No ambito da tematica de autocuidado apoiado, procedeu-se a subdivisdo em
duas subcategorias, a primeira: "Adaptagao e reorganizagao da rotina e do cuidado".
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Esta subdivisdo objetivou a analise de elementos pertinentes a identificagédo de
estratégias adaptativas, considerando como as cuidadoras facilitam a participagao
das criangas e adolescentes sob sua supervisdo em praticas de autocuidado, bem
como examinar estratégias para organizar a rotina e priorizar atividades.

A segunda subcategoria intitulada "Conscientizagdo do processo de
adoecimento e empoderamento para autocuidado”, abarca a analise dos conceitos
de empoderamento, a conscientizagdo acerca do processo de adoecimento e uma
avaliacao critica das praticas profissionais, bem como a aquisicao criteriosa de

insumos e materiais essenciais para o cuidado.

1.1 Adaptacgao e reorganizagao da rotina e do cuidado
A participante numero 1 tem expectativas abrangentes para o filho, desejando

que ele mantenha boa saude para frequentar a escola, participar de atividades
fisicas como andar de bicicleta, subir em arvores, praticar natagdo e jogar bola,
interagir socialmente e se envolver em atividades criativas, como desenhar. Essas
expectativas nédo apenas refletem o desejo de recuperagao fisica, mas também
buscam uma infancia plena, englobando saude fisica, bem-estar emocional e
participacao social.

Mesmo que o filho ja consiga realizar essas atividades, a participante espera
uma melhoria no desempenho, destacando o autocuidado apoiado como estratégia
para alcangar tais objetivos, conforme discorrido em sua narrativa, por meio da
adaptacdo de materiais e atividades como observado a seguir: “...) mas a gente
conseguiu adaptar as brincadeiras.” — P1.

A adaptacao de atividades emerge como estratégia fundamental no apoio ao
autocuidado, possibilitando ajustes personalizados para atender as necessidades
individuais. Essa abordagem, respaldada por evidéncias, envolve modificagdes no
ambiente, utilizagcdo de dispositivos auxiliares e reorganizagdo de rotinas para
promover a autonomia e aprimorar a qualidade de vida.

No que tange a reorganizagao da rotina, a participante numero 5 enfatiza a
necessidade desse ajuste, destacando o periodo matutino como o momento mais
propicio para alcancar o potencial maximo de seu filho. Essa percepcéo € observada
em suas declaragdes, indicando uma preferéncia pela implementagéo de estratégias
de autocuidado durante as horas da manha: “(...) O horario que a gente consegue

aproveitar mais € de manha. .” — P5. Saraiva (2010) destaca a importancia da
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organizagao da rotina e da priorizagdo das tarefas de acordo com as necessidades
especificas de cada crianga e/ou familia. A organizagédo da rotina € um fator
primordial para o desempenho ocupacional em varias atividades cotidianas,
incluindo as ag¢des de autocuidado.

No contexto de limitagdes fisicas, cognitivas ou emocionais, a adaptagéo de
atividades surge como um meio eficaz para manter ou atingir os niveis desejados de
funcionalidade Cavalcanti; Galvao (2007). Ao integrar essa estratégia ao
autocuidado apoiado, fortalece-se a capacidade individual de gerenciar a saude,
seguindo uma abordagem centrada no paciente e alinhada as metas pessoais.

Ha& uma notavel congruéncia nas percepgdes das participantes do estudo em
relagdo a promogédo do engajamento em atividades cotidianas e de interesse como
forma de adaptagao ao cotidiano e da realizagao de escolhas, conforme evidenciado
a segquir.

A participante numero 3 enfatiza a importdncia de oferecer a sua filha
escolhas em diversas atividades cotidianas para preservar a autonomia. Nesse
contexto, a participagao ativa da filha na tomada de decisdes é vista como essencial
para garantir sua integracdo nas rotinas diarias. Entretanto, € crucial ressaltar que
essa pratica deve envolver toda a equipe de profissionais, ndo se limitando apenas a
mae da paciente.

Brock; Buchanan (1989) discorrem sobre a responsabilidade de profissionais
fornecerem informacdes sobre os tratamentos propostos adequados a capacidade
de compreensdo das criangas. Com isso, a abordagem colaborativa visa assegurar
uma atuagdo abrangente, consistente e continua no suporte ao autocuidado,
promovendo uma experiéncia mais holistica e adaptada as necessidades da
paciente.

Quanto ao engajamento em atividades de interesse, a participante 3
destaca-se o autocuidado com a aparéncia, conforme expresso na seguinte frase:
“(...) Ela ta sempre de pulseira, ela gosta, ela é vaidosa. ”. E também na seguinte
afirmacao:

“(...) deixar ela arrumadinha, de
colocar acessorios e de deixar ela
escolher o lago, essa ftroca de
acessorios que deixa ela bem

satisfeita e ta sempre cheirosa, que
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ela gosta de passar um perfuminho e
ficar hidratada - P3

Essa pratica reflete o reconhecimento das preferéncias individuais da
paciente, integrando elementos que promovem seu bem-estar emocional e
autoestima. Estimular a express&o da vaidade e apoiar atividades que proporcionem
satisfagdo pessoal contribuem para uma abordagem integral do autocuidado,
considerando ndo apenas as necessidades fisicas, mas também as dimensdes
emocionais e psicologicas.

A participante 2 destaca a necessidade de ressignificar comportamentos
como adaptacdo ao cotidiano, reconhecendo a presenga de uma variedade de
comportamentos repetitivos em seu filho, que podem ser interpretados como
estereotipias por outras pessoas.

“(...) ele pratica exercicios fisicos. As vezes, em parte porque ele corre, pula o tempo
inteiro. Ele tem um mini trampolim na sala. ”— P2

A ressignificagdo de comportamentos restritos e repetitivos como
comportamentos funcionais representa uma abordagem que procura compreender e
valorizar o significado subjacente a esses padrdes de comportamento, frequentes
associados aos transtornos do neurodesenvolvimento. Silva (2023) afirma que o
primeiro passo para lidar com estereotipias € compreender a funcédo operante dessa
estereotipia. Isso envolve identificar os processos e esquemas de reforgamento
especificos que contribuem para a manutencédo de determinada classe de respostas
estereotipadas.

Ao invés de rotular esses comportamentos como simplesmente "repetitivos"
ou "estereotipados", essa perspectiva busca identificar a funcionalidade desses
comportamentos para a pessoa envolvida. Entende-se que comportamentos
repetitivos podem servir a propdsitos especificos para o individuo, como regulagao
emocional, reducdo da ansiedade, expressdo de necessidades ou busca por
estimulos sensoriais especificos. Ao reconhecer esses comportamentos como
funcionais, profissionais de saude e cuidadores podem adaptar estratégias de
intervencdo que respeitem e atendam as necessidades individuais do individuo,
promovendo seu bem-estar global. A mesma abordagem é reconhecida para o

estabelecimento de estratégias de suporte mais eficazes.
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A participante também menciona os interesses restritos de seu filho,
descrevendo-os como "hiperfocos". “(...) Ele estuda. Mas ele estuda mais assim, a
curiosidade, né? Sobre suas duvidas, curiosidades, ele tem alguma duvida? Ele vai
pesquisar e hoje em dia tem o Google, né? ” (P2)

A descricdo dos interesses como "hiperfocos" sugere uma intensa
concentracido e envolvimento em temas especificos, que, embora possam ser
limitados em variedade, sdo profundos em termos de investigagao e pesquisa.

Quanto as atividades de interesse, a participante 3 destaca: “(...) Se ela
pudesse, ela ficava 24 horas no computador.” A cuidadora relata que o computador
€ apresentado como um facilitador essencial. No entanto, € crucial considerar que
esse interesse singular pode representar uma limitagao no repertério de atividades.
Profissionais, incluindo terapeutas ocupacionais, mencionados pela participante
como facilitadores, tém o compromisso de trabalhar para ampliar esse repertorio,
mesmo que seja necessario adapta-lo as necessidades especificas da adolescente.

A diversificacdo de atividades é crucial para proporcionar uma experiéncia
mais enriquecedora e equilibrada, promovendo o desenvolvimento global da
paciente. A participante também destaca a Prancha de Comunicagao Alternativa e
Ampliada, confeccionada pela equipe de Terapia Ocupacional, como um facilitador.

Esse recurso de Tecnologia Assistiva visa compensar e/ou facilitar os
prejuizos e incapacidades de individuos com disturbios da comunicagao expressiva
e/ou compreensiva, podendo essa dificuldade ser temporaria ou permanente (Cesa;
Kessler, 2014; Nascimento, et al., 2017).

A participante 2 destaca varios facilitadores para o engajamento em
atividades de autocuidado, incluindo dispositivos de TA, que vao além da CAA,
(como andador, adaptador de escrita, posicionamento e adequagdo postural),
elevador, além do suporte da equipe multiprofissional (ela se refere a equipe
médica).

Conforme apontado anteriormente, a coordenagdo motora e equilibrio,
destacadas pela participante como barreiras, envolvem tanto a coordenagcdo motora
ampla quanto a coordenagdo motora fina. Esses elementos sdo fundamentais para
um bom desempenho ocupacional em atividades necessarias e/ou desejadas.

Estudos, como os de Santos; Gabbard; Gongalves (2001), indicam que o
desenvolvimento motor desempenha um papel crucial ao proporcionar a base para o

desenvolvimento e aprimoramento do desempenho funcional nas areas de
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aprendizagem, autocuidado, lazer e brincadeiras, constituindo um indicador de
maturidade e integridade do sistema nervoso, bem como do bem-estar geral da
crianca. O curso de uma patologia que impacta as competéncias motoras afeta

diretamente os niveis de funcionalidade em sua amplitude.

Define-se como Tecnologia Assistiva ou ajuda técnica os “produtos,
equipamentos, dispositivos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servigos
que objetivem promover a funcionalidade, relacionada a atividade e a participacéo
da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, visando a sua autonomia,
independéncia, qualidade de vida e inclusdo social’. (BRASIL, 2021). Esses
recursos sdo fundamentais para promover a autonomia e a eficacia nas atividades
diarias, destacando a importancia das tecnologias e do apoio profissional no
processo de autocuidado.

A participante 4 expressa a inclinagdo de facilitar o envolvimento e a adesao
de sua filha ao tratamento: “(...) Que ela faga o tratamento dela bem. ”

Araujo et. al. (2020) e Silveira; Ribeiro (2005) conceituam o engajamento
como o elemento preponderante para o manejo de diversas enfermidades,
notadamente as de carater cronico. A adesao ao tratamento incorpora fatores
terapéuticos e educativos relacionados aos pacientes, abarcando aspectos
relacionados ao reconhecimento e a aceitagdo de suas condicdes de saude, a
adaptacao ativa a tais condicdes, a identificacdo de fatores de risco no estilo de vida,
a adogao de habitos e atitudes propicios a promogao da qualidade de vida e ao

desenvolvimento da consciéncia para o autocuidado.

1.2 Conscientizagao do processo de adoecimento e empoderamento
para autocuidado

A participante 4 apresenta uma perspectiva relacionada a aceitacdo de sua

filha quanto a sua condicido de saude, percebida como um facilitador no processo de
tratamento, conforme evidenciado a seguir:
“(...) Eu coloco na cabega da minha filha. Infelizmente vocé nasceu doente, entdo se
eu ndo ajudo, ninguém da familia ajuda, mas ficam em cima cobrando. Falando com
ela que ela tem que se cuidar, ela ndo ta nem ai, ela se entrega completamente.”
(P4)
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A compreensdo da doenga, segundo autores como Silva (2018) envolve a
aceitagdo e ressignificagcdo dos seus significados, destacando a construgdo de
concepgdes antes negligenciadas. O conhecimento sobre a doenga crbénica, aliado
ao diagnostico precoce, desempenha papel crucial no cuidado a saude e na
promoc¢ao da qualidade de vida, sendo considerado um dispositivo fundamental para
o protagonismo na propria histéria (p. 61-63).

Embora esteja enfrentando o processo de adoecimento, a cuidadora observa
que sua filha direciona sua preocupacao mais para o cuidado dos outros do que
para o autocuidado pessoal. “(...) com ela ndo se preocupa muito ndo. Mas com
qualquer outra crianga que é doente, ela tem preocupagdo com outras pessoas.”
(P4).

Apesar de indicar a habilidade potencial da filha em gerenciar agbes de apoio
a terceiros, a discrepancia entre essa disposicéo altruista e a atengao limitada ao
proprio bem-estar destaca um desequilibrio. Essa dicotomia sublinha a importancia
de uma abordagem holistica no suporte psicossocial e no desenvolvimento de
estratégias de autocuidado.

Uma estratégia eficaz para abordar a preocupacédo da participante é a
implementagdo da educagdo em saude. Estudos de Santili; Tonhom; Marim (2016)
sugerem que essa abordagem, quando associada ao cuidado, transforma o
conhecimento, reformula praticas conforme as necessidades individuais e coletivas.

Nogueira et al. (2015) e Laguna; Abreu (2017) enfatizam a importéncia da
educacdo em saude, estabelecendo uma relagdo dialégica entre profissionais e
populagdo para promover a participagao cidada e autbnoma, comprometidos com a
coletividade, fortalecendo o autocuidado no contexto do adoecimento. Essa
integracdo proporciona uma visdo mais equilibrada e abrangente no processo de
adoecimento.

No entanto, a participante numero 2 almeja amplas expectativas para o
desempenho de seu filho, buscando o desenvolvimento de habilidades como a
assertividade (habilidade em dizer ndo), sociabilidade, manutencdo de habitos
saudaveis (destacando a alimentagao), incorpore exercicios fisicos na sua rotina e
responsabilidade em diversas areas (tratamento e educacado), refletindo uma
abordagem integral que contempla aspectos sociais, educacionais e de autocuidado
para promover o bem-estar a longo prazo.

Todavia, a participante delineou uma clara dicotomia entre suas aspiracoes e
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a realidade, interpretando-as como inversamente proporcionais. Seus anseios
concentram-se na elevagao do status ocupacional nas atividades, revelando uma
discrepancia percebida entre suas idealizagdes para o desempenho do filho e a
realidade observada. Essa dualidade reflete a incessante busca por avanco e
aprimoramento nas atividades ocupacionais do filho, evidenciando a importancia que
a participante atribui a consecucido de metas especificas em diversas areas de sua
vida.

A participante assume o papel de mediadora entre os desejos e necessidades
de seu filho, ressaltando que “(...) ele so se expressa comigo” (P2).

Ela almeja que seu filho desenvolva maior autonomia no autocuidado e
expanda a comunicagao de seus sentimentos, indo além da interagao exclusiva com
ela, incluindo outros individuos. Essa aspiragao reflete o anseio da participante em
fomentar a independéncia emocional e a habilidade de comunicagédo de seu filho,
indicando uma trajetéria em dire¢do ao empoderamento no contexto do autocuidado.
Também reconhece seu papel como modelo para seu filho, destacando que o
aprendizado é mais eficaz quando integrado a pratica. Essa visdo enfatiza a
importancia do exemplo e da experiéncia direta na transmissdo de habilidades e
comportamentos, como pode ser observado a seguir: “(...) E agora ele ta
aprendendo comigo, porque eu comecei a fazer isso com ele, né?” (P2)

Essa abordagem pratica ndao apenas exemplifica os comportamentos
desejados, mas também proporciona oportunidades concretas para o filho
internalizar e aplicar o aprendizado em seu cotidiano, por meio da observacgao direta.
Adicionalmente, a participante numero 5 demonstra uma postura proativa no
processo de cuidado, evidenciando uma abordagem critica em relagcdo as agodes
profissionais. “(...) Questiono algumas condutas dos profissionais pois ndo concordo
com elas e também tiro as minhas duvidas.” (P5)

Estudos, a exemplo de Almeida et al. (2006) apontam que a medida que as
maes assumem responsabilidades por cuidados complexos, sdo motivadas a
questionar agbes divergentes e a buscar esclarecimentos sobre os cuidados
prestados. Essa perspectiva esta alinhada, também, com as pesquisas de Azevedo
et al. (2017) que exploram o empoderamento de méaes de criangas com condigdes

cronicas complexas, impactadas por diversos fatores.
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2. AUTONOMIA E INDEPENDENCIA

Na tematica da autonomia e independéncia, foi realizada uma subdivisdo em
duas subcategorias: "Jornada para a autonomia e independéncia infantil" e
"Comunicacdo positiva". A primeira aborda os desafios da transicdo para a
independéncia, a influéncia do ambiente nesse processo, a presenga de figuras de
referéncia, a superprotecdo e o0 reconhecimento de preferéncias. A segunda
subcategoria analisa o equilibrio entre preferéncias pessoais e estratégias de

manutencio da saude e a comunicacao antecipada de acgdes.

2.1 Jornada para a autonomia e independéncia infantil

As participantes apresentam perspectivas distintas sobre autonomia e
independéncia, todas apresentam desafios na promogdo da independéncia no
cotidiano, como poder&o visualizar a seguir.

A participante 2 destaca a falta de conhecimento familiar sobre o diagnostico
como uma barreira significativa que impacta o engajamento de seu filho em
atividades de autocuidado. Essa lacuna de conhecimento pode dificultar a
adaptacao as necessidades especificas do filho.

A falta de conhecimento, frequentemente relacionada a falta de aceitagao, é
abordada no estudo de Pinto et al. (2016) que destacam que a aceitagdo de uma
condicdo de saude esta intimamente ligada ao aumento do entendimento sobre a
doencga, seus tratamentos e progndsticos. O conhecimento desempenha um papel
crucial no processo de aceitacao, influenciando a percepcéao e atitude das pessoas
em relagao a sua saude.

Essas barreiras estdo intrinsecamente relacionadas com os desafios na
transicdo para a independéncia como podemos ver a seguir: “(...) Mas na verdade,
eu sou 24 horas ele” (P2). A fala destaca a intensidade do envolvimento e cuidado
constante que ela dedica ao filho. Essa expressao sugere a dedicagao integral da
participante ao bem-estar do filho, indicando um desafio na separagéo entre o papel
de cuidadora e a promocéao da autonomia do seu filho, conforme preconizada pelas
Diretrizes para o cuidado das pessoas com doencgas crénicas nas redes de atengao
a saude e nas linhas de cuidado prioritarias (BRASIL, 2013).

O discurso indica que a superprotecéo, ao sobrepor excessivamente o papel

de cuidadora, pode representar uma barreira para os processos de construgcdo de
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autonomia e independéncia do filho (Paixdo, 2020). A atengdo constante e a
preocupacao continua podem limitar as oportunidades para o desenvolvimento da
autonomia, tornando mais desafiadora a transicao para a independéncia. Estratégias
que promovem uma autonomia gradual, respeitando as capacidades individuais,
tornam-se cruciais nesse contexto.

Ja outra participante destaca, em varias ocasides, a capacidade autbnoma de
seu filho no gerenciamento de medicamentos, “(...) ele tem muita responsabilidade
com os medicamentos, mesmo na minha auséncia. Ele cuida das coisas dele..” (P5).

A formacdo da autonomia da crianga € influenciada pela criacdo de
oportunidades para experiéncias e pela promogao da participacdo social em
atividades significativas e necessarias (Carvalho, 2021). Mesmo considerando a
idade de 8 anos do filho da participante e a exigéncia intensa da rotina de
administracdo de medicamentos, a partilha supervisionada desse processo €
considerada crucial para instigar a construgdo de responsabilidades e fomentar o
protagonismo no processo de cuidado. A participante também aponta um certo
incremento no envolvimento do filho em praticas de autocuidado: “(...) E agora que
ele comegou a se engajar mais nessas atividades.” (P5)

A observagao sugere uma relagao direta entre a participagado nas praticas de
autocuidado e o desenvolvimento infantil. A medida que a crianca adquire e
aprimora habilidades especificas, nota-se uma progressdo em seu nivel de
envolvimento ativo nas atividades do dia a dia.

De acordo com Bee e Veronese (1996), durante a faixa etaria entre 7 e 12
anos, a crianga passa de uma dependéncia do concreto e do fisicamente presente
para a capacidade de pensar em abstragcdes, abordando conceitos que nao estao
presentes para serem tocados ou vistos. No periodo operacional formal, a crianga se
torna independente das experiéncias especificas.

Quanto a barreiras, a participante 4 aponta:“(...) Ela faz as coisas a forga, né?
Porque se eu deixar por conta ela nao faz, ndo. ” (P4) A fala anterior sugere um
quadro de participacao involuntaria por parte da filha em relagdo as atividades de
saude. O termo "engajamento compulsério” indica envolvimento em praticas de
cuidado ou tratamento de forma forgada, frequentemente sem vontade ou motivagao
intrinseca.

Na esfera da saude, essa situacdo pode ocorrer quando uma pessoa se

envolve em procedimentos ou terapias sem um desejo genuino ou motivagéao
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interna. Estratégias centradas na crianga, considerando suas preferéncias,
interesses e participacao ativa nas decisbes relacionadas a saude, podem ser
exploradas para mitigar o engajamento compulsorio.

As barreiras ambientais, sdo apresentadas nas falas de algumas
participantes: “(...)Na escola. Foi uma barreira, foi as escadas porque la tem escadas
7 (P1), “(...)Porque ele é muito apegado a casa, a televisdo e a cama dele. ” (P2) e
“(...) Aqui ela faz as coisas. Se ela sabe que se ela ndo faz, eles vao furar, vao
pegar, ja em casa, ela ja faz graga. ” (P4)

Na fala da participante 1, as barreiras abordadas, desde questbes de
acessibilidade até desafios fisicos, tém repercussbdes diretas na habilidade das
pessoas para realizar atividades cotidianas com autonomia e independéncia.

Sassaki (2009) delineia seis niveis de acessibilidade: arquiteténica (auséncia
de barreiras fisicas), comunicacional (facilidade na comunicagéo entre individuos),
metodoldgica (métodos e técnicas de lazer, trabalho, educagao etc.), instrumental
(auséncia de barreiras em instrumentos e utensilios), programatica (integracédo sem
barreiras em politicas publicas, legislagdes, normas etc.) e atitudinal (eliminacao de
preconceitos, estereotipos, estigmas e discriminagdes na sociedade em relagao as
pessoas com deficiéncia). Todas essas barreiras exercem influéncia no desempenho
das atividades cotidianas.

Ja a participante 2, destaca a relevancia desses elementos familiares e da
estabilidade em ambientes domésticos para promover o bem-estar emocional e o
conforto do filho. A resisténcia a mudanca e a valorizacdo da familiaridade
sublinham a necessidade de levar em conta as peculiaridades e preferéncias
individuais durante os periodos de hospitalizacdo. Estratégias que visem reduzir a
desorganizagao e preservar elementos familiares tornam-se essenciais para apoiar a
adaptacao do filho durante essas fases desafiadoras.

Na fala da participante 4, podemos destacar que a sua filha ndo gosta de
realizar as agdes de autocuidado em casa e so realiza no hospital. Tomasini (2005),
diz que o ambiente deve atuar como facilitador, amortecedor e atenuador das
dificuldades enfrentadas, promovendo as adaptagdes necessarias para alcangar
uma vida independente e satisfatoria.

No contexto atual, torna-se essencial realizar uma investigagao multicausal
para compreender como garantir a generalizagdo do envolvimento da crianga em

diversos contextos, incluindo o ambiente doméstico. O mesmo fendmeno surge na
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narrativa da participante 5, “(...) Em casa ele ndo vai fazer nada, ndo vai ficar em
casa fazendo. Tem muita coisa aqui que ele fala que vai fazer, mas na verdade nao
faz nada. Faz o que quer, do jeito que quer fazer.”

A falta de envolvimento das criangas com condi¢des crénicas nos cuidados
domiciliares, quando comparada a dindmica hospitalar, pode ser atribuida a varios
fatores. A transicao do hospital para o domicilio frequentemente acarreta mudancas
significativas na rotina e no ambiente de cuidado, impactando a percepg¢ao da
crianca em relacdo ao seu engajamento. Silveira et al. (2020) e Klein (2021)
discorrem que considerar uma agao isolada como escolha da crianca, sem levar em
conta as influéncias do contexto, configura-se como um equivoco e amplia o
distanciamento da crianga em relagao as praticas de autocuidado.

Ao longo dessa jornada, também emergem figuras de referéncia, sobre as
quais as participantes apresentam perspectivas distintas de relacionamento. A
participante 3 discorre que sua filha consegue estabelecer suas figuras de referéncia
para a prestagao de cuidados e interagdes sociais: “(...) Entdo ela é uma crianga que
€ muito geniosa, entdo tem a seleg¢do de pessoas”. E também demonstra uma
questéo de receio da filha com parceiros do género masculino, como aponta: “...)
ficar a vontade com pessoas, principalmente do sexo masculino, para fazer
determinadas coisas relacionadas ao seu cuidado.”.

Mesmo no contexto do processo de adoecimento, € perceptivel que esse
fendbmeno ndo se desvincula das consideragbes geracionais e da elaboragdo da
identidade. Abordando a perspectiva da construgdo identitaria, adota-se uma
concepgao que contempla a individualizagdo do sujeito em relagao ao "outro", bem
como a visdo do espago como uma entidade unificada.

Essa dinamica resulta no surgimento do sentimento de compreenséo acerca
de "quem sou eu", na identificagdo com grupos especificos e na percepgéo de que o
individuo ndo se configura apenas como uma extensdo de outrem, mas sim como
detentor de sua proépria subjetividade. Entretanto, a participante reconhece que essa
capacidade de escolha integra um processo de autonomia. Esse reconhecimento
sublinha a relevancia do desenvolvimento da autonomia mesmo diante de desafios
de saude, contribuindo para a formagado da identidade e a preservagao da

individualidade da adolescente.
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2.2 Comunicagao positiva

A discussdo desta subcategoria é iniciada a partir da dicotomia evidente nas
narrativas das participantes, que abordam as preferéncias individuais de seus filhos
e 0 subsequente impacto na manutengao da saude.

O desafio central reside em encontrar um equilibrio entre atender a essas
preferéncias e garantir praticas que promovam o bem-estar e a saude a longo prazo.
As histérias revelam a complexidade dessa busca por equilibrio, apresentando tanto
desafios quanto oportunidades para estratégias adaptativas e criativas.

A participante 2 aborda um desafio denominado "rodizio de preferéncias"
relacionado a alimentacdo do filho. Isso destaca a dificuldade em conciliar as
preferéncias individuais do filho com a necessidade de manter uma dieta saudavel.
A expressao sugere uma variagao ou rotagado de escolhas alimentares, indicando
possiveis limitagcbes ou padrdoes especificos na dieta do filho. A preocupacao
ressalta a importancia de encontrar estratégias que harmonizem as preferéncias
individuais do filho com a garantia de uma alimentacdo saudavel, desafiando os
cuidadores a explorarem abordagens criativas para incorporar alimentos nutritivos
nas preferéncias existentes, promovendo gradualmente uma maior diversidade
alimentar.

A participante 3 destaca algumas atividades diarias que a filha ndo aprecia,
mas que sao essenciais. Ela discute estratégias para tornar essas atividades mais
aceitaveis, evitando que se tornem frustrantes, “(...) Fiz uma fraldinha, uma fraldinha,
meio calcinha porque ela ndo aceita muito. O fato de usar fralda”.

Essa acdo destaca a sensibilidade da participante ao reconhecer as
preferéncias e desconfortos da filha, buscando solugdes criativas para lidar com
essas questdes. A adaptacao da fralda para atender as preferéncias da adolescente
revela uma abordagem personalizada no cuidado, que visa n&o apenas a eficacia na
gestdo da saude, mas também o respeito as escolhas individuais e a promogao do
conforto emocional da filha. A utilizagdo da fralda é crucial devido a progressao da
condigao, que resultou na perda de controle dos esfincteres pela adolescente.

A participante numero 4 destaca que sua filha manifesta preocupacoes
relacionadas aos gastos envolvidos em seu processo de cuidado, “(...) Ela fala
assim: mae, mas néo precisa. Eu falei é para seu bem. Mas ela continua achando

b24

que € gasto ”. Essa perspectiva, que erroneamente encara os custos ligados ao
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cuidado como meras despesas, pode ter um impacto adverso no envolvimento da
crianca em atividades de autocuidado. Uma visao que prioriza a ideia de despesa
em detrimento do investimento em saude pode prejudicar a adesao da crianga a
praticas voltadas para seu bem-estar a longo prazo.

No entanto, em um momento posterior, a cuidadora percebe que as
prioridades financeiras de sua filha sao diferentes, “(...) Ela quer que eu compre
brinquedo, mas ndo quer que eu compre as coisas para ela, que é para ela usar, por
exemplo os medicamentos” (P4).

Nessa perspectiva, torna-se evidente uma priorizacdo de despesas
relacionadas a itens de lazer, como brinquedos, em detrimento dos investimentos
em aspectos fundamentais para sua saude, como a aquisicdo de medicamentos.
Essa dindmica refor¢ca a importancia de abordagens sensiveis e educativas para
reorientar a percepgao da crianga sobre a natureza essencial dos gastos associados
ao seu cuidado.

Contudo, em uma perspectiva mais abrangente de saude, o direito ao lazer
também é considerado como uma forma de produgcdo de saude. Se faz necessario
uma organizagao colaborativa, para que uma concepgao nao sobreponha a outra e
sim que sejam complementares em prol de uma atencgéo integral as necessidades
da crianga, sejam elas conscientes ou ndo. O entendimento e a consideracédo de
ambas as dimensdes sao fundamentais para promover uma abordagem holistica e
eficaz no cuidado a saude da crianga.

A comunicagdo prévia das agdes de cuidado surge como um elemento
crucial, destacado pela participante 3 em sua narrativa. Essa pratica implica informar
antecipadamente a crianga sobre os procedimentos de cuidado que serao
realizados, oferecendo uma oportunidade para ela compreender e se preparar para
as acbes que serdo empreendidas. “(...) Ela gosta também que a pessoa quando
chegue, se apresente e que toda vez que for entrar ou fazer alguma coisa nela que
comunique a do que vai ser feito” e “(...) sempre ela contribui com nas brincadeiras e
todo e qualquer, todo, qualquer assunto relacionado a ela” (P3).

A énfase dada pela participante a pratica de comunicagdao, que inclui
apresentacao e prévio aviso de acdes, ressalta ndo apenas um compromisso ético
essencial, mas também uma norma desejavel em toda a prestagao de assisténcia a
saude. No entanto, é lamentavel observar que persistem vestigios de capacitismo,

onde a individualidade e a existéncia da adolescente adoecida sdo negligenciadas.
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Isso resulta na subestimacdo de suas capacidades, levando a adog¢ao de
procedimentos invasivos e desprovidos de privacidade em relacdo ao corpo da
adolescente, mesmo quando necessarios.

Essa abordagem compromete a forma de vinculacéo e, consequentemente, a
qualidade do cuidado oferecido. Devido a presenca de multiplas limitacdes fisicas, a
paciente encontra-se acamada e com restricdo de movimentagdo, o que
ocasionalmente pode levar a uma interpretacdo errbnea de que suas fungdes

cognitivas ndo estao preservadas (Pupulim; Sawada, 2010).

3. CAPACITISMO

A discussao sobre capacitismo abordada aqui ndo necessariamente implica
perspectivas capacitistas por parte das cuidadoras, mas visa explorar o impacto do
capacitismo como uma estrutura de opresséo.

Embora os estudos sobre capacitismo estejam tradicionalmente focados no
espectro de deficiéncias, nesta discussdo, ampliaremos o conceito para incluir as
condi¢cdes crbnicas complexas de saude. Faremos um paralelo entre esses dois
campos de conhecimento, reconhecendo as similaridades e diferengas.

Ao contrario das outras categorias de analise, nesta sera adotada uma unica
subcategoria intitulada "Desafios sociocomunicativos e estigmatizacdo". E relevante
observar que as participantes, com excec¢ao da participante 5, abordaram aspectos
significativos dentro dessa categoria.

Nessa categoria discutiremos os seguintes pontos: preocupagao com a
percepcao externa, construgao social das expectativas e desafios na expressao de
perspectivas futuras, estigmatizacdo e privagcdo de oportunidades, bullying e a

discussao sobre “forca de vontade”.

3.1 Desafios sociocomunicativos e estigmatizagao

Iniciamos a discussao desse tépico, destacando uma fala da participante 1,
“(...) Ele ndo gosta de realizar atividades adaptadas no convivio social por medo de
como véao enxerga-lo como menor e diferente”. Essa atitude pode ser influenciada
por questdes sociais e emocionais associadas a aceitacdo e a autoestima,

sustentadas também pela estrutura do capacitismo.
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O capacitismo € caracterizado pela discriminagdo e estigmatizagdo de
pessoas com deficiéncia, fundamentando-se na concepcéo de que a capacidade € a
norma desejavel. Qualquer desvio dessa norma pode reforgar estigmas relacionados
a incapacidade, refletindo a pressao social para conformar-se as normas tradicionais
de funcionalidade e autonomia.

Dessa estigmatizagao surge uma certa “normatividade do fazer”, que também
€ presente no discurso da participante 2, ainda que marcada por uma reproducao
inconsciente, “(...) O que ele faz? Ele ndo faz nada ”. A declaragao implica que, se
as agbes nao seguem um modelo determinado ou ndo se enquadram em
determinada forma, sao percebidas como se nao tivessem valor.

A participante 3 também destaca essa perspectiva, apresentando uma
percepcao real do impacto dessa barreira na assisténcia em saude, “(...) Porque por
muito tempo, ela foi vista como uma crianca que estava ali, que sO assistia video e
que ndo possuia vontades e desejos e que ndo estava atenta a tudo’.

Os relatos indicam a relevancia de praticas de educagdo em saude e
capacitagao profissional para lidar com as diferengas. Essa observagao sublinha a
necessidade de superar esteredtipos e preconceitos que podem surgir de
expectativas sociais restritivas em relacdo as pessoas com condicdées de saude
especificas. A implementagdo de praticas educativas em saude é crucial para
sensibilizar os profissionais de saude, promovendo uma compreensao mais ampla e
respeitosa das capacidades e experiéncias individuais.

Santos e Minayo (2021) abordam que os prognosticos para o crescimento e
desenvolvimento sao diferentes para criangas com condi¢gdes de saude especificas
em comparagao com aquelas sem esses problemas.

A participante 3 destaca dificuldades na constru¢do de expectativas e na
expressao de perspectivas futuras devido a imprevisibilidade dos prognésticos. Ela
diz que essa dificuldade a acompanha desde os primeiros anos de vida, “(...)E
porque falar de perspectiva é muito dificil para uma crianga que ndo consegquiu fazer

muita coisa”. Também afirma:
“(...)JQuando vocé engravida, né, que vocé
tem um filho, vocé espera que seu filho
corra, que seu filho fale, que seu filho com
14 anos, a idade dela, ja esteja indo para a

escola sozinho, ja esteja comegando a
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”

querer estar ali de papinho com garotos.
(P3)

Quanto a estigmatizacdo e privacdo de oportunidades, a participante 2
apresenta certo receio em expor o filho em situagdes de convivio social, “(...) E eu
preferia mesmo que ele estudasse em casa, mas ndo pode ser assim”. O desejo de
que o filho estudasse em casa sugere uma preocupagao com o estigma associado a
interacdes sociais e as possiveis dificuldades que ele poderia enfrentar.

Combater o capacitismo envolve ndo apenas promover a aceitacdo e
inclusdo, mas também trabalhar para criar ambientes educacionais e sociais que
oferegam apoio significativo e compreensao as necessidades individuais, permitindo
que cada pessoa alcance seu potencial maximo, conforme aponta o DICIONARIO
ANTI CAPACITISTA (2022).

A participante 4, expressa preocupacodes significativas acerca da socializagao
de sua filha e do impacto de sua condi¢cao de saude. “(...) Entédo, ela ja sofre bullying
daquele jeito que ela ta, imagine se ela for colocar uma sonda ai que as criangas
terdo mais sucesso nesse processo (...) e ndo vdo querer chegar perto dela,
tadinha”

A entrevistada, mesmo reconhecendo a necessidade imperativa de vias
alternativas de alimentacao para sua filha, destaca um aspecto que converge com
um marcador social da diferenca. A implementacdo da sonda, apesar de ser uma
estratégia essencial para a manutencdo da vida e fungbes Vvitais, pode
potencialmente aumentar a vulnerabilidade de sua filha. Essa perspectiva esta
alinhada ao estudo conduzido por Azenha; Rodrigues, Galvao (2012), que destaca a
existéncia de uma relagdo direta entre o fenbmeno do bullying e as condigbes
cronicas de saude.

Essas reflexdes enfatizam a necessidade premente de abordar ndo apenas
as dimensdes clinicas da condigdo da crianga, mas também os desafios sociais e
emocionais associados, particularmente em um ambiente onde estigmas e
preconceitos podem manifestar-se de forma exacerbada.

A participante 4 demonstra uma certa dificuldade em compreender que o
engajamento de sua filha em acgbes de cuidado nao é sustentado unicamente por
sua vontade, “(...) No momento ela néo ta gostando de fazer nada, ndo gosta de
fazer tratamento, ndo gosta de fazer os medicamentos dela, ndo quer engordar” e

“(...) E por isso que agora resolveu ficar internada”.
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Ao reproduzir discursos relacionados a uma suposta "escolha" de sua filha em
permanecer internada, observa-se uma negligéncia quanto a importancia do
processo de cuidado. A obra "Guia Pratico do Cuidador" (BRASIL, 2018), destaca
que o cuidador deve compreender que a pessoa cuidada tem reacbes e
comportamentos que podem dificultar o cuidado prestado, sendo crucial reconhecer
as dificuldades e trabalhar sentimentos de frustracdo sem culpar-se. Isso ressalta a
necessidade de uma abordagem sensivel diante das reagdes e escolhas dos
pacientes, promovendo um entendimento mais profundo das complexidades

envolvidas no cuidado.

4. condigdes cronicas complexas DE SAUDE

Na analise das condigcbes crénicas complexas de saude, foram estabelecidas
duas subcategorias: "Impactos e Aspectos Psicossociais do Diagnoéstico” e
"Comunicacdo e Comportamento”. A primeira foca os marcadores nas estruturas e
funcbes corporais, a relacdo com as atividades cotidianas, as dificuldades
associadas ao uso de estomias e a rotina exaustiva de cuidados, além de explorar a
qualidade de vida. A segunda aborda as necessidades de adaptagdo na

comunicacao de criangas e adolescentes.

4.1 Impactos e aspectos psicossociais do diagnéstico

A participante 1 expressa uma comparacao entre o periodo em que seu filho
estava saudavel e o momento atual, destacando mudangas corporais e a interrupgao
de atividades significativas. “(...) As vezes eu fico pensando: ele fica muito tempo
parado, né?” (P1).

Além das mudancas corporais, a participante aponta uma ruptura do
desempenho ocupacional de atividades significativas: “(...) Mas olhando assim, mas
coisas que ele deixou de fazer, a natagéo foi agora ” (P1) e *(...) Eu acho que a pior
parte dessa vez, foi andar de bicicleta. Ele ganhou uma bicicleta no Natal e ja estava
andando. E agora teve de parar. ” (P1)

A Polineuropatia compromete a mobilidade, coordenagdo motora e
sensibilidade, dificultando tarefas cotidianas. As alteragbes sensoriais também
afetam a percepgédo, prejudicando atividades que demandam equilibrio e

coordenacgao motora. A fadiga e fraqueza muscular associadas a condigéo limitam a
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resisténcia fisica, dificultando a execugcdo de atividades que demandam esforco
prolongado, impactando as AVDs como vestir-se, alimentar-se e realizar a higiene
pessoal e de lazer e recreagao (Fernandes, 2019).

A participante 2 expressa uma perspectiva mais singular ao reconhecer os
impactos da condigdo clinica no desenvolvimento de habilidades cotidianas. Ao
mencionar que: “(...) para desenvolver essas habilidades aqui parece tdo simples,
mas eu acho que eu acho que nao é a verdade. ” (P2).

Ela destaca a percepcdo de que o diagnéstico impacta de maneira
significativa e muitas vezes ndo compreendida no desenvolvimento dessas
habilidades. Essa observacao ressalta que, embora certas habilidades possam
parecer simples para outros, a presenga da condigao clinica adiciona uma camada
de complexidade, tornando o desenvolvimento dessas habilidades um desafio
adicional.

A perspectiva singular da participante enfatiza a necessidade de abordagens
personalizadas e sensiveis as necessidades individuais, reconhecendo que o
impacto da condi¢céo clinica no cotidiano pode variar amplamente de pessoa para
pessoa.

Quanto aos marcadores de funcdo e estrutura: “...) Ele tem algumas
dificuldades motoras pequenas e também a questdo pulmonar ” (P2). Questdes
motoras e respiratérias, podem afetar diretamente o desempenho ocupacional de
atividades cotidianas de todas as areas de desempenho, incluindo as agdes de
autocuidado Oliveira et al. (2019). Ainda que as dificuldades sejam discretas, n&o
devem ser negligenciadas.

A participante 3 aborda uma perspectiva que vai além das fungdes
fisiologicas, considerando aspectos relacionados a funcionalidade e participagao.
“(...) Ela sempre pede umas duas ou trés vezes no dia para que eu limpe o
oculos”.(P3). Visto que a visdo € fundamental para a participacédo em atividades
cotidianas, essa solicitagdo assume importancia significativa, especialmente para a
adolescente em questdo, considerando o impacto nos demais sistemas sensoriais e
motor causados por sua condi¢ao.

O cuidado com os 6culos ndo apenas visa possibilitar o envolvimento em
atividades, mas também reflete uma preocupagdo mais ampla em relacido a
qualidade desse engajamento. Isso ressalta a abordagem abrangente da

participante, que reconhece nado apenas as necessidades basicas, mas também os
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elementos que contribuem para a eficacia e a experiéncia satisfatéria nas atividades
diarias.

A participante 4 expressa preocupacdes sobre questdes emocionais e a
relagdo com a condigao crbnica de sua filha na adolescéncia.

“(...) Eu até perguntei as médicas se caso que essas criangas, quando vdo
entrando na adolescéncia comeca a ter esses pensamentos ”— P4

“(...) Eu ndo sabia que a doenca dela, com o tempo, quando ela vai crescendo, ela
pode ter ansiedade, depresséo e isso eu tenho medo, porque crianga quando entra
em depresséo foi dela, dela tentar dela mesmo se machucar com a faca.” — P4

A doencga crbnica na adolescéncia pode provocar repercussoes fisicas,
psicologicas e sociais, exigindo atengdo singular no processo de hospitalizagao.
Apesar dos avangos no diagndstico e terapéutica, essas doengas demandam uma
adaptacdo continua, muitas vezes conflitante com o processo de crescimento
(Huerta, 1990).

O trabalho conduzido por Araujo et al. (2011) aprofunda a compreensao da
relacdo entre condigcbes cronicas e adolescéncia, explorando aspectos
interrelacionados com as redes sociais e sua relevancia, bem como o0s processos de
autonomizagcdo e planejamento do cuidado. A pesquisa destaca que esses
elementos, intrinsecamente conectados, adquirem uma significancia equiparavel ao
cuidado clinico direcionado a doenga em si.

As participantes também apontam questdes relacionadas ao uso de estomas,
em especial a Gastrostomia. Pessoa com estomia € aquela que, em decorréncia de
um procedimento cirurgico que consiste na exteriorizagdo do sistema (digestorio,
respiratorio e urinario), possui uma abertura artificial entre os érgaos internos com o
meio externo (BRASIL, 2009). A terminologia da estomia se da de acordo com o
segmento corporal exteriorizado. Assim, tém-se as estomias de respiragao
(traqueostomia), as estomias de alimentacdo (gastrostomia e jejunostomia) e as
estomias de eliminagdo (urostomias, ileostomias e colostomias) (Santos; Cesaretti,
2015).

A participante 3, compartilha a presengca de marcas corporais no corpo de sua
filha, evidenciando as necessidades geradas por sua condi¢gdo, especialmente

relacionadas as estomias:
“..) Eu fiz aqui umas marquinhas no

corpinho dela, mas eu acabei passando a
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tinta por cima. E ai foi. Mas da para ver que
ela tem uma estomia que é o furinho direto
na bexiga por onde ela libera o xixi. Tem a
GTT que é onde ela se alimenta e tem a

traqueostomia aqui. ” (P3)

Essas marcas corporais representam procedimentos médicos necessarios
para a saude da adolescente, incluindo uma estomia vesical para eliminagao
urinaria, uma Gastrostomia (GTT) para alimentagdo e uma traqueostomia para a via
respiratdria. A conscientizagdo da mae sobre essas intervencdées € a marcagao
simbdlica no corpo destacam a importancia da compreensao e aceitagao desses
aspectos especificos da condi¢cao da filha, contribuindo para uma abordagem mais
informada e compassiva no cuidado diario.

Ela aponta ainda a necessidade de uma abordagem pensada na qualidade de
vida da filha: “(...) Eu uso os travesseiros para deixar a perninha dela e os pezinhos
dela mais confortaveis ” (P3). Esses cuidados relacionados a gestdo da dor,
posicionamento e conforto, alinham-se aos principios delineados por Berry et al.
(2015) que visam minimizar a severidade de eventos agudos, exacerbacdes
crbnicas, dor e sofrimento, enquanto buscam maximizar o desenvolvimento funcional
e cognitivo, o status funcional, o tempo fora do hospital, a inclusdo escolar e
comunitaria na perspectiva das CCCs. A integragdo sinérgica desses elementos
contribui para garantir uma maior qualidade de vida no cotidiano da adolescente.

A participante 4, destaca questdes relacionadas a nutricdo e ao ganho
ponderal, aspectos diretamente vinculados a condi¢cdo de saude da filha: “(...) Que
expectativas eu tenho com ela? Que ela engorda mais, né? ” (P4) e “(...) E se ela
né&o engorda comendo? Ai ela precisa usar o acesso a barriguinha. Ai eu néo quero.
" (P4)

Essas observagdes evidenciam a preocupagdo da cuidadora com o
desenvolvimento nutricional da filha, indicando uma expectativa associada ao ganho
de peso como um indicador de saude. A hesitagdo em recorrer a acessos a barriga
(no caso, o uso da Gastrostomia) sugere uma relutancia relacionada a intervengoes
invasivas, destacando a complexidade das decisdes relacionadas ao cuidado da
crianca (Rodrigues et.al, (2019).

A participante 5 destaca a importancia do uso da GTT e as dificuldades

enfrentadas pelo filho na adesdo a essa pratica. Contudo, ela consegue apontar
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algumas hipoteses que diretamente prejudicam a adesédo: “(...) e que ele precisa
muito utilizar a GTT. Ele come pela boca e pra ele nao foi facil colocar uma GTT
depois de grande..” (P5).

A aceitacdo do uso da Gastrostomia (GTT) por pré-adolescentes envolve
desafios psicossociais complexos. Este cenario € permeado por questdes
relacionadas a imagem corporal, conflitos percebidos entre o dispositivo e a busca
por independéncia, o impacto na qualidade de vida e a incorporagdo de mais um
componente nos cuidados continuos, entre outros fatores (Mela. Zacarin; Dupas,
2015).

A participante ainda aponta uma dificuldade relacionada a rotina exaustiva de
cuidados, relacionando como uma barreira para o engajamento. A condigao crénica
e complexa impde a necessidade de estabelecer uma rotina exaustiva de cuidados
(Menezes et. al, 2023)

“(...) Foi o que eu coloquei sobre a fisioterapia, ele reclama muito. Ele fala
que é muito cansativo, todo dia na semana vocé faz os mesmos exercicios. Todo dia
€ assim..” (P5) e “(...) Ele chega na fisio e atrapalha muito, pois ele ja esta cansado e
estressado..” (P5).

A crianga, mesmo compreendendo a relevancia do tratamento, percebe uma
carga excessiva de responsabilidades vinculadas a preservagdo de sua saude.
Pizzignacco; Lima (2006) e Reisinho; Gomes (2016) destacam que os cuidados
diarios exigidos no tratamento, ocupam um tempo da rotina que impede as criangas

e adolescentes de realizar outras atividades.

4.2 Comunicagao e comportamentos

A participante 3 destaca que, além de uma dificuldade inerente a
personalidade da adolescente, a expressao de seus desejos e vontades € também
impactada pela condicdo de saude. “(...) ela ndo tem muita facilidade de se
expressar com outras pessoas” (P3).

Esse relato evidencia uma complexidade adicional decorrente do diagndstico
progressivo de perda de fungdes fisioldgicas, incluindo a comunicagao verbal. A
dificuldade em expressar-se pode ser uma ramificagao direta da condicao de saude
da adolescente. Nesse contexto, a compreensao e adaptacdo por parte dos

profissionais de saude tornam-se ainda mais cruciais para garantir uma
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comunicacao eficaz e satisfatéria, proporcionando um cuidado mais centrado nas
necessidades especificas da paciente.

A comunicagcdo vai além da fala, incorporando gestos, expressdes faciais,
simbolos e outras formas de interacdo no cotidiano (Miranda; Gomes, 2004). Além
da dificuldade apresentada na expressdo, também apresenta uma dificuldade
relacionada a compreensao, “(...) outras pessoas ndo conseguir entendé la” (P3).

A comunicagdo desempenha um papel essencial na interagao social,
permitindo a expressao de sentimentos e a transmissao de conhecimento (Araujo et
al., 2013). A falta de compreensao por parte dos outros pode causar frustracéo na
adolescente, entendida como a sensacdo de ser impedida de satisfazer
necessidades ou desejos devido a obstaculos ou problemas (Faiad; Pasquali; Primi.,
2016).

Esses desafios ressaltam a necessidade de abordagens adaptadas para
promover uma comunicacao efetiva e compreensio da adolescente. Ainda destaca
que, ao abordar a comunicagao, o fator primordial esta associado a questdo da voz
e do som. “(...) Eu acho que a questao da voz, do som, principalmente, eu acho que
€ o fator principal. ” (P3). A dificuldade nessa area pode impactar significativamente
a interacdo e compreenséo, evidenciando a importancia de estratégias adaptativas

que levem em consideragao essas limitagdes especificas.

5. HOSPITALIZAGAO

Na analise da tematica da hospitalizagdo, foram estabelecidas duas
subcategorias: "Hospital assumindo dupla funcéo: facilitador e barreira" e
"Perspectivas sobre a natureza da internagao". A primeira engloba a visao positiva
do hospital como uma rede de suporte, a necessidade de realizacdo de atividades
de combate ao 6cio e estimulos devido a quebra de rotina e ociosidade, além das
limitagcbes no suporte social. Na segunda subcategoria, sdo abordadas a "escolha
voluntaria" de internagdo, a hospitalizacdo percebida como condenagado, as

naturezas distintas de internacéo e a periodicidade das internagoes.
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5.1 Hospital assumindo dupla fungao: facilitador e barreira

Nessa subcategoria, a participante 1, ndo reconhece nenhum impacto
significativo no desempenho das atividades, sé destaca o afastamento da rotina
tradicional, a ociosidade e auséncia de atividades de interesse.

Durante o periodo de internagao, a limitagdo da mobilidade, as restrigdes de
atividades e a dependéncia de cuidados multiprofissionais frequentes podem levar a
ociosidade, resultando em uma interrupgéo nas rotinas diarias (Costa; Morais, 2017).

Essa ruptura do cotidiano pode afetar tanto o bem-estar fisico quanto o
emocional dos pacientes. A falta de atividades ocupacionais e a sensacgao de
isolamento podem contribuir para o tédio, a ansiedade e até mesmo impactar
negativamente na recuperagao. (Gomes; Fernandes; Nobrega, 2016).

A reintegracao desses pacientes nas atividades diarias apos a hospitalizagao
também pode ser desafiadora devido as mudancas nas condi¢des fisicas e a
necessidade de ajustar-se novamente as rotinas normais. Portanto, estratégias que
promovem atividades ocupacionais adequadas durante a hospitalizacdo, além de
planos de transi¢ao para reintegrar gradualmente os pacientes a rotina apds a alta,
sao essenciais para mitigar os impactos negativos da ociosidade e da ruptura do
cotidiano durante o periodo de hospitalizagao.

A participante 3 destaca dois pontos relacionados a hospitalizacédo, seriam a
restricdo de participacéo e o afastamento da rede familiar.

O primeiro ponto ressalta a condicdo da adolescente, que esta acamada e
sem movimentos, indicando as limitagdes fisicas associadas a hospitalizacao,
evidenciando os desafios enfrentados pela paciente em termos de mobilidade e
autonomia. “(...) E o segundo é ela estar acamada, sem movimentos. ” (P3)

O segundo destaca a auséncia de apoio da rede familiar devido a distancia
geografica, destacando a falta desse suporte tanto para a mée quanto para a prépria
adolescente. “(...) E a familia, minha familia ta toda longe, entdo ndo tem esse apoio,
nem eu, nem ela A gente ndo tem muito esse suporte la de fora. ” (P3)

Esse distanciamento também ¢é discutido em textos como o de Silva et.al
(2010) que destaca que a distancia gerada pelas hospitalizagdes recorrentes ou,
ainda, pelo longo tratamento exigido pela doencga crbnica, pode transformar as
relacbes familiares, sobretudo, a vida conjugal dos responsaveis pela crianga,

vulnerabilizando os relacionamentos familiares.
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A participante 4 destaca o hospital e a equipe médica, bem como sua familia
e amigos, como grandes facilitadores no processo de cuidado de sua filha. No

entanto, a hospitalizagao apresenta uma faceta de desafios, como ilustrado a seguir:

“...) Até quando ela ficou internada no dia,
ela falou assim Mée, vocé me desculpe. Ai
eu perguntei Desculpa, por qué? Porque eu
t6 internada. Eu falei Ndo, minha filha, ndo
precisa, vocé tem que se cuidar. A unica que
td aqui sou eu. Entdo é eu que vou estar
aqui. Sua avo ndo pode, o seu pai ndo ta
nem tchum. Entdo, minha filha, ndo precisa
pedir desculpa. E para cuidar de vocé, eu té
aqui para sentir dor. Depois eu resolvo as

minhas dores ” (P4)

Pesquisas conduzidas por Oliveira (1993) e Sa-Serafim; Silva; Bu (2021)
exploram as representagdes sociais da hospitalizagdo em criangas, analisando as
percepcoes desenvolvidas em relagdo ao ambiente hospitalar e as dindmicas de
interacdo estabelecidas nesse contexto, onde o sentimento de culpa e castigo

também surgem no discurso dos participantes.

5.2 Perspectivas sobre a natureza da internagao

A participante 2 ndo enxerga a hospitalizagdo como uma barreira para o
engajamento em agdes de autocuidado, reconhecendo que o hospital € um lugar de
assisténcia. Contudo, apos discorrer sobre alguns apontamentos do filho em relagao
ao processo de hospitalizagao:

“(...) Ele me questionou do porque ter ficado internado, até chegou a dizer que era
condenado uma vez na vida ” (P2) e “(...) porque s eu que tenho isso na minha
familia? Pq eu fiz para Deus? O que é que eu fiz para merecer isso? ” (P2)

Esses relatos evidenciam as complexidades emocionais enfrentadas pela
crianga durante a hospitalizagao, revelando sentimentos de confusdo, injustica e até
mesmo uma possivel associagao da condi¢gao de saude com um castigo divino. Essa
compreensao aprofundada das experiéncias emocionais do filho &€ fundamental para
fornecer um suporte holistico durante o processo de cuidado e recuperagao (Ribeiro;
Pinto Junior, 2009).
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A participante 4 aponta a periodicidade de internagées como indicativo da
progressao da condicdo de sua filha. (...) Ela estava internando de quatro em
quatro anos. Ai ja comegou a espagar menos, que ela internou de novo.”

A persisténcia da condi¢do crénica no ambiente domiciliar assume uma
manifestacdo distinta, marcada pela insercdo em um cotidiano diferente. A
ocorréncia de internagdes sinaliza uma determinada gravidade ou agudizagdo da
condicao (Gabatz; Ritter, 2007).

Essa observagcdo destaca a importdncia de monitorar os padrées de
internacdo como indicadores de evolucdo na condigcdo de saude, proporcionando
uma compreensdo mais profunda do curso da doenga crbnica e orientando ajustes
necessarios nas estratégias de cuidado.

A participante 5 indicou que a instituicdo hospitalar se apresenta como um
facilitador para a adesao ao tratamento. Apesar de estudos, como o de Lucisano
et.al (2013) apontarem que a hospitalizagdo tem impacto direto no desempenho
funcional em atividades de autocuidado, a participante também expressa uma certa
percepcdo quanto a natureza dessas hospitalizacbes. Compreende que a
hospitalizagdo é proporcionada por uma determinada agudizacdo de sintomas
clinicos, mas discorre que nessa atual internagdo, o motivo subjacente tenha sido a
implementagao de estratégias preventivas para evitar o agravamento da condigao.
Gabatz e Ritter (2007) exploram diversas percepcdes associadas ao processo de

hospitalizagdo, destacando a complexidade dessa experiéncia.
6. CUIDADORES E REDE DE SUPORTE

Na analise da ultima categoria, foram estabelecidas duas subcategorias:
nomeadas de "Suporte ampliado e redes sociais" e "Desafios e estratégias para o
cuidado". A primeira engloba a importancia do cuidado intersetorial e interdisciplinar,
desafios na abordagem da rede familiar e o suporte coletivo e individual. Na
segunda subcategoria, sdo abordadas a sobrecarga do cuidado, a barreira para o
envolvimento de outras pessoas, o reconhecimento de limites pessoais, questdes

relacionadas a maternidade e sentimento de culpa.

6.1 Suporte ampliado e redes sociais

A participante 1 entende que o cuidado ndo deve se restringir somente as

Instituicbes de Saude, “(...) A escola é igual, falei. A diretora me da muito suporte, a
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professora também me ajuda bastante e ela faz manutengéo do elevador toda sexta
feira ”.

A colaboragao intersetorial é crucial no cuidado de condigdes crbnicas,
integrando diferentes setores para uma abordagem holistica, conforme prioriza a
Politica Nacional de Atengéo Integral a Saude da Crianga. (BRASIL, 2015).

Essa cooperacdo amplia o acesso a recursos diversos, promove O
empoderamento do paciente e melhora a eficiéncia nos servigos de saude. Além
disso, ao abordar determinantes sociais da saude, contribui para a equidade no
acesso aos cuidados. Essa abordagem coordenada € essencial para otimizar o
cuidado e melhorar a qualidade de vida dos pacientes com condi¢gdes crdnicas
complexas.

A participante 2 reconhece a escola como um importante aliado no processo
de cuidado do seu filho e como um dos facilitadores. Essa percepcado destaca a
valorizacdo da colaboragdao entre a familia e a instituicdo educacional como um
elemento crucial no suporte ao desenvolvimento e bem-estar da crianga.

O reconhecimento da escola como aliada sugere a importancia de parcerias
interdisciplinares e da construgdo de um ambiente inclusivo que considere as
necessidades especificas do filho no contexto educacional.

A participante 3, ainda que se veja como principal cuidadora, ela enxerga

parceiros do cuidado, como podem ser vistos na frase a seguir:

“...) Hoje eu soueu me vejo como a
principal cuidadora dela por desenvolver
quase a maior parte dos cuidados. Mas ali
eu tenho, eu posso contar com a equipe de

enfermagem que eu acho que depois de mim

”

sao eles

Essa observacdo destaca a relevancia da abordagem interdisciplinar no
cuidado a saude, onde diversos profissionais colaboram para garantir o bem-estar
da paciente. Essa interagdo harmoniosa entre cuidadores informais, como a mae, e
profissionais de saude contribui para um ambiente de cuidado mais eficaz.

Ao mesmo tempo em que a participante se identifica como a principal
cuidadora, ela também demonstra um dominio consideravel no cuidado complexo,
como indicado na frase: “(...) eu ja sei mais ou menos como chegar, como pegar,

como fazer, qual é o melhor jeito ” (P3).
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Essa afirmacéo reflete a experiéncia acumulada pela mae ao longo do tempo
no manejo dos cuidados especificos exigidos pela condi¢do de saude da filha. O
conhecimento detalhado sobre os procedimentos e a confianga na execugao indicam
uma profunda compreensdo das necessidades da adolescente, destacando a
capacidade da cuidadora de lidar com os desafios complexos inerentes ao cuidado
da adolescente.

Quanto a relagdo com familiares, a participante 2 identifica a sua familia, que
teoricamente poderia ser uma fonte de apoio, como uma barreira devido a "falta de
conhecimento" sobre as condi¢cdes de saude do filho. A auséncia de compreensao
da complexidade do caso por parte da rede familiar € percebida como um desafio,
sendo descrita como um desconhecimento que leva a crenga equivocada de que
tudo seja frescura ou entdo duvidam das coisas que ela fala.

A participante 3 aponta que sua relagdo com a familia se da por meio do uso
de tecnologias de informacgéo: “(...) Ela tem uma ligagdo muito forte com as criangas,
com os irmé&os. As ligagbes s&o mais por audio.”

A videochamadal/ligagao constitui-se como potente ferramenta para promover
e fortalecer a ligagdo afetiva entre o paciente e os membros da sua rede
socioafetiva, minimizando o impacto e os riscos que as restricdes de visita causam
no bem-estar psicossocial do sujeito internado e entes queridos (Flicher et.al., 2020).

Apesar do estudo ocorrer dentro do periodo especifico da pandemia de
COVID-19, essa estratégia se mantém presente nas praticas assistenciais de
diversas Instituicbes. Contudo, apesar de reconhecer as tecnologias como poténcia,
reconhece limites relacionados a sua relacdo com as mesmas. “(...) Eu ndo consigo
colocar muito video chamada, até por conta do sinal e por questbes que eles
acabam ficando muito sensiveis e assim eu ndo estou la para dar um apoio para
eles”. (P3)

Nesse contexto, a participante aponta para desafios praticos, como
problemas de sinal, que afetam a frequéncia e a qualidade das videochamadas.
Além disso, ela expressa uma preocupacdo emocional, indicando que a distancia
fisica impede seu apoio direto aos seus outros filhos durante essas interagdes
virtuais.

A participante 4 ressalta que a familia desempenha um papel crucial na
formagédo cultural e comportamental, sendo que alguns desses aspectos sé&o

reproduzidos no cotidiano. “(...) minha mée fala: Ah, importante sdo vocés. Depois
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eu me cuido. Ai ndo sei se ela coloca isso na cabecga dela, que ela também pode se
cuidar depois.” (P4)

Nesse contexto, a mae da entrevistada expressa uma priorizagdo dos outros
membros da familia em detrimento de si mesma, sugerindo a possibilidade de tal

atitude influenciar a percepgéao da filha sobre a importancia do autocuidado.

6.2 Desafios e estratégias para o cuidado

Todas as participantes relatam em algum ponto sobre a rotina exaustiva de
cuidados, contudo a participante 3 apresenta de forma explicita uma percepgao
quanto a sobrecarga de cuidados. “(...) pois como sou eu que fago a maior parte dos
cuidados.” (P3)

Essa observacédo ressalta a significativa responsabilidade assumida pela
cuidadora, indicando que a mae € a principal responsavel pela realizagdo da maioria
dos cuidados necessarios a filha. A sobrecarga de cuidados pode ter implicacbes
tanto fisicas quanto emocionais para a participante, sublinhando a importancia de
um suporte adequado e recursos para lidar com as demandas intensas associadas
ao papel de cuidadora (Barbosa et.al, 2012).

A participante expressa um empoderamento em relagdo ao cuidado ao
destacar: “(...) E mée presente, mde tem que estar ali. ” (P3). Nessa afirmacao, ela
ressalta a importancia da presenca da mae no cuidado, enfatizando a relevancia do
seu papel ativo e continuo no suporte a filha.

Embora reconheca seu papel como facilitadora no cuidado, também identifica
momentos em que se percebe como uma barreira para o envolvimento de outras
pessoas. “(...) Tomar a frente de muita coisa acaba sendo uma barreira para outras
pessoas chegarem ” (P3).

Essa percepgao indica uma consciéncia da participante sobre o equilibrio
delicado entre assumir responsabilidades e permitir a colaboracdo de outras
pessoas no cuidado da adolescente. Destaca a centralidade do cuidado, o que pode
resultar na transferéncia excessiva de responsabilidades para o cuidador principal.
Esse fendbmeno pode levar a saida de outras pessoas da co-responsabilizacédo no
cuidado.

A participante 2 relata ter optado por uma decisdo significativa: pedir
demissao do seu emprego. Essa escolha foi motivada pela necessidade de priorizar

integralmente o tratamento do filho, colocando seus cuidados médicos em primeiro
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plano. Em relacdo a sua propria saude, a participante expressou preocupacdes
sobre sua saude mental. “(...)Hoje em dia eu ndo fago acompanhamento psicolégico
mais, mas estou acompanhando com psiquiatra, que ele da remédio né?” (P2)

O impacto gerado pelo diagndstico da doenga ou da deficiéncia afeta ndo s6
0 paciente, mas também a sua estrutura familiar e a sua rede social de apoio, uma
vez que se torna necessario rever projetos e fazer ressignificacbes em relagdo ao
novo modo de vida.

Cada sujeito ira lidar com as transformagbes a sua maneira, contudo, &
comum que o processo seja dificultoso no inicio e demande tempo, tanto para o
paciente quanto para os familiares se adaptarem ao contexto em que foram
inseridos.

Barros et al. (2022), aponta os impactos causados pelo adoecimento, com
destaque as questdes relacionadas a organizagcdo da rotina. “(...)tenho tanta
dificuldade em manter a rotina ” (P2). A participante descreve uma dindmica em que
se dedica a cuidar dos outros, mas encontra dificuldades em priorizar seu proprio
bem-estar. Essa situacdo reflete um padrdo de negligéncia em relagdo ao
autocuidado em detrimento das responsabilidades para com os outros.

A participante 4 aponta alguns limites e desafios de assumir o papel de
cuidadora e descreve estratégias para lidar com essa situacdo desafiadora: “(...) E
de vocé perder a paciéncia e te agarrar na parede e falar assim Me dé Senhor,
paciéncia, que o Senhor me dé forga e dai eu acabo batendo nela ”.

Essas dificuldades apresentadas pela participante somam-se as demais
dificuldades presentes no cuidado de criangas e adolescentes com condigdes
cronicas complexas de saude (Millbrath et. al, 2023).

E fundamental evitar a naturalizacdo da violéncia, no entanto, abordagens
que envolvam o apontamento e a culpabilizagdo ndo se mostram eficazes. Por fim a
participante aponta algumas questbes relacionadas as suas proprias

vulnerabilidades:

“...) eu tenho crise de ansiedade. Eu evito
ter as minhas crises perto dela para nao
afetar mais a mente dela.” — P4 e “(...) Eu fui
la para fora. Eu. Eu me desmanchei, eu
chorei. Eu falei assim sé pedi a Deus me dé
forca, porque agora eu ndo posso ter essa
crise aqui dentro, ndo..” (P4)
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A explicitacdo dessas vulnerabilidades evidencia uma necessidade
emergente de reorganizacdo dos processos de cuidado. Destaca-se que a
assisténcia ndo deve ser focada exclusivamente na pessoa adoecida, mas deve ser
estendida ao cuidador, conforme preconiza o manual “CUIDANDO DE QUEM
CUIDA” do Grupo Conceicao (2003).

A participante 5 deixa subentendida que ocupa o papel principal na prestacao
de cuidados, embora conte com o respaldo de outras pessoas, como o pai da
crianca. “(...) O pai incentiva, mas eu sou a mée, a nutri, a fisio ....” Nessa
declaracdo, a mae explicita a necessidade de adquirir uma variedade de
conhecimentos, e, uma vez que em casa hao dispde de cuidados 24 horas por parte
da equipe profissional, assume a responsabilidade de integrar conhecimentos de
diversas areas.

Para viabilizar essa integracdo de saberes, estratégias de educagcdo em
saude por parte dos profissionais tornam-se essenciais, preparando a cuidadora
para desempenhar seu papel de forma eficaz.

Martins et. al. (2018) destacam uma preocupagao relacionada a centralizagao
das responsabilidades em uma unica pessoa, no caso da participante, alertando
para o risco de redugao de sua singularidade como sujeito no processo de cuidado e

a ser considerada apenas como um instrumento
CONSIDERAGOES FINAIS

Ao estabelecer uma correlacdo entre os mapas corporais € 0s preceitos
advindos da Teoria de Autocuidado de Orem, observa-se que criangcas e
adolescentes manifestam habilidades de autocuidado, evidenciando sua capacidade
para realizar agdes direcionadas a preservagao da vida e promogao do bem-estar. A
presenca de atividades de autocuidado é corroborada pela demonstracdo de

habilidades pertinentes ao desempenho dessas atividades.

Além disso, destaca-se a efetivagao da exigéncia terapéutica de autocuidado,
pois a condicdo de saude desses individuos impde demandas relacionadas ao
desempenho, requerendo a utilizagdo de diversos recursos e metodologias para

atender as necessidades especificas decorrentes de sua condi¢gao de saude.
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No que concerne aos requisitos de autocuidado universais, estes se fazem
presentes, abrangendo uma variedade de atividades cotidianas. Os requisitos de
desenvolvimento, por sua vez, estdo intrinsecamente ligados as mudangas corporais
e fisiolégicas decorrentes da progressédo da patologia, demandando uma adaptagao

continua a nova condic&o do individuo.

Relacionando esses aspectos com a Teoria de Déficit de Autocuidado, é
notavel que as criancas e adolescentes necessitam de suporte da Equipe de
Enfermagem e de profissionais de saude para engajar-se em atividades de
autocuidado. Esse apoio pode ser oferecido por meio de 1) agir ou fazer para o
outro; 2) guiar o outro; 3) apoiar o outro (fisica ou psicologicamente); 4) proporcionar
um ambiente que promova o desenvolvimento pessoal, quanto a tornar-se capaz de
satisfazer demandas futuras ou atuais de acgdo; e 5) ensinar o outro conforme
delineado por Orem (1980). Essa abordagem multifacetada destaca a importancia
do suporte profissional na promogao eficaz do autocuidado em individuos com

condigdes crénicas complexas de saude.

Para alcancgar praticas efetivas de autocuidado, € necessario pensar em
estratégias em contextos micros, como os processos relacionais e educativos, assim
como de forma macro, como por exemplo a construgao de politicas publicas que
assegurem os direitos de universalidade, integralidade e equidade nas agdes de

saude.

No que concerne a literatura, € observada uma escassez de estudos
brasileiros que contextualizam a relagcéo entre autocuidado e saude em criangas e
adolescentes, sendo ainda mais limitados aqueles que se dedicam a discussao de
condigdes cronicas complexas. Algumas pesquisas abordam diretamente a tematica
em relagcdo a determinadas patologias, tais como Diabetes Mellitus, Sindrome de

Down e Paralisia Cerebral, entre outras.

A hipétese inicial dos autores nao foi validada pela pesquisa, pois partia da
premissa de que a hospitalizagdo representava uma barreira ao desempenho de
atividades de autocuidado. No entanto, as participantes destacaram o hospital como
um facilitador. Essa constatagdo ndo implica em uma avaliagdo negativa; ao

contrario, sugere um nivel notavel de exceléncia na assisténcia prestada pela
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Instituicdo. Importante ressaltar que o estudo foi realizado em uma enfermaria, cujo
perfil € de pacientes com condigcdes cronicas, sendo assim, o cuidado é
necessariamente compartiihado com os cuidadores, fortalecendo agdes de

educacao em saude, autonomia, vinculo e afeto.

Recomenda-se a realizacdo de novos estudos com énfase na populagéo
atendida e em diferentes cenarios, visando corroborar a produ¢gao de mudangas nos
protocolos assistenciais. Embora n&o seja o objetivo primordial deste trabalho, a
expectativa € que os resultados obtidos possam contribuir para a reavaliacdo de
paradigmas no processo de assisténcia, promovendo o reconhecimento das
criangas e adolescentes como individuos capazes de construir seus préprios

processos subjetivados de autonomia e independéncia.

Os limites do estudo estdo relacionados a especificidade da Instituicdo e do
campo de estudo e ao fato dos participantes serem todos do mesmo cenario de
internacao hospitalar. Contudo, as referéncias que foram apresentadas reforcam que
as discussdes e conclusdes deste estudo estdo em consonancia com a literatura

nacional e internacional.
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APENDICE 1 - QUESTIONARIO PARA DELINEAMENTO DE PERFIL
DOS CUIDADORES

1. Sexo: () masculino () feminino ( ) outro. Especifique

2. Qual é sua idade? ( ) menor 20 anos () 20-30 anos () 31-40 anos

() 41-50 anos () 51-60 anos () 61-70 anos () 71-80 anos ( ) mais 81 anos
3 Qual é atualmente seu estado conjugal?

(') casado/morando junto () viuvo(a) ( ) divorciado(a)/separado(a)

() solteiro/a (') Outro. Especificar
4. Tem religiao ou crenga? () Sim () Nao Qual?

5. Ragal/cor () Branca () Preta () Parda () Indigena
6. Naturalidade

7. Orientagao sexual

8. Qual é sua escolaridade maxima?

() nenhuma

() Ensino Fundamental 1 completo

() Ensino fundamental 2 incompleto (- de 8 anos)

() Ensino fundamental 2 completo completo (8 anos)
() Ensino médio incompleto (normal ou técnico )
()
()
()
()

Ensino Médio completo
superior (faculdade) incompleto
superior (faculdade) completo
outra. Especificar
9. Atualmente qual a sua ocupacao profissional?
() Dona(o) de casa () Aposentada (o) ( ) Pensionista
() Trabalhador (a) na area agricola () Trabalhador (a) em industria
() Trabalhador (a) em construcao ( ) Trabalhador (a) em comércio e reparacao
() Trabalhador (a) na area de alimentagao ( ) Trabalhador (a) na area
comunicagao
() Trabalhador (a
() Trabalhador (a
() Trabalhador (a
() Trabalhador (a
Especificar )
10. Quantos filhos(as) tem? () nenhum ()1a3 ()4 a6 ()7 ou mais
11. Renda Familiar:
() menos de um salario minimo ( ) um salario minino ( ) dois a quatro salarios ()
mais de quatro salarios
12. Qual a sua concepg¢ao quanto ao significado de autocuidado?

na area administrativa publica

na area educacao, saude e servigos sociais
em servigcos domeésticos

informal ( )outra.

N— N N N
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APENDICE 2 - ROTEIRO PARA O MAPA CORPORAL

1. Explicar a pesquisa e o que consiste no objeto de estudo: no caso o mapa
corporal é recurso para compreender melhor a histéria de vida, por meio de
representacdes visuais (imagens), além do préprio relato.

2. Trabalharemos com os seguintes materiais: canetas, lapis de cor, tinta, giz e
revistas para confeccionar o mapa. Nao precisa se preocupar com questdes
artisticas, porque o importante é a representacéo e os significados dos desenhos.
3. Para participar da pesquisa € essencial que concorde, ja que o estudo é de livre
consentimento. Lembro que por trabalhar com a histéria de vida € comum que haja
reflexdes no decorrer do processo, que envolve as emogdes e dependendo do
desconforto € permitido em qualquer etapa o desligamento da pesquisa.

Primeira etapa

1. Pedir ao participante representar de maneira livre (em tamanho real) a silhueta
do corpo da crianga/adolescente sob sua responsabilidade.

2. Baseado na concepgao de autocuidado individual, em 10 minutos construir em
volta do corpo, expectativas criadas quanto ao engajamento das
criangas/adolescentes quanto ao autocuidado.

3. Em 10 minutos, dentro da silhueta do corpo, apresentar qual a realidade atual da
relagdo das criangas e adolescentes quanto ao autocuidado.

Segunda etapa

1. Em 10 minutos de maneira livre, identifique quais barreiras vocé consegue
visualizar que impactam no engajamento de criangas/adolescentes em

atividades de autocuidado.

2. Em 10 minutos de maneira livre, identifique quais facilitadores vocé

consegue visualizar que impactam no engajamento de

criancas/adolescentes em atividades de autocuidado

3. Em 5 minutos, construa uma imagem que represente sua expectativa

quanto a realizagao dessa proposta.

4. Em 15 minutos para cada cuidador, narre a sua producgao.

5. Acrescentar algo sobre rede de suporte e expectativas futuras.



APENDICE 3 - CRONOGRAMA

101

2022

2023

2024

Atividades

rc<

oe0»

= mcawn

Cc O

<0z

NmO

ZzZ>» <

ar=

A m >

->=

ZC<

rce«

o>

-—mw

-CO

<0Z

NmO

Z> <

<mm

Definigao do
tema/problema

Definigao dos
objetivos

Revisao de
Literatura

Elaboragéo de
metodologia

Redagéo do
projeto de
pesquisa

Submisséo do
projeto ao CEP

Coleta de
dados

Andlise dos
dados

Redagéo do
TCRe
confeccéo de
artigo

Defesa do
TCR

Entrega do
relatorio final

Devolutiva aos
participantes




102

ANEXO - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

INSTITUTO FERNANDES Plotbaforma
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ g%ﬁmﬂ
MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Autocuidado da crianga e do adolescente hospitalizado: Itinerarios para o
protagonismo

Pesquisador: Rosilene Aparecida dos Santos

Area Tematica:

Versdo: 4

CAAE: 66833923.5.0000.5269

Instituicao Proponente: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.114.639

Apresentacao do Projeto:
Emenda.

Objetivo da Pesquisa:

As informacoes referentes aos "Objetivos" da emenda, foram obtidas do arquivo Informagdes
Basicas da Pesquisa (2149172_E1 de 07/06/2023)

"Justificativa da Emenda:

Alteracdo de metodologia de grupo focal para entrevista individual a partir de roteiro
semiestruturado. As questbes da entrevista ja seriam abordadas em grupo focal. Nao houve

alteragao envolvendo questdes éticas da pesquisa e nem participantes.

Avaliacido dos Riscos e Beneficios:
A emenda ndo altera riscos e beneficios descritos no projeto original.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Adequada

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Adequados
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Recomendacgdes:
O (A) pesquisador(a) deve observar os prazos e frequéncias estabelecidos pela resolugdo 466/12 e

En:lerel;n-: RUI BARBOSA, 716 - F|i|11w1||§|,| [|"‘r|."l]i|,| da Genética - Térrea, 2ala |_|
Bairro: FLAMEMNGO CEP: 22.250-020

UF: &) Municipio: RIO DE JANEIRC

Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21j2552-8491 E-mail: cepiffimiff fiocruz.br
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NOB 001/13 para o envio de relatérios de modo a manter o CEP informado sobre o andamento da

pesquisa.

Conclusoées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Nao ha

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo _I Postagem Autor Situagao
Informacgdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS 214917 07/06/2023 Aceito
do Projeto 2 E1.pdf 06:40:05
Outros Formularioresposta.doc 07/06/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
06:39:35 | dos Santos

TCLE / Termos de | TCLE.docx 07/06/2023 | Rosilene Aparecida Aceito

Assentimento / 06:37:39 | dos Santos

Justificativa de

Auséncia

Outros Cartametodologia.docx 30/05/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
15:05:24 | dos Santos

Outros Emenda.docx 26/05/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
09:52:23 | dos Santos

Projeto Detalhado / | projeto.docx 26/05/2023 | Rosilene Aparecida Aceito

Brochura 09:16:07 | dos Santos

Investigador

Outros Carta.docx 06/02/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
10:37:24 | dos Santos

Outros CartadeRegistro.pdf 25/01/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
13:14:44 | dos Santos

Folha de Rosto FolhadeRosto.pdf 18/01/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
16:44:23 | dos Santos

Outros Imagemevoz.pdf 18/01/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
16:35:11 | dos Santos

Declaragao de Orientador.pdf 18/01/2023 | Rosilene Aparecida Aceito

Pesquisadores 16:32:44 | dos Santos

Orgamento Orcamento.docx 18/01/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
16:30:50 | dos Santos

Declaragao de Chefia.jpg 18/01/2023 | Rosilene Aparecida Aceito

Instituicéo e 16:29:55 |dos Santos

Infraestrutura

Cronograma Cronograma.docx 18/01/2023 | Rosilene Aparecida Aceito
16:27:43 | dos Santos

Enderego: RUI BARBOSA, 716 - Flamengo (Prédio da Genética - Térreo, zala 1)

Bairro: FLAMEMG CEP: 22.250-020
UF: BJ Municipio: RIO DE JANEIRC
Telefone: (21123554-1730 Fax: (21)2552-5491 E-mail: cepiftfia@iti fiocruz.br
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Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagcio da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 13 de Junho de 2023

Assinado por:

MARIA DE FATIMA JUNQUEIRA MARINHO
(Coordenador(a))

Enderego: RUI BARBOSA, 716 - Flamengo (Prédio da Genética - Térreo, zala 1)
Bairro: FLAMEMGO CEP: 22.250-020

UF: BJ Municipio: RIO DE JANEIRC

Telefone: (21123554-1730 Fax: (21)2552-5491 E-mail: cepiftfia@iti fiocruz.br



