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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo compreender a doenca crénica na crianga e
nomeadamente a importancia que o nucleo familiar tem para ela. A crianca com uma
enfermidade cronica enfrenta alteracdes no seu estilo de vida provocadas pela doenga em si e
pela recorréncia a hospitalizagdes, facto que ¢ compartilhado pela familia, que a acompanha no
seu dia-a-dia. O diagnodstico de uma doenca cronica provoca na familia sentimentos de medo,
inseguranca, desconforto, tensdo e dor, sendo que muitas vezes ndo se encontram preparadas para
lidar com tal acontecimento. Se a estes fatores forem associados as multiplas hospitaliza¢des de
que a crianga habitualmente necessita, estamos perante uma situa¢do de grande sofrimento, que
pode conduzir a uma crise na dindmica familiar e afetar cada membro de forma diferente. Os pais
destas criangas sdao confrontados com novas exigéncias, com alteracdes nas rotinas e
readaptacdes constantes. Os cuidados diarios exigidos pelo tratamento da doenga a familia, bem
como a fragilidade fisica e emocional da crianga sdo fatores importantes que devem ser
trabalhados pela equipa multidisciplinar, nomeadamente pelo psicologo. Neste estudo, foi

igualmente valorizado e destacado o impacto e a percecao que as criangas t€ém acerca da doenca.

Palavras-chave: Doenga cronica, crianga, familia, suporte social

Patricia Raquel Antunes Ferreira 1 'j
facebook.com/psicologia.pt



www.psicologia.pt
ISSN 1646-6977 PSICO OPTGIA

Documento produzido em 30.06.2013 O PORTAL DOS PSICOLOGOS

INTRODUCAO

No presente trabalho o tema selecionado foi a importancia do nucleo familiar na doenga
cronica da crianga. E um tema atual, que aborda duas vertentes da psicologia, por um lado a

saude e por outro lado a familia.

A doenga cronica constitui atualmente uma das maiores dificuldades que a medicina e as
ciéncias sociais defrontam. Estas sdo muito variadas e podem afetar qualquer um dos sistemas
fisiologicos da pessoa. As doengas cronicas t€m caracteristicas comuns como uma duragao longa,
um prejuizo na vida do individuo e a interven¢do médica, que versa mais sobre o controlo dos
sintomas do que propriamente sobre a cura (Sousa, Mendes & Relvas, 2007). De acordo com
Santos (2010), observa-se uma diminuicdo da mortalidade e morbilidade infantil associada a
falhas congénitas e doengas consideradas incuraveis até ha relativamente pouco tempo mas, por

outro lado, verifica-se um aumento exponencial de doengas cronicas.

De acordo com Silva (2001), a doenga cronica na infancia corresponde a uma desordem que
tem uma base biologica, psicoldgica ou cognitiva. A sua dura¢do minima ¢ de um ano, sendo que
pode produzir consequéncias a nivel social, fisico e cognitivo/emocional necessitando de
cuidados médicos, psicologicos ou educacionais especiais. Finalmente, obriga a dependéncia
maior de medicagdo, de dietas especiais, cuidados médicos peculiares e a uma assisténcia pessoal

cuidada.

Importa ressaltar que o cuidar de uma crianga com uma doencga crénica ¢ uma experiéncia
muito ardua para a familia (Damido & Angelo, 2001). O choque da descoberta ¢ grande. A
familia desconhece a doenga e quais as consequéncias, ndo possuindo conhecimento acerca dos
tratamentos ¢ da maneira como a doenca inflluenciara o quotidiano familiar. O significado
atribuido a doenca depende das caracteristicas da doenca e da familia em particular. A forma
como a familia se relaciona com a doenga depende dos mecanismos de coping e da sua

capacidade de resolucdo de problemas (Pereira, 2007).

A familia ¢ definida como um grupo de pessoas que estdo ligadas por vinculos, sendo que
estes nem sempre sao determinados por lagos consanguineos. A familia ¢ o grupo primario ao
qual a crianga pertence. A dindmica familiar pressupde vinculos que sdo estabelecidos na
infancia. Estes sdo importantes para a posterior formacdo da identidade do sujeito, juntamente
com a componente genética e social. Assim, a familia ¢ a primeira referéncia do sujeito, sendo
reconhecida como um pilar na formagao da crianca (Almeida, 2011).

A familia frequentemente apresenta um despreparo psicologico para enfrentar a doenca

crénica na crianga, o que leva a um desfavorecimento da adaptagdo da crianga e da propria

familia a esta nova situagdo (Castro & Piccinini, 2002). As mudancas que ocorrem nas vidas de
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ambos, ao depararem-se com a doenga, ndo sdo simplesmente alteragdes organicas ou fisicas da
crianga, mas prepassam este angulo, e promovem alteragdes emocionais e sociais em toda a

familia, os quais exigem constantes cuidados e adaptacdes (Vieira & Lima, 2002).

A doenca de um membro da familia ¢ também a doenga da sua familia. Os lagos de
afetividade que demarcam a estrutura familiar sdo responsaveis pela ligacao entre todos os seus
familiares para encarar a doenca. Face a esta situagdo a familia procura varias formas de se

reorganizar (Silva, Guedes, Moreira & Souza, 2002).

O objetivo geral deste trabalho consiste na exploracdo da doenga crénica na crianga € a

importancia que o nucleo familiar representa para esta.

O presente trabalho encontra-se dividido em dois capitulos: o primeiro, “A doenca cronica
na crianga” e o segundo, “A importancia do nucleo familiar”. Assim sendo, os objetivos
especificos relativos ao primeiro capitulo serdo a defini¢do e a caracterizagdo da doenga e, ainda
perceber qual o impacto que esta tem na crianga. Pretende-se, também compreender qual a
percecao da crianga sobre o significado de ter satide e estar doente. Ird também ser explorada, a

hospitaliza¢@o da crianca doente.

No que concerne ao segundo capitulo, a definicdo de familia, o vinculo afetivo da familia
para com a crianga, as consequéncias da doenga na familia, particularmente os significados e
efeitos da descoberta, incluindo como foi realizada a comunicagdo do diagndstico serdo também
objetivos relevantes para o enriquecimento deste trabalho. Ird, ainda ser aprofundada as
consequéncias a nivel psicoldgico/emocional e financeiro. Um outro topico a desenvolver estara
relacionado com as representagdes que os pais possuem acerca da doenga e como € a organizagao
da estrutura familiar para apoiar o seu filho. Assim, sera feita referéncia, também aos sentimentos

experienciados e dificuldades sentidas pelos progenitores.

Outro aspeto de crucial importancia a abordar neste trabalho serdo as diferencas que
existem entre os pais no apoio a crianga. Por fim, ird ser abordado a importancia do

acompanhamento médico e psicoldgico para a familia.
CAPITULO 1- DOENCA CRONICA NA CRIANCA

Neste capitulo sera versado o tema da doenga cronica na crianga. Inicialmente sera feita
uma concetualizacdo em que constard a definicdo e caracterizacdo da doenca cronica,
apresentado as diversas formas e fases temporais que a doenga pode assumir. O segundo objetivo
especifico deste capitulo serd abordar o impacto da doenga na crianga. Assim, serd explorado
como a crianca encara a doenga, quais as limitagdes e restricdes impostas. Para além destes

aspetos sera ainda analisado os efeitos reativos a doenga.
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De seguida outro topico a aprofundar sera a perce¢do da crianga sobre o que ¢ ter saude e
ter uma doenga. O que sera pretendido ¢ explorar as diferentes concegdes que as criangas tém, e
como ¢ que as suas vidas sdo alteradas por ter uma doenga. Deste modo, serd ainda pertinente

explorar a hospitalizagdo da crianga, bem como enfrenta esta situacao.

Por fim, serd explorada a familia da crianga com a doenca cronica, nomeadamente, quando
existe como ¢ que a familia reage e se reorganiza para responder aos cuidados que a crianca

necessita.Sera apresentada ainda a perspectiva relacional.

1.1. Definicao e caracterizacdo da doenca cronica

A doenca crénica na infancia corresponde a uma desordem que tem uma base biologica,
psicoldgica ou cognitiva. A duracdo minima ¢ de um ano, podendo produzir consequéncias a trés
niveis. Assim, as criangas apresentam limitagcdes nas suas relagdes sociais, tanto a nivel fisico,
cognitivo ou emocional e quando comparadas com outras criangas da mesma idade e tém
necessidade de cuidados médicos, psicoldgicos ou educacionais especiais. Por fim, t€ém uma
dependéncia maior de medicacdo, de dietas especiais, cuidados médicos peculiares e uma

assisténcia pessoal cuidada (Silva, 2001).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2003), o conceito de condi¢ao cronica
envolve tanto as doengas ndo transmissiveis, como por exemplo as doengas cardiacas, a diabetes,
0 cancro e a asma, como também as doencas transmissiveis, nomeadamente, a infecdo
sexualmente transmissivel e a tuberculose. As doengas cronicas atualmente englobam as doengas
ndo transmissiveis, as transmissiveis persistentes, os disturbios mentais a longo prazo e as
deficiéncias fisicas/estruturais continuas.

As doencas cronicas estdo a aumentar a um ritmo exponencial a nivel mundial, sem uma
diferenciacdo de lugares ou grupos sociais. Prevé-se que até ao ano de 2020 as condi¢des
cronicas, incluindo lesdes e disturbios mentais, serdo responsaveis por 78% das doengas nos

paises em desenvolvimento (OMS, 2003).

A OMS (2005) indicou que as doengas cronicas de declaragdo nio obrigatoria, como as
doengas cardiovasculares, os diabetes, a obesidade, o cancro e as doengas respiratorias,
representam 59% do total de 57 milhdes de mortes por ano e 46% do total de doencas. As
doencas cronicas a nivel mundial apresentam um impacto significativo na satude, devido aos
habitos alimentares, que se t€ém vindo a alterar. Atualmente, as pessoas ingerem alimentos mais

caldricos, com elevados niveis de acucar e gorduras saturadas e demasiadas comidas salgadas.

Contudo, através de uma alteragdo no estilo de vida é possivel reduzir o risco de
desenvolver uma doenca cronica, nomeadamente através da alteracdo da dieta alimentar,
privilegiando frutas, vegetais, frutos secos e cereais integrais, substituir as gorduras animais
saturadas por gorduras vegetais insaturadas, bem como reduzir as doses de alimentos salgados e

doces. E possivel, também, minimizar este risco através da pratica de exercicio fisico diario,
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mantendo um peso normal de acordo com o indice de massa corporal e eliminando o consumo de
tabaco (OMS, 2005).

A dimensao fatal que uma doenca crénica pode provocar € o grau em que esta pode
diminuir a vida s3o aspetos criticos peculiares, com profundo impacto psicossocial (Rolland,
2001). Ainda, segundo o mesmo autor, a doenga cronica pode apresentar-se de trés formas
distintas: de forma progressiva, de forma constante ou de forma reincidente e, em trés fases
temporais: a fase de crise, a fase cronica e a fase terminal. A primeira forma caracteriza-se pela
inexisténcia de periodos de alivio dos sintomas, sendo que a doenga progride de forma rapida,
como ¢ o caso da doenca de Alzheimer, diabetes juvenis, cancro e artrite reumatoide. A forma
constante ¢ descrita por um episddio inicial mais abrupto, sendo que depois a cronicidade da
doenga ¢ relatada por alguns deficits ou algumas limitagdes, sdo exemplos, os derrames e os
enfartes miocardios de episddio tinico. Por tltimo, os aspetos caracteristicos da fase reincidente ¢
a alternancia de periodos estaveis de duragdao variada, com periodos de agravamento, como a
colite ulcerativa, asma, ulcera péptica, enxaquecas, estddios iniciais da esclorese multipla e

cancro em remissao.

Cada fase temporal da doenca crdénica tem as suas proprias tarefas desenvolvimentais
psicossociais, que exigem forgas, atitudes ou mudancas familiares significativas. A fase de crise
inclui qualquer periodo sintomatico antes do diagndstico preciso. Inclui, também, o periodo
inicial de reajustamento e manejo, depois da doenga ser diagnosticada e de um plano inicial de
tratamento. A duracdo da fase cronica pode variar, podendo ser longa ou curta, mas consiste no
periodo de tempo entre o diagnoéstico inicial e o periodo de ajustamento, predominando ainda as
questdes sobre a morte e a doenca terminal. Por fim, a Gltima fase inclui o estagio pré-terminal da
doenca, em que a inevitabilidade da morte se torna aparente e domina a vida familiar. Esta fase
abrange periodos de luto, sendo caracterizada pela separagdo, morte, tristeza e reajustamento de

uma vida familiar depois da perda.

De acordo com Rolland (2001) existe uma analogia entre as fases da doenca e o
desenvolvimento humano, porque cada periodo do desenvolvimento, assim como as fases da
doenca, tém certas tarefas basicas. A fase de crise ¢ equivalente ao periodo da infancia,
caracterizada pela aprendizagem. Assim, durante o periodo inicial da doenca, as pessoas a
conhecerem e aprenderem a utilizar estratégias de como conviver com a doenga cronica. Idéntica
a transicdo da infancia para a adolescéncia, que abrange periodos de crise e maior
responsabilidade, ¢ a transi¢dao para a fase cronica da doenga que envolve maior autonomia e a

criacdo de uma estrutura de vida exequivel, adaptada as realidades da doenga.

1.2.Impacto da doenca na crianca

Quanto mais pequena ¢ a crianca, mais ela estd dependente dos pais para a sua vida de

relagdo, incluindo com ela propria, com os outros seres humanos e com o mundo em geral. A
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crianga constrdi-se a si mesma com base nas vivéncias que provém dela, na apreensdo que vai
fazendo da sua relacdo sobre o mundo e, também, conciliando a imagem de si propria que os pais

lhe reenviam (Carreiras, 2000).

A crianca com uma condicdo médica de saude crénica necessita de apoio para conviver
com esta situacdo, nomeadamente, da sua familia e de outras pessoas proximas do grupo social
primario (Aragjo, Collet, Gomes, & Nobrega, 2011; Castro & Piccinini, 2002; Silva, Guedes,
Moreira, & Souza, 2002; Marcon, Radavanovic, Waidman, Oliveira, & Sales, 2005; Marcon,
Sassa, Soares, & Molina, 2007).

A doenga para a crianga constitui-se um caminho longo, dificil e imprevisivel. A vida da
crianga passa, entdo, a ser guiada pela enfermidade, com exames, hospitalizagdes e deslocagdes
frequentes. O primeiro impacto nasce quando ¢ realizado o diagnostico, € reconhece que esta
doente (Vieira & Lima, 2002).

As criancas tém necessidades e caracteristicas proprias, de acordo com a fase de
desenvolvimento que se encontram. A crianca geralmente encara a doenga como um problema
que tem consequéncias, como a indisposicdo, a dor, a hospitalizacdo e a falta de apetite
(Cordeiro, 1976; Moreira & Dupas, 2003). A doenga altera o ritmo de vida da crianga. Se, antes,
a prioridade era brincar agora perante a problematica que a crianga apresenta existem restrigoes.
A prioridade, para estas criancas passa a ser a doenga, pois agora necessitam de se adaptar as
suas limitagdes, estando estas relacionadas com condigdes fisicas, de alimentagdo ¢ de
socializacdo (Vieira & Lima, 2002).

O conflito entre a aceitacdo das limitagdes impostas pela doenga e a vontade de poder
realizar atividades antes permitidas foi um dos motivos apontados relativamente ao impacto da
doenca cronica (Araujo et al., 2011). Num estudo realizado em 2011 por Aratijo e colaboradores,
as criangas e os adolescentes' sdo confrontados com limitacdes nas suas atividades dirias a partir

da realizacdo do diagndstico, sendo que se mostraram emocionalmente mais vulneraveis.

Perante a necessidade de conviver com a enfermidade crdonica, que impde hospitalizagdes
frequentes, a crianca passa a adaptar-se aos procedimentos e aos nomes dos medicamentos,
apropriando-se de um vocabulario mais técnico (Vieira & Lima, 2002). Um dos motivos que traz
mais ansiedade a crianga sdo os procedimentos médicos a que tem que se submeter, que a crianca
encara como uma invasiao ao seu corpo e privacidade, associando esses procedimentos a dor,
mutilacdo e inclusive a morte (Coyne, 2006; Martins, Ribeiro, Borba & Silva, 2001; Vieira &
Lima, 2002; Soares & Vieira, 2004). Para algumas criancas, o fato de estar doente traz algumas
vantagens, pois t€ém a possibilidade de ganhar mais presentes nos momentos em que se
encontram hospitalizadas e de participarem em festas que ocorrem no hospital (Vieira & Lima,
2002).

! Apesar de a faixa etaria do presente trabalho ser a infincia, alguns estudos abordados abordam tanto a infincia
como a adolescéncia, pelo que nestes casos a adolescéncia é também mencionada.
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Num estudo realizado por Oliveira, Oliveira, Gomes e Gasperin (2004) com o propoésito de
examinar as repercussdes da comunicagdo do diagndstico, em casos de doencas organicas
cronicas na perspetiva de adolescentes (entre os 12 e os 18 anos), pais e médicos concluiram que
0s jovens crescem a ouvir os pais € os médicos a falarem sobre a sua doenca. Estes relataram que
s0 conseguiram entender o que acontecia por volta dos oito ou nove anos de idade, relatando
ainda que, embora ninguém lhes tenha falado oficialmente sobre a sua doenca, eles percebiam
que algo se passava devido as hospitalizagdes frequentes. As implicagdes decorrentes da afecao
cronica relatada pelos jovens foram uma maior consciencializagao de estar doente, um maior
conhecimento sobre a sua doenca, a descoberta de preconceitos pelos outros, vergonha de ser
diferente e ainda uma percecdo mais nitida de que ndo podiam fazer tudo o que queriam. No
entanto estes referiram ainda que a doenga lhes proporcionou maior autonomia, podendo realizar
sozinhos alguns procedimentos habituais, como a fisioterapia (Oliveira et al., 2004; Oliveira &
Gomes, 2004).

Paralelamente aos efeitos diretos da doencga, os efeitos reativos a doenga tém sido bastante
investigados, nomeadamente nas esferas psicologica e psicossomadtica, sendo constituidos pelos
aspetos relativos a regressdo, a depressao e as interpretacdes da crianca sobre a doenga. Assim, a
regressao na crianga ¢ muito visivel, sendo que em criangas mais novas denota-se mais nos
comportamentos de onicofagia e enurese noturna. J4 em criangas mais velhas a propensdo ¢

regressar as atitudes de grande dependéncia a mae (Cordeiro, 1976).

A depressao na crianga apresenta-se de forma distinta da dos adultos, variando de acordo
com a idade. Em criang¢as mais novas ¢ mais predominante a existéncia de perturbagdes do sono
e do apetite e comportamentos de hiperatividade ou hipoactividade. As criangas mais velhas
podem comegar a apresentar perturbagdes do humor, como estados de tristeza, solidao, queixas
hipocondriacas ou comportamentos repetitivos ritualizados e compulsivos (Cordeiro, 1976). No
que reporta a interpretacdo da doenca em criangas até aos cinco anos de idade, a possibilidade de
a crianca perceber a doenca ¢ reduzida. Na crianga mais velha, o inicio da doenca ¢
frequentemente associado com conflitos com os pais, como por exemplo, ter-lhes desobedecido
(Cordeiro, 1976; Nobrega, Collet, Gomes, Holanda, & Araugjo, 2010). No entanto, demonstram
interesse em compreender a finalidade dos procedimentos, bem como os seus beneficios e

prejuizos (Soares & Vieira, 2004).

1.3. Percecao da crianca sobre a satide/doenca

A psicologia da saude refere que os seres humanos devem ser vistos como sistemas
complexos, sendo que a doenca ¢ causada por uma multiplicidade de fatores e ndo por um tnico
fator causal (Ogden, 2004). A satde e a doenga caracterizam-se como um poélo que se

complementam e pertencem a vida. Dessa forma, a doenga deixa de se relacionar apenas com a
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morte, a dor, como sofrimento € com a auséncia de movimentos, uma vez que passa a ser

compreendida como parte integrante dos movimentos da vida (Souza & Lima, 2007).

A fronteira entre saide-doenca e entre normal-anormal de uma pessoa com uma doenca
cronica necessita de ser apreendida do ponto de quem vivéncia essa situagdo. A afecdo cronica
tem como caracteristica o fato de ndo ser temporaria. Entretanto, isso ndo significa que uma
pessoa se sinta sempre doente, pois outra particularidade da doenca consiste nas fases de
exacerbagdo e remissdo dos sintomas (Damido & Angelo, 2001; Souza & Lima, 2007; Vieira &
Lima, 2002).

Num estudo realizado por Moreira ¢ Dupas em 2003 com o propdsito de apurar o
significado de ter saude e estar doente na percecdo das criangas, os investigadores concluiram
que para as criancas que nao estavam hospitalizadas a saude era considerada como fundamental,
sendo uma condi¢ao essencial para se estar vivo. Deste modo, a satide proporciona liberdade,
permitindo a crianca brincar, correr e ir para a escola transmitindo sensacdes de bem-estar e
felicidade. A satide na percecdo de criangas saudaveis ¢ considerada como algo que esta dentro

de nos, que nos pertence, permitindo-nos ter disposi¢ao para realizar diversas atividades.

O impacto da doencga verifica-se, também ao nivel da mudanca nos habitos alimentares,
devido ao estado fisico e aos tratamentos que as criangas efetuam. As criangas t€ém percegao que
determinadas comidas podem prejudicar a sua saude, quando desobedecem as orientagdes
médicas. A alteracdo da rotina escolar, devido as limitacdes da enfermidade cronica pode
originar faltas frequentes a escola que acabam por desmotivar as criangas para a aprendizagem. E
criado um entrave no relacionamento entre a crianca, os professores e as outras criangas,

dificultando o seu ajustamento escolar (Vieira & Lima, 2002).

Num estudo realizado com o objetivo de compreender o significado da doenca cronica em
criangas de idade escolar percebeu-se as criangas possuem algum conhecimento da doencga, de
acordo com a sua capacidade de percecdo de si mesma. O modo de narrar a historia e entender o
contexto de vida em que estd inserida resulta de um processo de recordacdo de acontecimentos,
mas também de representagdes atuais e futuras (Nobrega et al., 2010). Dependendo do estagio de
desenvolvimento cognitivo em que a crianga se encontra ela terd um conceito de doenga e saude
(Castro & Piccinini, 2002; Quiles & Carrillo, 2000), sendo que uma crianca em idade escolar ja
desenvolveu habilidades cognitivas que a capacitam de expressar as suas proprias ideias,

diferenciando-as das outras pessoas (Moreira & Dupas, 2003).

As percegdes sobre o reconhecimento formal da doenga diferenciaram-se em dois episoddios
tipicos, nomeadamente aqueles que nunca foram formalmente comunicados de que eram
portadores de uma doenca crdnica e vieram a entender o que realmente acontecia com eles por
volta dos 8 ou 9 anos de idade, ouvindo os pais e os médicos a conversar sobre a doenga e
aqueles que receberam a noticia pela mae ou entdo dos médicos através de um diagnostico tardio
(Oliveira & Gomes, 2004).
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A crianga atribui a doenga a capacidade de ter sonhos e projetos para o futuro prejudicados
ou mesmo nao concretizaveis (Nobrega et al., 2010; Araujo et al., 2011). Para as criangas que sao
saudaveis, ter uma doenca esta ligada ao impedimento e a limitacdo de ndao poder fazer as coisas

que gosta ou que realizava habitualmente (Moreira & Dupas, 2003).

1.3.1. Hospitalizaciao da crianca

As criangas com doengas cronicas, muitas vezes com limitacdes fisicas devido aos sintomas
da doenca vém o seu dia-a-dia transformado, podendo ser frequentemente hospitalizadas para
fazerem exames e tratamentos. Deste modo, pode dizer-se que a hospitalizagdo permeia o
crescimento e desenvolvimento da crianga, privando-as do seu meio familiar (Oliveira, 1993;
Oliveira & Collet, 1999; Vieira & Lima, 2002). Assim, a hospitalizacdo ¢ uma experiéncia
stressante provocando sentimentos de ansiedade e de medo (Coyne, 2006; Crepaldi & Hackbarth,
2002; Méndez, Ortigosa, & Pedroche, 1996; Mussa & Malerbi, 2008; Quiles & Carrillo, 2000;
Vieira & Lima, 2002).

Assim, o hospital significa a0 mesmo tempo sofrimento, bem como espago de cura, onde
serd possivel voltar a ter satide. As criancas hospitalizadas necessitam de se ajustar as rotinas do
hospital causadoras de desconforto, como a medicagdo, a verificacdo dos sinais vitais, as
observagoes, as luzes acesas € o ouvir outras criangas a chorar (Valverde, 2010; Vieira & Lima,
2002).

O ambiente hospitalar em si tem muita importancia, pois pode influenciar positivamente ou
ndo a experiéncia vivida pela crianca. As brincadeiras, a alegria, o respeito pela singularidade de
cada crianca ¢ fundamental para uma melhor adaptagdo da crianca. As brincadeiras fornecem a
crianga a possibilidade de se deslocar de uma atitude passiva, a uma atitude mais ativa,

desenvolvendo as suas potencialidades (Vieira & Lima, 2002).

As criangas hospitalizadas definem saude como sendo algo favoravel, igualando a saude as
suas proprias vidas. A saude ¢ vivenciada como sinénimo de vida, sendo algo muito valioso,
permitindo as pessoas ficarem com energia ¢ com vontade de realizar as tarefas. A crianga
hospitalizada tende a projetar a sua concecdo de doenca na sua propria doenca. Para a crianca
hospitalizada a doenca ¢ encarada como algo que os separa da familia, dos amigos e das suas
casas. H4 uma evidente supervaloriza¢do do lar, um desejo elevado de voltar a casa, de regressar

para perto dos pais e de poder brincar espontaneamente (Moreira & Dupas, 2003).

Num estudo realizado por Schneider e Medeiros (2011) com o objetivo de verificar o
impacto emocional gerado nos pais pela hospitalizacdo do filho, verificou-se a importancia que
os pais atribuem ao estar com o filho no hospital, com a preocupacao de ndao os deixarem
sozinhos, uma vez que as criancas necessitam do amparo de um adulto. A saiude do filho, naquele

momento ¢ o mais importante. Os pais, com a hospitaliza¢do, sentem o choque muito forte, e o
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sofrimento dos filhos também lhes causa sofrimento, mas precepcionam que ¢ fundamental

enfrentar a situagdo, para o bem-estar dos filhos, e consequentemente, de toda a familia.

A hospitalizac¢do por si ja ¢ um fator de stress para os pais, mas estes vém-se confrontados
com outras situagoes, como cuidar de outros filhos (Quiles & Carrillo, 2000; Valverde, 2010;
Yunee, 2006). Devido a necessidade de hospitalizagdes frequentes, as familias distanciam-se dos
outros membros do ntcleo familiar que permanecem em casa. Deste modo, o afastamento de
outros filhos durante a hospitalizagdo da crianca doente ¢ uma mudanca frequente e muito
relatada pelos familiares, sendo mencionada como uma grande dificuldade e motivo de
preocupacao constante (Castro & Piccinini, 2002; Schneider & Medeiros, 2011; Silva, Collet,
Silva, & Moura, 2010; Vieira & Lima, 2002).

Na assisténcia a crianga ¢ necessario que o cuidado ndo contemple sé aspetos técnicos, mas
que englobe estratégias para diminuir o impacto tanto a nivel fisico como emocional. Assim,
através algumas estratégias como o uso do brinquedo terapéutico, espacos apropriados para as
criangas brincarem, sendo incentivadas a realizarem atividades ludicas e a presenca dos pais e
irmaos durante a hospitalizacdo, sao fundamentais para que o convivio familiar e social nao
sejam profundamente modificados neste processo (Fonseca, 2007; Pénon, 2006; Quiles &
Carrillo, 2000; Vieira & Lima, 2002). Através do brincar as criancas exploram, perguntam e
refletem sobre o dia-a-dia e a realidade envolvente, desenvolvendo-se psicologicamente e
socialmente. O brincar ¢ um meio de a crianca libertar a tensao e o stress da hospitalizacao e de
exprimir a forma como esta a vivenciar esta experiéncia, o que lhe permite adaptar-se a esta nova
realidade (Fonseca, 2007; Furtado & Lima, 1999; Mussa & Malerbi, 2008; Pénon, 2006; Quiles
& Carrillo, 2000).

Ap6s a alta hospitalar, a relacdo da crianga com a familia, , depende essencialmente da
fase em que a crianga se encontra no momento da sua reintegragcdo familiar. Assim, a crianca
pode apresentar uma hiper-dependéncia e angustia quanto a possiveis separagdes futuras, dado
que esta reacao tende a desaparecer, mas pode ficar latente durante algum tempo (Cordeiro,
1976).

Apesar de as criangas mostrarem uma boa adaptagao a hospitalizagdo, no regresso a casa
podem regredir, tendo medo dos médicos ou enfermeiros. Deste modo, os pais deverdo ser
informados pela equipa terapéutica destes acontecimentos para deste modo poderem facilmente
evitar atitudes de hiper-prote¢ao ou de restri¢des inadequadas (Cordeiro, 1976).A hospitalizagado
pode ainda provocar a reactivagdo da ansiedade de separagdo, a su¢dao do polegar, a fala infantil,
a enurese e encoprese, disturbios do sono e alimentares (Baldini & Krebs, 1999; Oliveira et.al,

2004) e diminuigao da auto-estima (Santos, 2011).

Igualmente, o retorno da crianga a escola tem-se mostrado problematico, pois a mesma ndo
tem sido acolhida nas suas singularidades. A escola ndo favorece sua inclusao junto dos amigos e

dos professores mostrando-se sem preparacao para atender as necessidades da crianca com a
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doenca e colaborar com o intuito de uma melhor qualidade de vida da crianca (Nobrega et al.,
2010).

1.4. A familia da crianca com doenc¢a cronica

A presenca de uma crianga com doenga cronica numa familia obtém um cuidado especial
nao apenas do ponto de vista médico, mas também na sua dimensao social e psicologica (Castro
& Piccinini, 2002). As consequéncias da doenga crénica ndo atingem somente o utente, mas todo
o universo familiar, podendo trazer dificuldades e implicagdes a longo prazo que se irdo refletir
na qualidade de vida de toda a familia (Nobrega et al., 2010; Silva, 2001).

A familia perante uma condi¢do crénica encontra-se numa situacdo de risco, uma vez que
esta mais vulneravel, dadas as caracteristicas da doenga. A doenca retira as for¢cas da familia,
uma vez que, ao manifestar-se, transforma o contexto e o dia-a-dia da familia. E imprescindivel

entdo, que a familia aceite e compreenda a doenca (Marcon et al.,2005).

Porém, a familia perante a descoberta da afecao cronica da crianga e apesar de saber que a
crianga ndo estd saudavel, jamais espera que o diagndstico seja uma doenga severa e incuravel
(Arayjo et al., 2009; Damido & Angelo, 2001; Garcia, Gatti, & Costa, 2010). Este ¢ um dos
momentos em que familia se sente perdida, e ndo tem controlo sobre o que se esta a passar. Isto
deve-se ao fato de a familia ndo conhecer, muitas vezes, a doenca, quais as suas consequéncias,
os tratamentos mais adequados ou mesmo se existe algum tratamento. Por fim, as familias ndo
sabem de que forma a enfermidade ird influenciar o quotidiano da familia e o da crianca (Aragjo
et al., 2009; Damiao & Angelo, 2001). O momento do diagndstico para algumas familias esta
intimamente ligado a preocupagao com o futuro da crianga, ja para outras familias, esta situagao

¢ interiorizada como um momento de tristeza (Silva et al., 2010).

No que diz respeito a doengas cronicas que sao hereditarias estas sao, na maioria das vezes,
vivenciadas pelos pais com culpabilidade e com agressividade pela crianga. E criada uma
situagdo familiar de grande sofrimento, que normalmente ndo ¢ verbalizada e que ¢ de dificil

elaboragdo terapéutica (Azeredo et al., 2004; Cordeiro, 1976).

Segundo os autores Damido e Angelo (2001) as familias que conseguem ajustar-se com
maior facilidade a doenca sdo aquelas que realizam tarefas de adaptagdo e ao mesmo tempo
estratégias de confronto, possuindo um maior controlo sobre a situacdo atual da doenca da
crianga.

Em 2010, Silva e colaboradores realizaram um estudo com o objetivo de identificar as
alteracdes decorrentes do dia-a-dia da familia que vivencia a doenga crénica na infancia. A vida
familiar antes do aparecimento dos primeiros sintomas da doenga era definida, como normal,
saudavel, sem muitas preocupagdes. Apos a chegada dos primeiros sintomas da doenca, a
normalidade antes vivenciada foi alterada e a preocupagao com a saude dos filhos passa agora a

ser alvo de toda a atencdo por parte da familia. Estes autores referem que o dia-a-dia da familia,
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depois do aparecimento da doenca, assume novas caracteristicas e as palavras luta, batalha e
sacrificio sdo as mais usadas pelas familias para expressarem as suas vivéncias no decorrer da
doenca dos filhos. Estas palavras simbolizam os sentimentos da familia, 0 modo como percebem
o momento pelo qual estdo a passar, mas sobretudo expressam a ideia de cansago, esgotamento e

a certeza de que o sofrimento se ird prolongar no tempo.

A familia ¢ uma unidade que presta cuidados aos seus elementos. Este cuidado ¢ importante
para complementar o trabalho dos profissionais de satude. E importante, assim estabelecer boa
relagdo entre os profissionais de saude e as familias, as quais devem ser respeitadas e ainda,
retiradas as suas duavidas (Marcon et al., 2005). A estrutura familiar precisa de apoio dos
profissionais de saude, especialmente no que remete as necessidades de educacdao e de saude,
bem como de suporte e colaboracdo de outras pessoas, nomeadamente familiares e amigos (Silva
et al., 2002).

Segundo um estudo realizado por Spilkin e Ballantyne (2007), a doenca crdnica afeta os
pais em varias dimensdes da vida pessoal e social. Uma delas ¢ o maior investimento que se tem
na crianca, um maior nimero de preocupagdes € maiores gastos financeiros. Os pais referem que
a vida apods o aparecimento da doenga gira em torno da crianga, com um desgaste muito forte
emocional e fisico. Mencionam, ainda, que ndo existe muito tempo disponivel para pensarem
neles proprios, provocando uma restri¢ao das suas vidas sociais. Por fim, relataram que os irmaos

da crianga com a doenga recebem menos atengao e apoio.

Um outro estudo realizado, compreende também o facto de os pais, tanto a mae como o pai,
terem a funcdo de lidar com a gestdo das emocgdes, sentindo-se muitas vezes esgotados,
vulneraveis, sem saber o que reserva o futuro. Muitos pais referem que se sentem isolados,
sentindo-se fora dos lugares. Os progeitores narram ainda, que muitas vezes ndo conseguem ter
tempo para cuidar das proprias necessidades, dando prioridade a crianca e as suas caréncias
(Kratz , Uding, Trahms, Villareale, & Kieckhefer , 2009).

Rolland (2001) referiu que o tratamento convencional de uma doenga cronica pode salvar o
paciente, mas também pode causar danos irreparaveis na familia. Os problemas que uma
condig¢do crdnica coloca a familia podem medir-se em relevancia e consequéncias negativas, com
a condic¢do fisica do paciente. Este autor menciona, a titulo de exemplo, o caso de uma crianca
com asma na infincia, em que os pais se tornaram demasiadamente protectores para com o filho.
No inicio da adolescéncia os episodios de asma pararam, mas os pais continuaram com medo,
tratando-o como se¢ fosse ainda uma crian¢a indefesa. Na adolescéncia, comecou a ter
dificuldades em integrar-se no grupo de amigos e o rendimento académico baixou notavelmente.
Perante este caso, este jovem ou se tornara um adulto instavel, inseguro e ansioso, preocupando
os pais pelas dificuldades em ser autonomo e responsavel, ou quando acabar os estudos no ensino

secundario ira estudar para fora da sua cidade como forma de lutar pela sua independéncia. Estas
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repercussdes ndo se denotam s6 ao nivel da crianca, mas também ao nivel do casal, uma vez que

estes viveram em funcdo do filho, esquecendo-se de viver enquanto casal.

No ambiente familiar o apoio advindo dos pais pode-se refletir em sentimentos de
superprotecdo. Estes mesmos sentimentos devem ser evitados, pois o adolescente com uma
doenca cronica carece de independéncia e responsabilidade. O cuidado dos pais e o apoio social
prestado pela familia s3o indispensaveis (Almino, Queiroz, & Jorge, 2009). Contudo, os jovens
precisam de construir a sua autonomia e nao de ficar dependentes do cuidado da familia, que
podera leva-los a sentimentos de incapacidade para enfrentar as circunstdncias do dia-a-dia
sozinhos (Araujo, Collet, Gomes, & Nobrega, 2011).

1.4.1. Abordagem relacional

Os momentos de transicdo pelos quais uma familia passa correspondem a passagens
criticas. Estas podem ser consideradas um sinal da dificuldade em enfrentar a mudanga, mas
também poderdo ser momentos propicios para a transformacao relacional. As transi¢des pdem a
prova a qualidade das relagdes entre os elementos da familia, evidenciando a estrutura relacional
da familia, com os seus pontos fortes e pontos fracos e a forma como reagem face a mudanca
(Cigoli & Scabini, 2006). As transicdes estdo sempre marcadas por eventos especificos, tal como

o aparecimento de uma doenga cronica no seio de uma familia.

A adaptagdo activa nas transi¢oes familiares ¢ descrita pelos autores McCubbin e Patterson
(1982) com recurso a trés tipos de estratégias: o evitamento, onde se nega ou se substima o
acontecimento, esperando que se resolva por si; a eliminagdo, que consiste na tentativa de se
desembaragarem do que o acontecimento traz, de forma a minimizar o significado de forma a que
ndo tenham que mudar; e, a assimilacdo que ¢ a forma mais sadia. Nesta Ultima estratégia, a
familia aceita a mudanca para responder a nova exigéncia, mas a mudanga deixa intacta a
estrutura, mudando apenas parcialmente os padrdes de interagdo. Corroborando os autores acima
mencionados, as familias com alta coesao e adaptabilidade parecem superar com maior facilidade
as passagens de um ciclo para outro, tendo, por sua vez, mais dificuldades em superar as crises
provocadas por eventos imprevistos. Ja as familias com baixo nivel de coesdo e adaptabilidade
estao particularmente vulneraveis as mudancas do ciclo de vida e, em menor medida, vulneraveis

aos eventos imprevistos (Cigoli & Scabini, 2006).

Um dos deveres permanentes da relagdo conjugal ¢ o relancamento da conjugalidade nas
transigdes ao longo da vida. Isto significa lidar com os desafios que lhe sdo colocados e
reformular o pacto conjugal ao longo do tempo. A conjugalidade ¢ uma dimensdo que
acompanha todo o desenvolvimento da vida familiar, sendo que esta sujeita a muitas transi¢des
que levam o casal a assumir novas tarefas para a realizacdo dos objetivos que vao surgindo

(Cigoli & Scabini, 2006). No entanto, o casal ndo pode esquecer de cultivar o pacto conjugal,
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para assim manter o casamento como algo que ndo fica para tras apds o aparecimento da doenga

cronica no seio familiar.

Em sintese, importa destacar que a doenga cronica na infiancia tem vindo a aumentar e
consequentemente, o seu impacto negativo precisa de ser minimizado. A doencga cronica desperta
na crianca sentimentos de dor, indisposi¢ao e falta de apetite, trazendo também ansiedade devido
a incerteza face ao futuro. O dia-a-dia destas criangas passa a ser marcado pela doenca, com
reajustes obrigatdrios devido as necessidades impostas pela enfermidade.

A hospitalizacdo pode trazer prejuizos ao desenvolvimento da crianga, pois ¢ encarada
como um processo que as separa da sua familia e da sua casa. No entanto, este processo pode ser
amenizado dependendo do ambiente hospitalar onde a crianga se encontra. Para tal, o recurso ao
brincar e ao uso do brinquedo terapéutico tem funcionado como uma estratégia eficaz ao encarar

a doenga.

A familia tem um papel fundamental, pois a crianga tem nela as suas referéncias e pode
utilizar os pais como um modelo de comportamento a seguir. Apos o diagndstico de uma doenga
cronica no nucleo familiar, a familia tem que se reajustar a doenga e aos cuidados que esta exige.
Desse modo, pode verificar-se um desgaste fisico e emocional por parte dos pais, havendo uma

superprotecao a crianca doente € uma menor atengao dada aos restantes elementos da familia.

O segundo capitulo ird centrar-se na familia uma vez que esta ¢ o suporte social e afetivo de
uma crianca. Perante um momento de crise, tem de se reorganizar, adaptar e utilizar novas
estratégias para enfrentar o problema. Deste modo, serdo abordados topicos como a definicdao de
familia, quais as consequéncias da doenga, as representagdes e as diferencas no apoio por parte
dos pais. Por fim, serd abordado a organizacdo da familia para apoiar a crianga, e ainda a

importancia do acompanhamento por especialistas.

CAPITULO 2- IMPORTANCIA DO NUCLEO FAMILIAR

“Nao existe uma crianga. Existe uma crianga e os seus pais € a sua equipa
terapéutica e a comunidade onde esta inserida.”

(p.280) (Carreiras, 2000)

No primeiro capitulo foi abordado o tema da doenga crénica na crianca. Deste modo, no
segundo capitulo serd abordada a importincia do nucleo familiar para a crianga doente.
Inicialmente ira ser versado a definicao de familia e de seguida o vinculo afetivo da familia para
com a crianca doente. Um segundo objetivo especifico sera abordar as consequéncias da doenca

para a familia, nomeadamente, as consequéncias emocionais/psicoldgicas e financeiras.
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Outro objetivo sera aprofundar as representacdes que os pais t€ém acerca da doenga. De
seguida, ira ser explorada as diferencas que existem entre pai € mae no apoio prestado a criancga.

O objetivo deste topico serd verificar se estas existem e a que niveis se verificam.

Apo6s o diagndstico de uma doenga crénica, a familia tem que se organizar de modo a
responder as necessidades da crianca, bem como as necessidades dos outros filhos e ainda, aos
compromissos socias. Assim, o terceiro objetivo deste capitulo serd perceber como ¢ a

organizagdo familiar, para que o apoio prestado a crianga seja adequado as suas caréncias.

Por fim, sera feita referéncia a importancia do acompanhamento médico e psicoldgico para
a crianca e familia. A criang¢a e os pais necessitam ser apoiados nesta fase das suas vidas, por

alguém que os possa esclarecer e prestar apoio para ajudar o filho doente.

2.1. A familia

A familia ndo ¢ um objeto de estudo simples, antes pelo contrario, ¢ um elemento muitoe
complexo que tem uma dimensao cultural bastante marcada, onde a maneira de viver ndo ¢ igual
para todos. Em latim, o conceito de familia ¢ bastante abrangente, possuindo dois significados:
pessoas ligadas por lagos de sangue e pessoas que pertencem por reconhecimento social e
juridico. A cultura burguesa estd proxima da cultura ocidental porque ¢ mais moével, portanto
mais proxima, sendo também mais aberta e instavel, mas sobretudo aberta a transformacgoes.
Neste sentido, ¢ constituida por menos pessoas. A familia ¢ apenas constituida pelas pessoas mais
proximas (Cigoli & Scabini, 2006).

A familia nuclear ¢ constituida pelo pai, pela mae e pelos filhos biologicos ou adotivos
dessa unido (Dias, 2011; Silveira, 2000), enquanto que a familia extensa ¢ uma rede familiar de
ligacdes consanguineas, ao longo de pelo menos trés geragdes (Silveira, 2000). A familia inicia-
se com a constituicdo do casal e vai mudando a medida que nascem os filhos e estes se tornam
adultos. O processo repete-se quando o primeiro filho sai de casa e forma nova familia (Cigoli &
Scabini, 2006; Dias, 2011).

Contudo, ao longo do tempo o conceito de familia sofreu altera¢des, mas continuam a
existir algumas constantes, como as relacdes de vinculo e proximidade que aparecem em
primeiro lugar a partir de uma certa altura, ¢ o cuidar sendo um elemento organizador e
invariante, devido ao sentido de responsabilidade que temos para com a familia a que
pertencemos (Cigoli & Scabini, 20006).

A familia ¢ entendida como uma forma social primaria porque ¢ a origem da civilizagao,
enquanto lugar que garante o processo generativo bioldgico, psicoldgico, social e cultural que
cumpre algumas das fungdes fundamentais, sem as quais a sociedade ndo poderia sobreviver,
nomeadamente as fungdes reprodutiva, educativa e econémica e ainda porque tem como fungao a
socializagdo primaria dos filhos e a estabilizacdo da vida adulta (Cigoli & Scabini, 2006). E um

agregado que partilha um universo de simbolos e valores, cédigos e normas, cuja operagao
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desencadeia o processo de sociabilizagdo do individuo (Silveira, 2000). Desta forma, pode-se
afirmar que a familia ¢ fundamentalmente uma experiéncia marcada na constru¢do do eu. A
familia insere-se num quadro de diversas culturas e pauta e estrutura a capacidade de estabelecer
relagdes (Cigoli & Scabini, 2006).

A forma como cada subsistema se organiza e como se desenvolvem as relacdes dentro de
cada um, denomina-se de estrutura familiar. Todas as familias se instituem através de uma
estrutura de relacdes, esta organizacdo ¢ especifica e unica de cada familia, traduzindo, na
pratica, a forma como se organizam os diferentes elementos e se relacionam entre si. Assim, o
sistema familiar ndo tem necessariamente um estatuto fixo, pois o ciclo vital da familia sofre

mudancas ao longo da vida familiar (Cigoli & Scabini, 2006).

Deste modo, uma das mudangas que ocorrem na vida familiar ¢ a transi¢do da
conjugalidade para a parentalidade. Esta exprime-se nos cuidados efetuados que pertencem ao
polo afetivo e na responsabilidade assumida que corresponde ao polo ético. O cuidado
responsavel ¢ uma tarefa conjunta do casal parental, mas simbolicamente poder-se-a ligar ao po6lo
afetivo a fungdo materna e o poélo ético a fungdo paterna. No polo afetivo, o elemento confianca ¢
central da fung¢do materna e exprime o aspeto incondicional das relagdes familiares sendo
bastante evidente na relacdo mae-filho. O filho € o recetor dos cuidados e digno dessa confianga,
independentemente do nivel das suas respostas. Ao nivel psicologico, os cuidados correspondem
a transmissao da vida. O pdlo ético ¢ o da justica, elemento central da dimensdo paterna.
Expressa-se nos valores-guia, normas educativas, importancia da aprendizagem e tradi¢des a
respeitar (Cigoli & Scabini, 2006).

O processo educacional de uma crianga comeca a partir das relacdes afetivas com a mae, o
pai e com a restante familia. Deste modo, a familia ¢ o grupo primario no qual a crianga esta

inserida e do qual esta dependente (Almeida, 2011).

2.2.1.Vinculo afetivo da familia para com a crianca doente

Nos primeiros anos de vida, a crianca depende das ligacdes familiares para crescer e
desenvolver-se. Ela requer cuidados com o corpo, com a alimentagdo e com a aprendizagem. No
entanto, isto s6 € possivel encontrar num ambiente de acolhimento e afeto (Oliveira & Collet,
1999). A ligacdo afetiva entre a crianca e a sua familia, ¢ imprescindivel para assegurar as bases
de formacdo psicologica do futuro adulto. E nos familiares mais significativos que a crianga
procura apoio, orientacao, prote¢ao perante o desconhecido e perante o sofrimento (Dias, 2011;
Oliveira & Collet, 1999).

Sentimentos de angustia, tristeza, inquietacdo, ansiedade e medo da morte explicitam a
vulnerabilidade das familias em enfrentar da condicdo cronica na infancia, produzindo stress no
nacleo familiar (Leal et al., 2009; Silva et al., 2002; Silva et al., 2010). As familias, por vezes
chegam aos seus limites, demonstrando um esgotamento profundo, em que nao encontram forgas
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fisicas, mentais, espirituais e sociais para continuar. Nao obstante, quando a expectativa de vida
da crianca ¢ superada, a familia mostra-se resignada e centra as suas energias na possibilidade de

ter mais tempo de convivéncia com o filho (Silva et al., 2010).

A figura materna ¢ o familiar mais proximo da crianga doente. E ela quem compila os
sintomas como sendo doenca. E ela quem cuida da crianga quando esta fica doente. O pai surge
no amparo a crianga doente quase sempre de forma indireta. Nao ¢ ele o principal responsavel
por cuidar, dar a medicag@o ou ir com a crianga ao hospital. A sua fun¢do consiste em apoiar e

incentivar as decisdes maternas, operando sobre a crianga através da mae. (Oliveira, 1993).

A mae, como ja referido anteriormente, ¢ a primeira pessoa de quem a crianga depende para
a satisfagdo das suas necessidades. Deste modo, ¢ de extrema importancia o vinculo que a crianca
estabelece com a mae. Do mesmo modo, verifica-se que ¢ uma dificuldade muito grande a mae
ter que se separar, mesmo que temporariamente, deste vinculo (Castro & Piccinini, 2004;
Oliveira & Collet, 1999).

Quando existe a necessidade de hospitalizar os filhos, surgem sentimentos de falha em
relacdo a maternidade, que podem determinar sentimentos de culpa, desordem, inadequacdo e
infelicidade. Habitualmente, a sociedade e a prdopria mae creem que a responsabilidade do
cuidado da crianca deve ser seu, provocando deste modo os sentimentos acima descritos
(Oliveira & Collet, 1999).

2.2.Consequéncias da doenca na familia

Diversas areas de pesquisas tem vindo a ser desenvolvidas para avaliar as consequéncias de
uma doenga cronica na vida de uma crianca e dos seus familiares, destacando-se as dificuldades
financeiras, o stress emocional e a vida social como os aspetos que possuem um maior impacto.
As criancas e adolescentes sdao particularmente afetadas no seu percurso escolar, no

desenvolvimento da autoestima e da socializacao (Silva, 2001).

A familia emprega muito tempo, energia fisica € emocional no cuidado da crianca (Damiao
& Angelo, 2001), assim como gastos financeiros com a doenga (Abrahao et al., 2010; Damido &

Angelo, 2001), podendo estes acontecimentos gerar a falta de controlo da situagao.

Como ja referido anteriormente, cuidar de uma crianca com uma doenga cronica exige
competéncias especificas, como o conhecimento da doenga, dos sinais e sintomas peculiares de
cada especificidade de patologia. Quando ocorre a hospitalizagdo da crianga, a familia necessita
de receber informagdes concisas dos profissionais de saude e de tirar as dividas que possuem
para que o cuidado as criancas seja realizado com seguranca e autonomia. (Araujo et al., 2009;
Marcon et al., 2005). Ao conhecer a doenga do filho, a familia estara preparada para cuidar e

responder as demandas resultantes da condi¢do crénica da crianca (Araujo et al., 2009).

“A despeito de ser proprio da existéncia humana” (p.44), quando um familiar fica doente,

ocorrem, nas familias colaboracdo e envolvimento de todos na perspetiva de encontrar solugdes
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para as dificuldades que lhes sdo impostas, sejam estas econdomicas ou emocionais (Silva et al.,
2002).

Nesta conformidade, um factor importante melhorar a qualidade de vida dos cuidadores ¢
formar grupos de apoio, que possam substituir o familiar nas suas atividades didrias, pelo menos
uma vez por semana. Assim, ird contribuir-se para a diminui¢do da sobrecarga emocional e fisica
do cuidador principal e, ao mesmo tempo, possibilitar que este recupere as suas energias. Esta
nova abordagem podera resultar positivamente tanto para familia da crianga como para as
pessoas que adotam a fun¢do de cuidador, visto que o compromisso e a responsabilidade que

assumem ao ajudar podem reverter-se em bem-estar e sensacao de utilidade (Marcon et al.,2005).

2.2.1. Psicoldgicas / Emocionais

A doenga altera o ritmo da vida das familias que passam por momentos de vulnerabilidade,
uma vez que estas muitas vezes, ndo se encontram preparadas para lidar com uma doenga grave.
De tal modo, o isolamento social da familia que por vezes sucede, podera estar relacionado com

as dificuldades para enfrentar e aceitar a doenca (Silva et al., 2010).

O desanimo, tanto fisico como emocional, da familia que se sente sobrecarregada ¢ superior
a esperanca de um tratamento prolongado. Algumas familias entrevistadas na investigacao de
Silva e colaboradores (2010) referiram que o sofrimento pelo qual estdo a passar ¢ tdo intenso,
que s6 queriam que Deus concedesse uma solugdo de cura ou entdo levasse os seus filhos para

terminar com o sofrimento pelo qual estdo a passar.

Num estudo realizado por Silva e colaboradores em 2002, em que um dos objetivos era
descrever as alteragdes ocorridas no dia-a-dia familiar desencadeadas pelo aparecimento de uma
doenca cronica, os sentimentos de dor, medo, tensdo, inseguranga, intranquilidade e preocupacao
foram os mais referidos pelas pessoas entrevistadas. A recorréncia de hospitalizacdes frequentes,

o medo de complicacdes e a morte sdo responsaveis por incitar estes sentimentos.

O estado de satde de um filho gera desconforto, tanto pelo fato de estar doente, como pela
mae ter que assumir grande parte dos cuidados. Desta forma a mae ¢ a principal responsavel
permanecendo alerta perante a doenga do filho. Consciente de todas as dificuldades e
necessidades que a crianga possui, 0 medo da morte e a sensacao de impoténcia de ndo saber o
que fazer para amenizar a dor permanecem constantemente no seio familiar (Milanesi, Collet, &
Oliveira 20006).

2.2.2.Financeiras

Importa ressaltar um ponto sensivel, que a doenca acarreta sdo as despesas continuas,
passando a fazer parte do orcamento familiar, o que pode representar cortes de suprimentos de

outras necessidades (Silva et al., 2002). Como ja referido anteriormente, o tratamento de uma
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doenca cronica exige hospitalizagdes recorrentes e um continuo acompanhamento médico,
exigindo da parte da familia disponibilidade, dedicagdo e reorganizacao financeira e das tarefas.
As dificuldades financeiras encaradas pelas familias tornam a experiéncia de vivenciar a doenca
na infancia, ainda mais dolorosa devido as condi¢des impostas pela doenca e pelos seus

tratamentos que sao fundamentais (Silva et al., 2010).

Os problemas financeiros ndo passam despercebidos a crianga, pois ela compreende que
estd doente ndo somente pelas dores e mal-estar que sente mas, também, pela preocupacao e

angustia que a sua familia transmite (Castro & Piccinini, 2002).

No estudo realizado por Silva e colaboradores (2010), os investigadores concluiram que as
familias muitas vezes recorrem a empréstimos e ajuda de outras pessoas amigas para
conseguirem pagar as despesas dos tratamentos. Ainda em muitos casos verifica-se o abandono
total ou parcial do emprego, na maioria das vezes por parte da mae, para acompanhar o filho
durante todo o processo. Outra dificuldade referida pelas familias est4 relacionada com os meios
de transporte, sendo uma grande alteragdo no orcamento e na rotina familiar, pois o local onde os
membros residem, por vezes, ndo oferece condigdes para que as criangas realizem os tratamentos
que necessitam. Estas alteracdes provocam a diminui¢do do orgamento familiar, podendo

aumentar os niveis de stress no nucleo familiar (Martin & Angelo, 1999; Silva et al., 2010).

As organizagdes do servigo de saude sejam publicas ou privadas, ja t€ém vindo a apoiar
priorizacdo do cuidado domiciliar. Entretanto, as condi¢des socioecondmicas, culturais e a falta
de formagdo das pessoas apds a alta hospitalar contribuem para a ocorréncia de frequentes
hospitalizagdes. Este facto provém da ndo continuidade do tratamento ou da capacidade
intelectual do paciente ou dos seus familiares na compreensao e manutencao dos cuidados em
casa (Silva et al., 2002).

2.3. Representacoes da doenca pelos pais

O tratamento de doengas cronicas normalmente ¢ longo e dificil, sendo necessarios
cuidados recorrentes em relacao a doenga em si e em relacao a determinantes que possam agravar
o estado de saude da crianga. A familia, como participante ativo do cuidar, precisa de orientagdes

e informacgdes que auxiliem tais acdes (Aragjo et al., 2009).

Deste modo, os pais necessitam de ajuda para avaliar o filho de forma realista, isto ¢, uma
crianga com uma doenca crénica ¢ uma crianca distinta de outras criangas saudaveis, exigindo
cuidados especializados, podendo atravessar ciclos de grande fragilidade mas, ao mesmo tempo,
¢ uma criancga igual as outras, com curiosidades proprias da idade, que considera a sua autonomia
e independéncia um bem desejavel. O que uma crianga com uma doenca precisa ¢ de um meio

auxiliador para o nascimento e o desabrochar das suas potencialidades (Carreiras, 2000).

Em vérios estudos realizados junto de familias com criangas portadoras de uma doencga

cronica as maes salientaram que o momento em que receberam o diagndstico foi muito dificil.
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Entre as reagdes imediatas enumeradas, sobressaem a tentativa de negar a realidade, bem como
sentimentos de revolta, apatia e choro (Azeredo, Amado, Silva, Marques, & Mendes, 2004;
Oliveira et al., 2004). As maes, num primeiro momento, procuraram acreditar que os médicos
estavam errados quanto ao diagnostico, procurando novas informagdes em livros de medicina ou
recorrendo a opinido de familiares médicos. De seguida, os sentimentos de tristeza e de culpa
predominaram, concomitantemente com exteriorizagdes de ndo aceitacdo da doenca, sendo que a
assimilagdo destas informagdes é descrita como demorada (Oliveira et al., 2004). E comum os
pais demonstrarem sentimentos de culpa e impoténcia interpretando a doenga da crianga como
uma punicdo, sentindo-se incapazes de proteger e de responder adequadamente as necessidades
do filho (Almeida, Higarashi, Molina, Marcon, & Vieira , 2006; Azeredo et al., 2004).

Segundo Oliveira e colaboradores (2004), tanto os pais como as maes tiveram mais
dificuldades para compreender a verdadeira extensdo do problema nas situagdes em que os filhos

aparentemente pareciam perfeitos, sem nenhuma demonstracao fisica de ter uma doenca.

Os pais, nesta etapa de vida, assumem fungdes distintas e socialmente definidas. O pai
assume a responsabilidade econdmica para a manuten¢do da familia, contribuindo mais para as
atividades domésticas e o cuidar de outros filhos (Azeredo et al., 2004). J4 a mae, em muitos
casos deixa de trabalhar para se dedicar a tempo inteiro a crianga doente, uma vez que necessita
de cuidados continuados (Azeredo et al., 2004; Silva et al., 2010).

No estudo realizado por Aratijo e colaboradores (2009), em que o objetivo era identificar o
conhecimento da familia acerca da condicdo crénica e dos cuidados especificos a serem
realizados em casa, o conhecimento demonstrado pelas maes sobre a doenga do filho mostrou-se
reduzido, o que poderd indicar a necessidade de melhorar a comunicagdo entre o sistema de
saude e a familia. O que se verifica em muitos casos ¢ a explicacdo breve, dos técnicos de satde
e com uma linguagem inacessivel a muitos pais. Deste modo, as familias mencionaram duvidas
acerca da eventualidade de uma cura da doenga, gravidade, sinais e sintomas, complicacoes,

medicagdo, tratamento, duracao, causas e os riscos resultantes das doengas cronicas.

O conhecimento que a mae tem sobre a doenga e os cuidados necessarios pode facilitar a
comunicacdo no decorrer do processo terapéutico. No estudo em cima referido, os autores
concluiram que a compreensdo parcial da condicdo de saude da crianca, muitas vezes, estd
relacionada com uma comunicag@o ndo esclarecedora entre profissionais e familiares. Devido a
doenca cronica ser uma condi¢do de longo curso, podendo ser incuravel, deixando sequelas e
impondo limitagdes as fungdes do individuo, requerendo adaptacdo ¢ provavel que algumas
familias ndo entendam tais implicacdes (Woods, Yates, & Primomo, 1989).

Apesar de na maioria dos casos as familias terem uma percecao superficial sobre a doenca
do filho, estas unificam os seus conhecimentos populares as informagdes recebidas dos médicos
para aclararem o que sabem sobre a doenga. A convivéncia didria com a doenca vai

instrumentalizando a familia para a prestagao dos cuidados (Araujo et al., 2009).
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Quando as criangas estdo hospitalizadas, a percecdo dos pais acerca do atendimento
hospitalar ¢ bom, no entanto salientam a necessidade de o médico acompanhar o tratamento da
crianga com uma maior proximidade. Em doencas crénicas a auséncia do médico deixa os pais
atormentados por nao saberem o que fazer, ou qual o estado de satde atual do filho (Schneider &
Medeiros, 2011).

2.4. Diferencas no apoio entre mie e pai

O cuidado ¢ concebido como algo solitario e centralizado na figura materna. O auxilio,
quando existe provém principalmente do marido e em alguns casos de outros familiares, como

filhos ou avos ou tios (Almeida et al., 2006).

As incertezas que ocorrem sobre o conhecimento dos tratamentos revelam que as maes
precisam de obter mais informacdes sobre a condicdo de satde da crianca, para assim
desenvolverem capacidades para intervir com autonomia (Oliveira & Gomes, 2004). Deste modo,
a particularidade da doenca e as exigéncias de alguns tratamentos podem interferir de forma

peculiar na relagdo mae-crianca (Castro & Piccinini, 2002).

A relagdo que ¢ estabelecida entre a diade e o filho tende a ser permeada de medos em
relagdo ao futuro da crianga, bem como por culpa e sofrimento pela presenga da doenga. De
acordo com a literatura, para que as maes possam ultrapassar esses sentimentos, parece ser
importante que tenham um relacionamento satisfatério com o companheiro, bem como um

suporte emocional e social bem estabelecido (Castro & Piccinini, 2002).

Num estudo realizado por Oliveira e Gomes (2004), com adolescentes portadores de
doencas organicas cronicas, os autores chegaram a conclusdo que a figura da mae faz a mediagao
entre 0 médico e a crianga. Quando a figura materna ndo estd presente no tratamento, os
adolescentes procuram tirar conclusdes a partir do que ouvem, sendo que por vezes nao

compreendem os esclarecimentos médicos.

Castro e Piccinini, em 2004, realizaram um estudo com o objetivo de investigar os
sentimentos das maes de criangas com e sem doenga cronica em relacdo a sua experiéncia de
maternidade. Deste modo, as maes de criangas com doenga cronica expressaram que a condi¢do
de satde da crianga foi um fator que interferiu com a experiéncia da maternidade pelo sofrimento
emergente. As maes relataram tristeza, preocupacdo e sobrecarga com os cuidados diarios
prestados as criangas. Os filhos ndo corresponderam as suas expectativas e o fracasso e dececao
surgiram expressos nas falas das maes das criangas com a doenga cronica. Evitavam ao maximo
qualquer hipdtese de separacdo do seu filho. Estas situagdes desencadeiam sentimentos
profundos de preocupacdo e um medo implicito de perda, apesar de que em casos de
hospitalizagdes este facto seja inevitdvel (Castro & Piccinini, 2004).

No que concerne a figura paterna, as maes de ambos os grupos procuraram e valorizaram o

auxilio do pai na educag¢do, evidenciando as brincadeiras e a ajuda fornecida nos cuidados didrios
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do filho. Enquanto as maes de criangas com doencga cronica se apresentaram mais desanimadas
com o0 pouco comprometimento dos pais no tratamento da saude da crianga, sentindo-se sozinhas
para administrar a medica¢do, deslocar-se com a crianca ao médico, acompanha-la nas
hospitalizagdes e em alguns procedimentos. Por outro lado, as maes de criancas saudaveis

apresentarem como negativo a pouca participag¢do dos pais nos cuidados diarios da crianga.

Deste modo, as impressdes sobre a figura paterna a partir dos relatos das maes foram
destacadas pela exposicao das qualidades positivas dos pais e pela ambicdo de maior participagdo
nos cuidados da crianga. Algumas das queixas exibidas pelas maes de crian¢as com doenga como
o caso de os pais ndo as acompanhavam em momentos dificeis como as hospitalizagdes ou
exames poderdo estar relacionadas a diversos fatores, como o emprego. Nao obstante, estes
factos poderdo indicar a falta de preparacdo emocional de alguns pais para lidar com estas
situacdes. Contudo ¢ importante perceber se as maes concedem a abertura necessaria para que os
pais se sintam a vontade para participar nos cuidados da crianga, uma vez que muitas maes, como
ja referido anteriormente, tém dificuldades em separar-se de seus filhos, podendo impedir uma

maior participag@o dos pais (Castro & Piccinini, 2004).

2.5. Organizacio da estrutura familiar para o apoio a crianca

O diagnéstico de uma doenca crénica no filho desorganiza os pais. E entdo essencial apoia-
los na reorganizagdo de si mesmos, para poderem adequar o mundo a crianca, conseguindo estar
do seu lado (Carreiras, 2000; Nobrega et al., 2010). Os pais precisam de apoio para a contengao
da ansiedade, do sofrimento e para reorganizacdo da esperancga. A doenca determina mudancas na
vida da crianca e da sua familia, exigindo readaptagdes frente a nova situagdo e estratégias para a
enfrentar. No entanto, esta readaptacao depende da complexidade, seriedade e fase da doenca e
ainda das estruturas disponiveis para satisfazer as necessidades basicas. As mudangas na vida da
crianca e da sua familia, ao depararem-se com a doenga, ndo englobam sé alteragdes organicas ou
fisicas da crianca, mas perpassam este angulo, promovendo alteragdes emocionais e sociais na
familia (Vieira & Lima, 2002).

Para as familias entrevistadas por Silva e colaboradores (2010), a possibilidade de mudanca
de cidade para os tratamentos das criangas mostrou-se dificil de ser encarada pelos progenitores,
no entanto, imprescindivel. O aparecimento de um tratamento longe de casa gera angustia pelas
alteragdes desencadeadas pela condicdo em que a familia se encontra, sendo que a preocupagao

com o trabalho e a distancia dos outros familiares apresentam-se como os principais motivos.

A superprotecdo dos pais, os sentimentos de tristeza e a indiferenga dos irmaos sdo aspetos
que precisam de ser mudados, tendo em vista que a crianga com doenca cronica precisa de um
ambiente familiar seguro e estruturado para o seu desenvolvimento (Araujo et al., 2011).Quando

existem irmaos € necessario que os pais nao se esquegam deles, uma vez que estes sofrem, ndo so6
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por verem o irmdo doente, mas também porque vém as atengdes dos pais para com eles
diminuidas (Azeredo et al., 2004).

Num estudo realizado por Schneider e Medeiros (2011), quando questionado aos pais se a
psicologia poderia auxilid-los durante o processo de hospitalizacdo dos filhos, as respostas
obtidas foram positivas, relatando que esta ajuda seria muito preciosa,pois iria auxiliar os pais, €
também os filhos, para melhor enfrentarem a atual situacdo. A atuacdo de um psicologo
hospitalar ¢ fundamental, podendo minimizar as dores, a magoa e a angustia, tanto dos pais como
das criangas. Durante a hospitalizacdo, todo o nucleo familiar e os seus hébitos sdo afetados,

sendo que estas mudancas geram um impacto emocional muito grande para toda a familia.

Os pais de uma crianga portadora de doenga créonica frequentemente apresentam barreiras
no cuidado prestado. Estes sdo expostos a situagdes complexas, em que por vezes t€ém que
encontrar novas praticas educativas para regular o comportamento, muitas vezes transformado,
em funcdo dos requisitos médicos e dos cuidados de satude (Piccinini, Castro, Alvarenga, Vargas,
& Oliveira, 2003). E necessario construir estratégias que possibilitem restabelecer um novo
equilibrio familiar (Araujo et al., 2009).

A superficialidade dos esclarecimentos recebidos pelas familias tem gerado duvidas em
relagdo aos cuidados a serem realizados em casa. E indispensavel que a familia saiba
desempenhar um cuidado com qualidade e autonomia. Nos estudos realizados por Almeida e
colaboradores, em 2006, e por Araujo e colaboradores, em 2009, as familias revelaram que
receberam informagodes dos profissionais de satde sobre o tratamento, a alimentagdo, a preven¢ao
de acidentes, a observacdo de sinais relacionados a patologia que devem ser comunicados e
conhecimentos de higiene para prevencao de infecdes. No entanto, as informacdes fornecidas
pelos profissionais ndo parecem ser suficientes para que a familia possa suprir todos os cuidados
da crianca em casa. Tanto os pais como as maes sentem-se com pouco conhecimento sobre o
estado de satde do filho e inseguros para prestarem cuidados, evidenciando a necessidade de os
profissionais alargarem as informacdes para se sentirem envolvidos em todo o processo

terapéutico.

O envolvimento familiar favorece a formacdo de redes de apoio entre eles, seja para estar
perto da crianca em momentos de hospitaliza¢do, seja para proporcionar-lhe cuidado ou até
auxilio financeiro. O apoio de pessoas amigas e de instituicdes apresenta-se como muito
marcante para que estas familias encarem com sucesso estas alteragdes. A presenga de uma
doenca cronica num membro da familia ¢ o momento em que a familia procura varias formas de

reorganizacdo, revendo os seus valores e praticas (Silva et al., 2002).

2.6. Importancia do acompanhamento médico e psicolégico para a familia

A psicologia da saude ¢ exercida em varios contextos de intervencdo de acordo com a

complexidade e variedade do comportamento humano e nao apenas no ambiente limitado ao
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centro de saude ou ao hospital. Atualmente, as doencgas cronicas t€ém uma demanda crescente que
¢ abordada nos hospitais pelos psicologos e médicos, juntamente com as familias das pessoas

portadoras de uma doenca cronica (Méndez-Venegas & Moral, 2011).

Nas doengas cronicas ¢ essencial haver uma abordagem multidisciplinar, que envolva os
aspetos clinicos e as repercussoes psicologicas e sociais, tanto para a criangca como para a familia.
Uma relagdo caracterizada pela boa comunicagdo entre a crianca, a familia e a equipa terapéutica
auxilia a tomada de consciéncia sobre a extensao e a seriedade da enfermidade bem como sobre a

aderéncia da crianca e da familia ao tratamento (Castro & Piccinini, 2002).

Os pais carecem de apoio para se reencontrarem enquanto pais daquela crianca. Nesse
sentido, os profissionais de saude devem trabalhar com os pais o fortalecimento das capacidades
parentais (Carreiras, 2000), uma vez que a doenca do filho os leva a culpabilizarem-se (Azeredo
et al., 2004; Carreiras, 2000; Castro & Piccinini, 2002; Oliveira & Collet, 1999; Oliveira et al.,
2004). Uma comunicagdo apropriada entre familia e os profissionais deve ser baseada em
informagdes consistentes, objetivas, elucidativas e permeadas de orientacdes (Inaba, Silva, &
Telles, 2005; Leal et al., 2009).

A comunicacdo do diagndstico ¢ em si antagonica. Consiste numa ma noticia que deve ser
concomitante uma boa noticia, uma vez que a doenca € incuravel, mas pode ser tratada. A funcao
do psicologo hospitalar ndo ¢ a comunicagdao do diagnostico. O psicélogo ¢ responsavel por
acompanhar o tratamento e ajudar na formacdo de uma relacdo positiva entre a familia, a crianca
e a equipa de saude. O psicologo deve também fornecer apoio na discussdo de alguns aspetos
relacionais e comunicativos com os profissionais e familiares, com o intuito de por exemplo,

ajudar os pais a diferenciarem o filho da doenca. (Oliveira et al., 2004).

Foram avaliadas as perce¢des de médicos acerca do momento do diagnostico num estudo
realizado por Oliveira e colaboradores (2004). Os médicos referiram que no momento de revelar
o diagnostico era fundamental ter ja definido um plano de tratamento como uma forma de ndo
deixar a crian¢a e a familia abandonados, dar a possibilidade aos pais de terem uma nova
consulta passado alguns dias e em alguns casos propor a hospitalizacdo para se poder trabalhar

melhor as reagdes a noticia.

Alguns profissionais de satide visam explicar a doenga em palavras simples, relacionando-a
a algo do dia-a-dia vivido pela familia, sendo percetivel uma melhor compreensdo acerca da
condi¢do de saude da crianga (Sabatés & Borba, 2005). A familia ao solicitar explicacdes sobre a
doenga do filho necessita de informagdes adequadas ao seu nivel de compreensdo. A escolaridade
dos pais é um fator cada vez mais importante no processo de cuidar de um filho. E necesséario que
os profissionais sejam sensiveis para aumentar o foco da assisténcia na satude, incluindo a familia
como parte fundamental no processo de cuidar da saude da crianga com uma doenga crénica
(Araujo et al., 2009).
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E importante que os profissionais de saude tenham consciéncia da necessidade de se
criarem novas formas de atuacao e de assisténcia conferida as familias. Deste modo, a assisténcia
deve ser articulada com as necessidades da familia em que se priorize o papel da familia
enquanto coparticipantes do processo de cuidar e ainda uma assisténcia que possa ajudar no
cuidar da satde e bem-estar dos seus membros (Cecagno, Souza, & Jardim, 2004; Leal et al.,
2009; Marcon et al., 2005)

E essencial que as equipas terapéuticas, incluindo os psicologos, proponham intervengdes
que visem diminuir o sofrimento das familias, reduzindo a ansiedade e as preocupagdes,
aumentando o seu preparo emocional para o cuidado da crianga. Estas intervengdes nao
necessitam de ficar circunscritas ao atendimento individual clinico da mae ou da crianca. E muito
vantajoso propor trabalhos preventivos nos hospitais e centros de satide em que as criangas sao
tratadas, bem como grupos de apoio as maes, nos quais possam partilhar as suas experiéncias e
sentimentos vivenciados. Podem ainda, também ser propostas intervencdes psico-educativas a
grupos de maes de criangas, para que a equipa multidisciplinar possa esclarecer duvidas
relacionadas a doenga, assim como elucidar sobre possiveis dificuldades no manejo com a
crianca e deste modo ensinar novas e diferentes maneiras de enfrentd-las (Castro & Piccinini,
2004).

Em suma, a familia é o elemento mais firme, seguro e estruturante da personalidade dos
membros que a constituem. E o local privilegiado para a formagdo da personalidade dos filhos,
sendo que os adultos desempenham um papel decisivo no pleno desenvolvimento das
capacidades, atitudes e valores que sustentam as competéncias do sistema como um todo (Dias,
2011).

A noticia de uma doenca grave na crianca ¢ sem duvida um dos acontecimentos mais
dramaticos na vida de uma familia, levando-a a viver uma crise emocional que ir4 afetar todos os
elementos. A noticia da doenga provoca um intenso sofrimento emocional na familia, uma vez
que a doenga constitui para todos os seus membros uma surpresa dolorosa de vivenciar que
poderd por a prova os valores em que se baseia a familia, a solidez dos lacos afetivos entre os

seus membros, a unido e a solidariedade entre todos.

A familia perante uma doenga cronica, encontra-se numa situacdo de risco € maior
vulnerabilidade, devido as suas caracteristicas e, sobretudo, quando ndo devidamente controlada,
consome as energias da familia. Deste modo, as afegdes cronicas devem ser aceites e
compreendidas, para que a familia possa conviver com esta situacao diariamente (Marcon et al.,
2005).

r

A mae ¢ a principal cuidadora da crianca, sacrificando por vezes o seu emprego €

compromissos socias para estar junto a crianga. O pai, por sua vez, tem que trabalhar, ndo

acompanhado muitas vezes a mae e o filho ao hospital e aos tratamentos. Assim, a relagdo mae-
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filho tende a intensificar-se, criando um elo afetivo muito forte o que dificulta a separagdo por

vezes necessaria para a hospitalizagdo da crianga.

A familia desempenha o papel de principal cuidadora da crianga quando ndo estd no
hospital, esta precisa de conhecer a doenca da crianga, os cuidados especificos para cada
situagdo, o tratamento e as demais peculiaridades de cada crianca com doenga crénica. Assim,
também os pais precisam de ser entendidos e reconhecidos naquilo que sdo. Os profissionais de
saude e os psicologos devem compreender e ajudar a familia nos seus dramas internos, nos seus

sofrimentos e nas suas desorganizagoes.

Na revisdo da literatura, os varios estudos registam a falta de conhecimento da familia
acerca da doenga do filho e dos cuidados essenciais e serem realizados em casa. Deste modo, ¢é
fundamental uma boa comunicagdo entre os profissionais de saude e a familia. A equipa de saude
¢ responsavel por esclarecer os pais sobre duvidas que tenham permanecido e fornecer

informagdes e recomendacdes para um melhor ambiente familiar.
CONCLUSAO GERAL

No término deste trabalho, pode concluir-se que as doengas cronicas tém vindo a aumentar
exponencialmente, com um impacto muito grande na saide a nivel mundial. Perante a revisao
teorica de diversos estudos chegou-se a conclusao que uma crianga com uma doenga cronica tem
repercussdes na sua vida, pois passard a depender de cuidados médicos, psicoldgicos ou

educacionais especializados.

De modo a favorecer o bem-estar da crianga, tornou-se importante compreender a sua
visdo sobre esta experiéncia, bem como o suporte familiar ¢ fundamental no acompanhamento
das criangas. O suporte social da crianga deve ser formado pela familia, amigos e profissionais de
saude, constituindo-se um potencial significativo para influenciar positivamente no

enfrentamento da doenca.

O modo de encarar a doenga depende da vivéncia de cada crianga, da sua idade, do género e
do seu suporte social. De acordo com as necessidades e caracteristicas da doenca a crianca
defronta a doenga como um problema que despoleta a dor, mal-estar, hospitalizagdes frequentes,
falta de apetite e limitagdes a nivel fisico e social. No que concerne, a percecdo que a crianga tem
acerca da doenca e ao processo de hospitalizagdo, este também ¢ influenciado pela idade, género
e suporte social. Nao existe uma reagdo comum para todas as criangas, pois cada um dos fatores

acima mencionados tem influéncias diferentes.

Ao viver com a doenga cronica a crianga enfrenta alteragdes no seu estilo de vida
provocadas por certas restricdes decorrentes da patologia, das necessidades terapéuticas, além da
forte possibilidade de hospitalizacdes recorrentes. Esta ¢ uma situacdo que requer do doente e da
sua familia uma aprendizagem para encarar a doenga. No entanto, esta situacdo resulta em
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alteragdes emocionais para toda a familia. Assim, o suporte social € 0 acompanhamento médico e

psicologico sdo fundamentais nesta fase em que ¢ realizado o diagndstico.

Na doenga cronica, a crianga e a sua familia enfrentam dificuldades como longos periodos
de hospitalizacdes, tratamentos e efeitos secundarios dolorosos. Além disso, ha uma modificagdo
das atividades didrias, gastos financeiros elevados, angustia, dor, ansiedade e medo perante a
possibilidade da morte. As criancas necessitam de tratamentos médicos especializados e de um
acompanhamento médico regular. Pode dizer-se que a doenca representa um obstaculo cruel ndo

0 para o desenvolvimento da criangca como também para o seu relacionamento familiar.

Nao pode ficar esquecido que estas criangas possuem sonhos e ambicdes. Neste sentido, o
suporte familiar e social deverd contribuir para uma melhor qualidade de vida, encorajando as
criangas a fomentar amizades e participar em atividades adequadas a sua condi¢do pois ao

sentirem-se apoiadas e incluidas, estardo mais fortificadas para enfrentar a doenca.

A descoberta da doenga ¢ uma novidade no ntcleo familiar € a mesma nao consegue lidar
com a enfermidade sozinha, sendo que necessitara de apoio e ajuda. Assim, a equipa
multidisciplinar passa a ser fundamental para ajudar as familias a encontrarem estratégias para

conviver com a nova situagdo com mais seguranca e tranquilidade.

Os profissionais de saude devem fornecer informagdes precisas e esclarecedoras sobre a
doenca e sobre o cuidado que os familiares tém que realizar. Assim, ¢ imprescindivel que haja
boa comunicagdo entre a equipa ¢ os familiares. E através dos polos crianca-familia, crianga-
equipa multidisciplinar e familia-equipa multidisciplinar que a crianga conseguird encarar a
doenga que possui.

A familia ¢ considerada com uma parte essencial e responsavel pela satide da crianca,
necessitando de ser ouvida, valorizada e estimulada a participar em todo o processo. Os pais das
criangas deverdo ter um suporte social, advindo de outros familiares, amigos e profissionais de
saude para um melhor bem-estar da crianca, pois suaviza o stress sentido tanto pela mae como
pelo pai, possibilitando uma maior tomada de consciéncia do problema e consequentemente uma

melhor vinculagao ao filho.

O psicologo tem a fungdo de trabalhar os sentimentos e emogdes necessarias para o bem-
estar dos utentes. Denota-se, também, que ¢ de extrema importancia o seu contributo para com a
familia, ajudando-a a lidar com esta nova situagdo e a desmistificar crencas e expectativas em

relacao ao futuro da crianga.

No estudo, importa ressaltar as limita¢des sentidas neste. Estas prendem-se com o facto dos
diversos estudos sobre as familias, se focarem mais na figura materna e ndo tanto na figura
paterna. Deste modo, ndo foi possivel aprofundar com mais clareza as diferencas que existem
entre a mae € o pai no apoio a crianga doente devido a este facto. Outra limitagdo encontrada
reporta-se a existéncia de estudos onde se encontra somente a perspetiva das maes relativamente

aos filhos com doenga cronica, bem como a perspetiva que estas possuem no que concerne ao
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apoio prestado pelos pais aos filhos. Deste modo, uma sugestdo para futuros estudos prende-se

com a realizagdo de estudos que englobem a perspetiva dos pais relativamente aos filhos.

Ao nivel pessoal destaco a importancia do presente trabalho pois permitiu refletir sobre o
impacto que uma doenca inesperada acarreta, tanto para a crianca como para a sua familia. Esta
investigacdo permitiu perceber o papel fundamental no acompanhamento, tanto das criangas

como da familia, possibilitando uma ajuda na regulacao na dindmica familiar.
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