= INTERNATIONAL

; SYMPOSIUM

ST EDUCATION

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO PAULO

Adolescence(s): Vulnerabilities, Protagonisms and Challenges

INTERVENGCOES COM PAIS DE CRIANGAS COM DOENGAS CRONICAS: REVISAO DA LITERATURA

INTERVENTIONS WITH PARENTS OF CHILDREN WITH CHRONIC ILLNESS: LITERATURE REVIEW

DOI: https://doi.org/10.22388/2525-5894.2018.0076

Mariana Cristina Aranha - Aluna da Faculdade de Psicologia da Psicologia da Pontificia Universidade Catdlica de
Campinas, bolsista PIBIC/CNPq.

Helena Bazanelli Prebianchi - Docente do PPG em Psicologia e da Faculdade de Psicologia da Pontificia
Universidade Catdlica de Campinas. E-mail: helenabp@puc-campinas.edu.br

Projeto de Iniciagdo Cientifica pertencente ao Grupo de Pesquisa Institucional Pesquisas em Satde e Desenvolvimento da Crianga e
Adolescente, da Pontificia Universidade Catdlica de Campinas.

Resumo

A doencga croénica infantil modifica o cotidiano da crianca e de sua familia. Estudos demonstram que os
comportamentos dos pais influenciam nas reagdes emocionais da crianga e sua percep¢do da experiéncia da
doenca. Para que isso ocorra de forma positiva, é necessario treinamento e suporte emocional especializado a
eles. O objetivo deste estudo foi investigar, através da revisdao da literatura, as vivéncias e estados emocionais
de pais/cuidadores de criancas com doencas cronicas e os programas de intervencdo junto a essa populacgdo.
As bases de dados foram Bireme, Medline, PscyINFO, Scielo, Lilacs. Os critérios de inclusao foram: publicagdes
no periodo 2009-2016, que tivessem relagdao com o tema e objetivos do estudo. Os resultados indicaram que os
programas de intervencdo destinados aos pais amenizam os fatores que prejudicam sua salde mental,
desenvolvem praticas educativas, habilidades de enfrentamento e repertério de cuidado. No entanto, ha
caréncia de trabalhos nacionais. Discutiu-se a escassez de outros aspectos emocionais estudados além do
estresse e a ndo indicagdo especifica da doencga crénica abordada. Concluiu-se que ainda que haja rigor
cientifico nos trabalhos analisados, novos estudos sdo necessarios para que pais/cuidadores possam ter suas
necessidades atendidas.

Palavras-chave: Doenca Cronica Infantil; satde da crianca; pais.
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Abstract

Chronic childhood illness modifies the daily life of the child and his / her family. Studies have shown that
parents' behavior influences the child's emotional reactions and his / her perception of the experience of the
iliness. For this to occur positively, specialized training and emotional support is required. The objective of this
study was to investigate, through the literature review, the experiences and emotional states of parents /
caregivers of children with chronic diseases and the intervention programs with this population. The databases
were Bireme, Medline, PscyINFO, Scielo, Lilacs. The inclusion criteria were: publications in the period 2009-
2016, which had relation with the theme and objectives of the study. The results indicated that intervention
programs aimed at parents alleviate factors that impair their mental health, develop educational practices,
coping skills and care repertoire. However, there is a lack of national work. The shortage of other emotional
aspects studied besides stress and the specific indication of the chronic disease addressed were discussed. It
was concluded that although there is scientific rigor in the analyzed works, new studies are necessary so that
parents / caregivers can have their needs met.

Key-words: Chronic childhood iliness; Parentes; Caregivers; Interventions.

INTRODUGCAO

As condigdes cronicas sdao definidas como um grupo de problemas de saude que persistem por longos
periodos de tempo e requerem gerenciamento e cuidados permanentes, podendo ou ndo ser superados, assim
como deixar ou n3o sequelas. (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2003). Elas s3o responséveis por 60% de
todo o 6nus decorrente de doengas no mundo. Calcula-se que, em 2020, 80% da carga de doencga dos paises
em desenvolvimento devera ser de problemas crénicos. (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011).

O crescente aumento das condigdes cronicas é um sério desafio para os atuais sistemas de saude no
tocante a sua eficiéncia e efetividade, desafiando capacidades em organizar sistemas que supram as demandas
iminentes. Ademais, o investimento no cuidado de doencas cronicas causa sérias consequéncias econémicas e
sociais em todas as regides, podendo ser minimizadas somente quando os lideres do governo e da saude
adotarem mudancas e inovagdes. (OMS, 2003).

E, assim como na populac¢do geral, as criancas e adolescentes com doencgas cronicas sdo uma realidade
que cresce em todo o mundo. No Brasil, uma pesquisa apontou que 9.1% das criancas de 0 a 5 anos; 9,7% de 6
a 13 anos e 11% dos adolescentes de 14 a 19 tém doencas cronicas. (NOBREGA et al., 2017).

Quando presente na infancia, a condicdo cronica é acompanhada de severas particularidades, que
modificam intensamente o cotidiano da crian¢a e de sua familia. Ambas enfrentam problemas como longos
periodos de hospitalizacdo, reinternagdes, tratamentos agressivos com fortes efeitos colaterais, dificuldades
pela separacdo da familia e dificuldades financeiras. (CHRISTIAN, 2010). Para os familiares ou cuidadores, o
cuidado a crianga com alguma condigdo crénica, apresenta-se como uma experiéncia complexa que demanda
dedicacdo permanente em atividades didrias de atencdo e cuidado.

A doenca cronica exige também adaptacbes no cotidiano familiar devido as limitagGes fisicas,
alimentares e de socializagao. Esse processo depende da complexidade e gravidade da doenca e repercute no
equilibrio da estrutura familiar e no desenvolvimento de estratégias para o enfrentamento. (COLETTO;
CAMARA, 2009). Segundo Coletto e Camara (2009), alguns fatores e a percepcio dos cuidadores acerca da
doencga podem influenciar nas estratégias de enfrentamento adotadas por eles. Dentre os fatores que podem
influenciar na percepc¢do da doenca e a utilizagdo de estratégias de enfrentamento estd a situagdo conjugal dos
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pais/cuidadores. Os cuidadores que ndo tém companheiro (a) percebem as consequéncias da doenga como
piores (COLETTO; CAMARA, 2009).

Silva e Nascimento (2011) em um estudo voltado a relagdo conjugal dos pais/cuidadores das criancas
com doencgas cronicas, destacam que essa relacdo sofre diversas altera¢des tanto de ordem negativa como de
ordem positiva. As mudancgas negativas trazem prejuizos emocionais e alteram a interacdo desses casais no
contexto de doenca do filho. Enquanto que as mudancas positivas sdo decorrentes da utilizagdo de suas
fortalezas a favor de sua parceria durante a experiéncia vivida, o que serd benéfico para a crianga no curso de
seu tratamento (SILVA; NASCIMENTO, 2011). Por isso, essas mudancgas sdo merecedoras de uma atencgado
especial por parte dos profissionais da saude.

Ainda sobre a percepcdo da doenca dos pais/cuidadores, o estudo apresentado por Coletto e Camara
(2009) mostra que a associagdo entre a percepg¢ao da doenga com perspectivas negativas de melhora esta
associada a um maior uso da estratégia de fuga-esquiva. E, pelo contrério, os cuidadores que percebem a
doenga com maior clareza em termos de sintomas (coeréncia da doenga), apresentam menor utilizacdo dessa
estratégia de fuga e esquiva (COLETTO; CAMARA, 20009).

Os resultados do referido mostram que as estratégias ativas, focalizadas no problema, sao as que mais
contribuem para uma melhor percepcdo e, portanto, adaptacdo a situacdo da doenca. A maior dificuldade
desses pais é alcancar uma representacdo emocional mais positiva (COLETTO; CAMARA, 2009). Por isso, vé-se
como necessdrio uma maior atengdo dos servigos que atendem a esse tipo de populagdo, propiciando espagos
de convivéncia e trocas entre as pessoas. Contribuir para a saide mental destes pais/cuidadores é uma forma
de resgatar o equilibrio familiar, o que repercutem em melhor integragdo e aceitagdo das criangas. (COLETTO;
CAMARA, 2009).

Os estilos e modelos parentais também apresentam grande importdncia na adaptacdo de
criangas/jovens com doenga crénica. Segundo Santos et al. (2013), o estilo parental democratico propicia uma
maior adesdo controle comportamental e menor estresse pedidtrico parental, com beneficios para o
funcionamento familiar. O estilo parental democratico envolve um elevado controle comportamental e,
simultaneamente, um elevado nivel de suporte e afetividade. Neste estilo parental, a regra é dada de acordo
com as necessidades e interesses dos jovens e a explicacdo das consequéncias sdo associadas aos
comportamentos, permitindo com que as criangas/jovens tenham uma maior assertividade e responsabilidade
social dos jovens. (SANTOS at al., 2013).

Assim, tendo em vista que, o estilo parental democratico, centrado no apoio e focado na emocao,
pode influenciar positivamente na adaptacdo e na qualidade de vida da crianga/adolescentes com doenca
cronica, Santos et al. (2013) destacam a importancia de futuras interven¢des com as familias desses pacientes
com o objetivo de identificar e implementar estilos parentais mais eficazes e adequados a cada situagao em
particular, transmitindo a ideia de que a crianca/adolescente em questido é um individuo Unico e que a doenca
cronica é apenas uma entre as varias caracteristicas de sua personalidade e vivéncia. E, cabe aos profissionais
da saude fornecer informagdes basicas aos cuidadores focando no alcance de novas competéncias e ndo no
déficit propiciado pela doenga crénica. (SANTOS et al., 2013)

No que tange as hospitalizagOes, as diretrizes do Programa Nacional de Humaniza¢do da Assisténcia
Hospitalar (PNHAH), lancado pelo Ministério da Saude em 2000, estabelece que a assisténcia a familia e a
crianga no processo saude-doenca inclui trés abordagens inter-relacionadas da equipe de saude que podem
variar conforme a perspectiva filoséfica de cada instituicdo. Essas abordagens podem estar centradas na
patologia, na crianga, ou ainda na crianga e em sua familia, sendo esta ultima a que melhor parece atender os
preceitos atuais da humanizagdo e integralidade da atencdo. (SILVA et al., 2010). Além disso, estudos apontam
a necessidade de considerar a familia como unidade de cuidado, necessitando de olhar ampliado para suas
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necessidades de saude, no sentido de uma visdo sistémica sobre o seu funcionamento e as suas relagdes intra e
extrafamiliares. (CHRISTIAN, 2010; MITRA; BANERJEE, 2011).

No ambiente hospitalar, a compreensao da doencga cronica no contexto familiar requer do psicélogo a
investigacdo de poér qual fase do ciclo vital a familia e o individuo estdo passando para somar as necessidades e
mudancas provocadas pelo tratamento de uma doenca cronica. E necessario por parte do psicélogo conhecer e
estar atento para as peculiaridades, necessidades da familia e as possiveis crises de cada fase do ciclo vital.
(TELES, 2009). A atuagdo do psicdlogo, deve proporcionar a familia momentos de reflexdes, nos quais poderao
investigar e descobrir soluges funcionais para manutengdo do equilibrio da familia, mantendo sua unidade e
funcionamento dentro dos limites.

Varios estudos demonstram que os comportamentos dos pais influenciam intensamente as reacdes
emocionais da crianga e sua percep¢ao da experiéncia da doenga e da hospitalizacdo, indicando que eles
podem ser elementos-chave no processo de adaptacdo e enfrentamento da hospitalizacdo infantil, ao
oferecerem modelos funcionais e adequados, ao estimularem o desenvolvimento destas habilidades em seus
filhos e ao oferecer-lhes apoio emocional incondicional. (BARROS, 1999; CRAWFORD, 2002). No entanto, para
gue isso ocorra, pode ser necessdrio disponibilizar treinamento e suporte emocional especializado aos pais e
acompanhantes. (COSTA JUNIOR, 2004).

Segundo Costa Junior e Doca (2007), as intervengdOes psicolégicas podem reduzir o impacto desta
experiéncia tanto para a crianga quanto para seu acompanhante. Tendo em vista que, no hospital, a sobrecarga
emocional pode se apresentar de modo silencioso, a percepc¢do, pela equipe de saude, das demandas
singulares de cuidado das familias auxilia a reconhecer as dificuldades enfrentadas e a mobilizar recursos para
o enfrentamento e adaptacdo. (SILVA et al., 2010).

Assim, a sistematizacdo do conhecimento da area, sobre pais ou cuidadores de criangas com doencas
crénicas, quer se refira aos aspectos emocionais envolvidos e/ou aos programas de intervencdo a eles
destinados, é necessaria, tanto para a capacita¢do dos profissionais que atuam junto a essa populagdo, como
para o direcionamento e estimulo aos novos estudos que se fagam necessdrios. Nesse sentido, o presente
estudo objetivou investigar, através da revisdo de literatura, as vivéncias e estados emocionais de
pais/cuidadores de criangas com doencas cronicas e os programas de intervencao junto a essa populagdo.

METODO

O presente estudo adotou o referencial metodoldgico da revisdo sistematica da literatura, priorizando
um carater retrospectivo com abordagem quantiqualitativa. A selecdo de trabalhos para esta revisao foi feita
com base em pesquisas bibliograficas realizadas em indexadores de producdo cientifica. (BIREME, MedlLine,
PsycINFO, Scielo, LILACS).

Os seguintes descritores foram utilizados para efetuar a busca: “pais”, “parents”, “cuidadores”,
“caregivers”, “doenca crbnica infantil”, “chronicchildillness”, “treino parental”, “parental training”,
“intervengao”, “intervation”, “depressao”, “depression”, “estresse”, “stress”. Os critérios de inclusdao foram:
publicagGes ocorridas no periodo 2009-2016, que tivessem relagdo com o tema e objetivos do estudo. Foram
excluidos os trabalhos que ndao apresentavam relagdo com o tema e aqueles que se tratavam de revisdes
bibliograficas, teses ou dissertagdes.
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Procedimentos de andlise

De acordo com a natureza e objetivos do estudo, os trabalhos selecionados foram codificados em seis
critérios: objetivo do estudo, método utilizado, tipo de doenga cronica, apresentagao dos resultados, aspectos
psicoldgicos abordados e programas de intervengdo junto aos pais/cuidadores de criancas com doenca crénica.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, foram identificados 90 estudos, encontrados nos seguintes indexadores: BIREME (n=62),
Medline (n=17), Pscyinfo (n=6), Scielo (n=3) e LILACS (n=2). Desses artigos identificados, 15 foram removidos
por estarem duplicados. Os resumos dos 75 artigos restantes foram lidos e, apds refinamento pelos critérios de
exclusdo, foram reduzidos a 13 artigos, os quais foram lidos integralmente e incluidos na andlise. Os
procedimentos de etapas de avaliagdo e obtencdo dos trabalhos utilizados estdo ilustrados na Figura 1.

Figura 1. Etapas de avaliagdo e obtencdo dos trabalhos.
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A seguir, apresenta-se a Tabela 1 com as principais caracteristicas dos artigos incluidos no estudo.
Quanto ao ano de publicacio, sdo cinco artigos de 2014 (COX et al.; FERRE-GRAU et al.; HAMALL et al.; RIDGE
et al.), trés artigos (LINDSTRON et al.; SCHOLTEN et al.; YUl et al.) de 2015, um (FERNANDES et al.) de 2009, um
(SCHOLTEN et al.) de 2011, um (GHODSHIN et al.) de 2012, um (SCHOLTEN et al.) de 2013 e um (MESQUITA, et
al.) de 2016.

Tabela 1. Lista de artigos identificados na revisdo sistematica com informagdes sobre os autores, titulo, ano e

periddico.
—
Autores Titulos An Eeriodico
o

Yul, Y., Mental Health giparents as 20 ELosUne,
Nanake,  GaregixarsefChildrenwithRisab, 15
T., Yoko, iities: base on Japonese.,
ML, Mationwide Survey
Garrido,
F.A.S.,
R. &
H
Fernandes Efeitos de um programa de 20 Estudos de Psicologia -
. L.F.B., orientagdo em grupo para 09 Programa de P&s-
Luiz, cuidadores de criangas com Graduagdo em Psicologia,
AMAG., transtornos psiguiatricos Pontificia Universidade
Miyvazaki, Catdlica de Campinas
M.C.O.S.
& Filha,
AB.M.

i 0 Groupintervantion for burnout 20 i i I i
C..&man. in 15 pgSgiences
J., pacenisafchonicalluilshidren-
ondarzens 2 smallrsalesiudy
Garigson.
A&
LiRdalibla
berq. A.
Schalten,  Mederatorsefthesflestsof a 20 Journalofpediatricesyshela
L., bsychosocialgroupintervation, 15 gy
Wilemen, for
ALM., i i ici
Dapglecne, theirarsnis: whatweorks for
. E., whom?
Maurice-
Stam, H.
Last, B.F.,
Van Dijks,
E.M..-
&30dhsll,
N. Ensink,
E..
is, M.A. &
Sghugngg!l
. C.
Hamall, The child illness and resilience 20 BMC Psgychology,
.M., program (chirp): a study 14
Heard, pratocolg of a stepped care
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T.R.,
Inder, K.J.,
MM cSill
B, &
Kay-
Lambkimn,
F.
Mesquita,
MM.L.G.,
Suriann,
R,
Carreiro,
LR.R. &
Teixeira,
PLC . TN

is, M.A_
Maurice-

Stam, H..

o=
Last, B.F.

Eerrs-
Grau, C.,
Casado,
M.S., Cid-

Bugra. D.,

Fortuno,
(15

Maonesor

intervention to improve the
resilience and W of
families living with childhood
chronic illness.

Treino parental para manejo 20
comportamental de criangas 16
com sindrome de Brader-VWill:
impacto sobre a sadde mental
e praticas educativas do
cuidador
ffi i r i 20
soation for 13
bild it icill ;
beirparents
A cognitive behavioral based 20

group intervention for children 11
with a chronic iliness and their

parents: multcentre.

randomized controlled trial

20
14

Caring for family caregivers:
na analysis of a family-

centered intecustinn.

Revista cefag

AAP News &Journals,

BMC Eediatris

Revista da escola de
enfermagem da USP
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Curto, P. &

Berenguer
-Boblet, M.
Ghodshin, Effect of gducation on quality 20 Inyesfigacion.y Edusasion
F., Asadi of life of family caregivers of 12 em f i
M., Eard. children with leukemia referred
S.J. & to the Oncology Clinigat,
Kamali, M Kerman's Afzali-Poor Hospital
(lran)
Cox, A., Maternal stress associated 20 E pub Int. J. RheumDis,
Qsting,  with uyelingidiopathisartositis, 14
G., Piper,
S., Munro,
J. &
Singh-
Grewal, D.
Ridge, K., Diabetes-oriented learning 20 DiabetiMed
Thomas, family intervention (DOLFIN): 14
S, a feasibility study evaluating
Jackson, na intervention for carers of
P., young personswithlyps 1
Pender, diabetes
S., Heller,
5.,
Jheasure.
J. & Ismail,
K.
Akre, C., Educational intervention for 20 Int. J. Adglesc, Med Health
Rameleat, parents od gdalgscentes with 14
AS., chronic illness: a pre-post
Berchiold, teste pilot study
A. & SuUs,
J.C.

Vale ressaltar que, onze trabalhos (AKRE et al., 2014; COX et al., 2014; FERRE-GRAU et al., 2014;
GHODSHIN et al.,2012; HAMALL et al., 2014; LINDSTRON, et al. 2015; SCHOLTEN et al., 2015; SCHOLTEN et al.,
2013; SCHOLTEN et al., 2011; RIDGE et al., 2014; YUl et al., 2014) se referem a pesquisas na lingua estrangeira;
em contrapartida, ha dois (FERNANDES et al., 2009; MESQUITA et al., 2016) em lingua portuguesa, sendo
ambos do Brasil.

Quanto ao método utilizado no estudo, a maioria (11) dos trabalhos selecionados (COX et al., 2014;
FERNANDES et al., 2009; FERRE-GRAU et al., 2014; GHODSHIN et al., 2012; HAMALL et al.,2014; LINDSTRON et
al.,2015; MESQUITA et al., 2016; SCHOLTEN et al., 2013; SCHOLTEN et al., 2011; SCHOLTEN et al., 2015; YUl et
al., 2014) corresponde a estudos quantiqualitativos. Os dois outros estudos selecionados dos autores Akre et
al. (2014) e Ridge et al. (2014) correspondem a estudos qualitativos de carater exploratério e de cunho
descritivo.

Quanto aos objetivos, 9 estudos (AKRE et al., 2014; FERNANDES et al, 2009; FERRE-GRAU et al., 2014;
GHODSHIN et al., 2012; LINDSTRON et al., 2015; MESQUITA et al., 2016; SCHOLTEN et al., 2011; SCHOLTEN et
al., 2013; SCHOLTEN et al., 2015) tém como objetivo confirmar a eficicia de algum tipo de programa de
intervengdo proposto. Outros 3 (COX et al., 2014; HAMALL et al., 2014; YUl et al., 2014) tém como propdsito
testar algum tipo de instrumento que avalia alguns aspectos emocionais dos participantes e compreender
como que os resultados desta avaliacdo podem beneficiar os pais/cuidadores de criangas cronicas. E por fim, o
estudo de Ridge et al. (2014) tem como objetivo descrever um programa de intervencgdo.
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Destaca-se que, dentre os artigos, encontram-se estudos transversais (MESQUISTA et al., 2016; YUI et
al.,, 2015), um estudo (SCHOLTEN et al., 2015) com uma analise longitudinal e estudos que utilizaram
instrumentos no inicio e no final das intervencdes avaliadas (AKRE et al., 2014; FERNANDES et al., 2009; FERRE
GRAU et al., 2014; GHODSHIN et al., 2012; MESQUITA et al., 2016; SCHOLTEN et al., 2011; SCHOLTEN et al.,
2013; SCHOLTEN et al., 2015). Ademais, o estudo de Hamall et al. (2014) utilizou instrumentos no inicio e no
final de uma analise de resiliéncia de cuidadores. Todos os estudos seguiram com follow up posterior, com
excec¢do do trabalho de Ferré Grau et al. (2014).

Outra constatacdo permitida pelos resultados foi de que a maior parte dos trabalhos (AKRE et al., 2014;
FERRE-GRAU et al., 2014; HAMALL et al., 2014; LINDSTROM et al., 2015; SCHOLTHEN et al., 2011; SCHOLTHEN
et al., 2013; SCHOLTHEN et al., 2015; YUl et al., 2015) ndo especificam a doenga crbnica envolvida. Em
contrapartida, ha 5 estudos selecionados que focam em uma determinada doencga cronica. Cox et al. (2014)
focam na artrite idiopatica juvenil (JIL), Fernandes et al. (2009) nos transtornos psiquiatricos, Ghodshin et al.
(2012) na leucemia, Mesquita et al. (2016) na sindrome de Prader-Will e Ridge et al. (2014) na diabete tipo 1.
Nota-se também que todos os estudos selecionados, com exce¢do do estudo de Mesquita et al. (2016),
apresentam os resultados dos participantes de uma maneira geral, sem especificar o resultado obtido por cada
um deles.

A respeito dos instrumentos utilizados, as pesquisas envolveram questionarios, entrevistas, escalas,
inventarios e um formuldrio para avaliar o nivel de estresse de mde de criangas com artrite idiopatica juvenil
(JIA). Para avaliar a eficacia de programas de interven¢do com os pais das criangas crénicas foram utilizados
questiondrios (AKRE et al., 2014; LINDSTRON et al., 2015; MESQUITA et al., 2016; SCHOLTEN et al., 2013), a
ficha de entrevista clinica (FERNANDES et al., 2009), escalas (FERRE GRAU et al., 2014; GHODSHIN et al., 2012;
SCHOLTEN et al., 2015), inventarios (FERNANDES et al., 2009; MESQUITA et al., 2016; SCHOLTEN et al., 2011).
Para verificar a presenca de algum aspecto emocional nos pais, foram utilizados questionarios (YUl et al.,
2015), escalas (HAMALL et al., 2014) e um formulario para avaliar o nivel de estresse de mae de criangas com
artrite idiopatica juvenil (JIA). (COX et al., 2014).

Os trabalhos enfatizaram a importancia de programas de intervengdo aos pais. Um dos estudos concluiu
gue a intervengao com pais de criangas com doenca crénica reduz problemas de comportamento das criangas
(FERNANDES et al., 2009), ameniza diversos fatores que prejudicam a saude fisica e mental tanto dos filhos
como dos cuidadores e que ha melhoras expressivas nas praticas educativas parentais, as quais melhoram o
funcionamento psicossocial dos participantes. Outros trabalhos apontaram que os pais que participaram das
intervencdes desenvolveram novas habilidades de enfrentamento para o manejo da situacdo vivida e
aumentaram seus repertdrios de cuidado. (MESQUITA et al., 2016; SCHOLTEN et al., 2011; SCHOLTEN et al.,
2013).

A intervencdo parental ainda reduziu os sintomas de ansiedade, depressdo e estresse emocional vivido
pela familia (FERRE GRAU et al., 2014). E a troca de experiéncias com outros pais que estdo passando pela
mesma situagdo permitiu uma nova visdo de relacionamento com os filhos. (AKRE et al., 2014). Um estudo
apontou ainda que os efeitos positivos da intervengao avaliada como a melhora de autoestima e diminui¢cdo de
sintomas de Burnout permaneceram 6 meses apds a conclusdo da intervencdo. (LINDSTRON et al., 2015).

Em relagdo aos tipos de intervenc¢Oes apresentadas nos estudos, encontra-se uma intervengdo no
estudo de Lindstron et al. (2015) e um grupo de apoio no estudo de Hamall et al. (2014) de carater informativo.
Para Lindstron et al. (2015), o objetivo foi abordar informagdes educativas sobre burnout, enquanto que no
estudo de Hamall et al. (2014), a intervencdo forneceu informagdes sobre resiliéncia.

Em outros estudos como de Akre et al. (2014), Fernandes et al. (2009), Mesquita et al. (2016),
Scholthen et al. (2011), Scholthen et al. (2013), Scholthen et al.(2015), as intervengbes apresentadas eram
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voltadas a desenvolvimento de manejos, enfrentamentos, autonomia e habilidades parentais para lidar com
seus filhos e suas respectivas doengas crénicas. Destaca-se que no estudo de Akre et al. (2014) a intervengao
refere-se a uma interven¢do em grupo, no de Fernandes et al. (2009) a uma orientacdo parental, na de
Mesquita et al. (2016) a um treinamento parental, na de Scholthen et al. (2011), Scholthen et al. (2013) e
Scholthen et al. (2013) avaliaram intervenc¢des de base na teoria cognitivo comportamental.

Os autores Ghodshin et al. (2012) e Ferré-grau et al. (2014) apresentam intervengdes, as quais focam
em aspectos mais subjetivos dos participantes como questdes emocionais e sociais. Os estudos de Akre et al.
(2014), Ghodshin et al. (2012) e Ridge et al. (2014) trazem como sugestdes, aos profissionais da saude,
pesquisar desejos e expectativas dos cuidadores quanto as intervencdes para que seja proporcionado a maior
atencdo possivel a eles. Ainda, Ghodshin et al. (2012) traz a necessidade de uma maior participacdo do
Ministério da Saude em proporcionar servicos sociais, de suporte e melhora no seguro e na saude de
cuidadores de criangas com doenca cronica.

Ainda que muitos estudiosos venham se dedicando ao tema da doenga cronica na infancia e na
adolescéncia, devido a sua frequéncia na populagdo e as implicagdes imprevisiveis a longo prazo. (SILVA, 2001).
Pesquisas que envolvam os pais parecem ndo serem frequentes. Nesse sentido, a caréncia de trabalhos
nacionais encontrados no presente estudo, prejudicam a necessaria consideracdo da familia como unidade de
cuidado (CHRISTIAN, 2010; MITRA; BANERJEE, 2011), impossibilitando um olhar ampliado para suas
necessidades de saude, no sentido de uma visdo sistémica sobre o seu funcionamento e as suas relagdes intra e
extrafamiliares.

E quando se pensa nas necessidades de saude dos pais, é impossivel ndo considerar a saude mental.
Sem duvida, o estresse é um fator importante nessa questdo; mas ndo o Unico, pois outros sintomas de
sofrimento psicoldgico podem com ele conviver ou serem deles decorrentes. Dessa forma, desenvolver e/ou
utilizar instrumentos para avaliar a presenca ou os niveis de estresse é relevante, porém sdo medidas de pouco
significado pratico se esfor¢cos ndo forem dispendidos para integracdo com a avaliagdo de outros aspectos,
como por exemplo, estratégias de enfrentamento. Sobre essas, o estudo de Coletto e Camara (2009) ja
mostrou o quanto podem influir na percepgao da doenga e no equilibrio da estrutura familiar.

A enfermidade cronica impacta a vida do paciente e de seus familiares nos custos financeiros, no
desgaste fisico, no estresse emocional, na atividade produtiva e na vida social (SILVA, 2001). Assim, pode-se
imaginar que tais impactos repercutem também na relacdo conjugal dos pais das criancas com doengas
cronicas e esta influencia o bem-estar do filho, durante o tratamento (SILVA; NASCIMENTO, 2011) e as
estratégias de enfrentamento utilizadas (COLETTO; CAMARA, 2009).

Teles (2009), ao investigar como a mae- acompanhante organiza seu dia a dia tendo que lidar com o
filho em tratamento de doenga cronica, enfatiza a importancia de estudos que consideram a complexidade do
fendbmeno em questdo, especificando a pessoa envolvida, o ambiente social e fisico nas suas dimensdes
culturais, temporais e espaciais. Estudos que levam em consideracdo tais fatores, possibilitam aos profissionais
da saude mais subsidios para que esses atuem de maneira subjetiva com cada familia, propiciando um cuidado
especifico a cada uma delas, com o objetivo de atender suas necessidades e suas demandas particulares
(TELES, 2009).

Contrariando tais adverténcias de Teles (2009), a maior parte dos trabalhos selecionados para esse
estudo, referem-se genericamente aos participantes (pais/cuidadores), sem especificar as caracteristicas socio-
demogréficas ou quaisquer outras dimensdes sociais, culturais e psicoldgicas. Por isso, a aplicagdo pratica,
pelos profissionais de saude, dos achados desses estudos, fica limitada.

A maior parte dos trabalhos incluidos nesse estudo (AKRE et al., 2014; FERRE-GRAU et al., 2014;
HAMALL et al., 2014; LINDSTROM et al., 2015; SCHOLTHEN et al., 2011; SCHOLTHEN et al., 2013; SCHOLTHEN et
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al., 2015; YUI et al., 2015) ndo especifica a doenca crdnica envolvida. Essa questdo impossibilita uma analise
mais profunda dos casos apresentados e também de uma maior compreensao do quadro crénico vivido, uma
vez que, segundo Castro e Piccinini (2002), diferentes enfermidades crénicas podem gerar demandas e
dificuldades especificas nessas criancas e em seus familiares. Além disso, cada doenga cronica tem a sua
complexidade e gravidade, o que repercute no equilibrio da estrutura familiar e no desenvolvimento de
estratégias para o enfrentamento de uma maneira particular. (COLETTO; CAMARA, 2009).

Na literatura da d4rea, a maioria das interveng¢des estudadas se referem as doencgas crénicas mais
comuns, como asma e diabete, restringindo as a¢des a um pequeno grupo de pacientes com essas
enfermidades (SCHOLTEN et al., 2011). Em nossa pesquisa, no entanto, encontramos 5 estudos que focam em
patologias menos frequentes, na populacdo. Cox et al. (2014) focam na artrite idiopatica juvenil (JIL), Fernandes
et al. (2009) nos transtornos psiquiatricos, Ghodshin et al. (2012) na leucemia, Mesquita et al. (2016) na
sindrome de Prader-Will e Ridge et al. (2014) na diabete tipo 1.

Uma doenga mais rara, pode ser significativa e por isso merece atengdo como qualquer outra doenca.
Os resultados obtidos por Cox et al. (2014), por exemplo, indicam que a artrite idiopatica juvenil, causa um
elevado estresse as maes de filhos portadores da doenca, podendo ser até maior quem em maes de filhos com
diabete.

Em relagdo aos trabalhos que envolviam a aplicagdo e avaliagdo de programas de intervengao
destinados aos pais ou familiares de criangas com doengas crdnicas, é importante ressaltar o rigor
metodoldgico com que foram conduzidos, com medidas pré e pds-teste e follow up. O follow up apresenta-se
como um recurso metodolégico importante, uma vez que, faz o acompanhamento dos efeitos das
intervengdes, permitindo a comprovagao de que os resultados se estenderam a longo prazo.

Todas as intervencdes e orientagdes analisadas nos estudos selecionados comprovaram a importancia
do cuidado com os familiares das criangas com doenga crbnica e, com rigor metodolégico, mostraram
resultados importantes, positivos e que permanecem a longo prazo mesmo ao fim das intervengGes. Esses
resultados positivos, comprovam que as intervengdes psicolégicas podem reduzir o impacto desta experiéncia
tanto para a crianga quanto para seu acompanhante, conforme apontado por Costa Junior e Doca (2007).

Destaca-se, dentre os estudos selecionados, uma intervencdo no estudo de Lindstron et al. (2015) e
um grupo de apoio no estudo de Hamall et al. (2014) que apresentaram um carater mais informativo sobre a
doenca cronica abordada. Segundo Coletto e Camara (2009), propiciar aos cuidadores uma percep¢do mais
clara e objetiva da doencga fazem com que esses tenham uma postura pré-ativa e se sintam seguros de seus
conhecimentos sobre os sintomas e coeréncia da doenga. Assim, eles pouco se recorrem as estratégias de fuga-
esquiva, as quais incluem respostas que tém funcdo de adiar e amenizar o impacto das mudancas e altera¢des
da situacdo do estresse.

Os estudos de Akre et al. (2014), Ghodshin et al. (2012) e Ridge et al. (2014) ainda trazem como
sugestdes, aos profissionais da salude, pesquisar os desejos e as expectativas dos cuidadores para o
aprimoramento das intervengGes destinadas a eles. Essas sugestdes apresentam grande relevancia para futuros
estudos e intervengdes deste tema, uma vez que, a sensibilidade e escuta atentiva por parte da equipe
multiprofissional e do sistema de satde em si a todas as demandas da familia é fundamental.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

O presente estudo objetivou investigar, através da revisdo da literatura, as vivéncias e estados
emocionais de pais/cuidadores de criancas com doencas cronicas e os programas de intervencdo junto a essa
populacdo. A maior parte dos trabalhos selecionados, diziam respeito a programas de intervencao os quais se
mostraram benéficos aos participantes, auxiliando-os no manejo da doenca de seus filhos, desenvolvendo
novas habilidades parentais, tendo novas informag&es sobre a doenca, diminuindo a sua angustia e estresse.

No entanto, a revisdo apontou para a escassez de estudos sobre aspectos cruciais quando se pensa na
familia, como alvo de cuidado. Aspectos subjetivos, além do estresse, recebem pouca atencdo. N3o hd
referéncias quanto a investigacGes sobre satisfacdo e necessidades dos pais. Além disso, ao ndo identificarem
qual a doenga cronica envolvida, varios trabalhos, tém seu alcance e utilidade limitados.

Acreditamos que futuros estudos que se debrucem sobre outros aspectos relativos aos
pais/cuidadores, tais como, habilidades de enfrentamento, relagdo conjugal e, considerem as especificidades
das doengas de seus filhos, sdo necessarios. Sabemos que, em nosso pais, a caréncia de espacos de didlogo e
escuta sensivel ndo tém contribuido para o enfrentamento da situagdo vivida pelos pais e cuidadores de
criangas com doengas crdnicas. A humanizagdo das praticas em saude exige sensibilidade e responsabilizagao
as quais podem ser alcangadas com um fazer cientifico significativo e disponivel a todos.
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