u PROGRAMA OE
| E E N Fsscou DE - | E E N mer,ucm
ENFERMAGEM FU RG EMENFERMAGEM

ALINE RODRIGUES COSTA

SAUDE MENTAL POSITIVA DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS
COM DOENCAS CRONICAS

RIO GRANDE
2023



UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE - FURG
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM/ DOUTORADO EM
ENFERMAGEM

SAUDE MENTAL POSITIVA DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS
COM DOENCAS CRONICAS

ALINE RODRIGUES COSTA

Relatorio da Tese de Doutorado apresentado ao
Programa de Pdés-Graduagcdo em Enfermagem
da Escola de Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande para obtencédo do titulo
de Doutor em Enfermagem - Area de
Concentracdo: Enfermagem e Saude. Linha de
Pesquisa: Tecnologias de Enfermagem/ Saude
a individuos e Grupos sociais.

Orientadora: Profd. Dr2 Giovana Calcagno
Gomes.

RIO GRANDE
2023



Aline Rodrigues Costa

SAUDE MENTAL POSITIVA DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS
COM DOENCAS CRONICAS

Esta tese foi submetida ao processo de avaliagcdo em 10 de janeiro de 2023 e
aprovada por banca examinadora composta pelos seguintes membros:

Profa. Dra. Adriane Maria Netto de Oliveira
Universidade Federal do Rio Grande (FURG ) — Efeitvo

Prof. Dr. Jeferson Ventura
Universidade Federal de Pelotas (UFPel) — Efetivo

Profa. Dra. Raquel Nicolleti
Universidade Federal do Rio Grande (FURG ) — Efetivo

Profa. Dra Daiani Modernel Xavier
Universidade Federal do Rio Grande (FURG ) — Suplente Interno

Profa.Dra. Simone Quadros Alvarez
Servico Nacional de Aprendizagem Comercial (SENAC) — Suplente externo

Certificamos que esta € a versao original e final do trabalho de conclusao
gue foi aprovada para a obtencao do titulo de Doutora em Enfermagem.

Documento assinado digitalmente

b JAMILA GERI TOMASCHEWSKI BARLEM
g L Data: 14/04/2023 11:48:52-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

Profa. Dra. Jamila Geri Tomaschewski Barlem

Coordenadora do Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem

Documento assinado digitalmente

b GIOVANA CALCAGNO GOMES
g . Data: 14/04/2023 17:41:18-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

Profa Dra Giovana Calgagno Gomes
Orientadora
Rio Grande, 2023.



Ficha Catalografica

C837s Costa, Aline Rodrigues.
Salde mental positiva de familiares cuidadores de criangas com
doencas cronicas / Aline Rodrigues Costa — 2023.
152 f.

Tese (doutorado) — Universidade Federal do Rio Grande —
FURG, Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem, Rio
Grande/RS, 2023.

Orientador: Dra. Giovana Calcagno Gomes.

1. Salude mental positiva 2. Crianga 3. Familia 4. Doenga cronica
5. Questionario de saide do paciente 6. Enfermagem |. Gomes,
Giovana Calcagno Il. Titulo.

CDU 616-083

Catalogacdo na Fonte: Bibliotecaria Valéria Carlosso dos Santos Mazui CRB 10/2704



Agradecimentos

Essa tese é inteiramente dedicada e inspirada a minha mée, por sempre me
incentivar a ir longe dentro da enfermagem, por me mostrar como é trabalhar com o
que se ama, sendo ética, dedicada e tendo um olhar humanizado com o outro.
Obrigada mée por todo o amor, por se sentir feliz e orgulhosa dos teus filhos, obrigada
por me mostrar que mesmo a caminhada néo sendo facil, no final as coisas acontecem
e dao certo. Minha méae foi a minha fortaleza e eu espero ser um pouco do que ela foi
em vida. Aprendi a amar a enfermagem desde crianca vendo o trabalho dela, e me
apaixonei a cada vivéncia desde entao.

Obrigada a meu irmao Wagner e a minha pequena familia por me incentivar,
me apoiarem e embarcarem comigo nas minhas caminhadas. Obrigada a minha
orientadora Giovana por ser uma segunda mae, por nao me deixar desistir quando
estava tudo dificil e pesado, obrigada por ir comigo até o final dessa jornada e por
toda a sabedoria que me foi passada, te admiro bastante.

Obrigada aos meus amigos, os de longe e os de perto, por me ouvirem, por me
apoiarem e por estarem presentes nos momentos bons e ruins. Percebi que nos
altimos anos muitos foram embora, e aqueles que sdo verdadeiros ficaram nos
momentos mais delicados da minha vida.

Obrigada aos poucos e novos amigos de Floripa por ajudarem a ndo me sentir
sozinha durante todo esse processo de mudanca de Estado, e em especial a um
amigo que se nao fosse por ele, nesses Ultimos meses eu nao teria aguentado e dado
conta de terminar esse trabalho e tudo o que aconteceu. Obrigada Gabriel por ser
essa pessoa especial, por me mostrar a cada dia o quao forte e quanta coisa boa eu
tenho, por ter paciéncia sempre, por todo café e incentivo, por me mostrar um mundo
novo na corrida e como eu sou capaz de me superar a cada dia. Obrigada por ser
essa pessoa maravilhosa que ndo desiste dos outros e que esta sempre presente,
seja num bom dia ou em uma mensagem engracada. Floripa me deu um presentéo.

Obrigada a minha gatinha Mel, que esse més partiu para o outro plano, mas
gue foi minha familia e minha companheira, que entre mordidas e carinhos ficou todo
esse tempo comigo aquecendo meu coracao.

Obrigada aos meus guias, aos meus amigos espirituiais e a toda forca que eu
recebo, toda a iluminagdo que vem para me mostrar que mesmo em caminhadas

dificeis, no final tudo vem com um propdsito. E esse trabalho, essa tese, entrou na



minha vida para me mostrar que eu consigo ir longe, seja hoje ou amanha, a
enfermagem esta dentro de mim e do que eu escolhi para a minha vida.

“Quando os ventos de mudanga sopram, umas pessoas
levatam barreiras, outras constroem moinhos de vento”.
Erico Verissimo


https://www.pensador.com/autor/erico_verissimo/

RESUMO

COSTA, Aline Rodrigues. Saude mental positiva de familiares cuidadores de
criancas com doencas cronicas. 147f. 2023. Tese (Doutorado em Enfermagem).
Escola de Enfermagem - Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem, Universidade
Federal do Rio Grande - FURG, Rio Grande/RS.

A doenca cronica traz repercussdes para o processo de cuidado a crianca. Este
estudo objetivou avaliar a Saude Mental Positiva de familiares cuidadores de criancas
com doencas cronicas. Foi realizada uma pesquisa metodologica com abordagem
quantitativa e delineamento transversal. Participaram do estudo 172 familiares
cuidadores de criancas atendidas em um Hospital do extremo sul do Brasil. Os dados
foram coletados no segundo semestre de 2020 por meio da aplicagdo do Cuestionario
de Salud Mental Positiva CSM+ de Lluch, organizados em uma matriz no Excell e
submetidos ao software estatistico R Project dos Statistical Computing versao 4.1.0.
Os dados receberam tratamento estatistico descritivo e analise inferencial, sendo
apresentados na forma de gréficos e tabelas. Foram respeitados os principios éticos
da pesquisa envolvendo seres humanos. Os resultados mostraram que que a maioria
(138 / 80,3%) era mae das criancas, mulheres (157 / 91,3%), com idades entre 20 e
39 anos (112 / 65.12%), casados (109 / 63%), com Ensino Médio completo (65 /
37,8%), naturais do municipio onde o estudo foi realizado (118 / 69%). Apresentavam
patologias fisicas (73 / 42%), sendo as mais citadas o HIV e a Hipertensao Arterial
Sistémica entre outras; 41 (23,84%) referiram algum tipo de problema de saulde
mental em que 26 (63,41%) tinham depressao, 13 (31,71%) eram usuarios de drogas
ilicitas, um (2,44%) tinha transtorno bipolar e um (2,44%) era alcoodlatra. Quanto a
satisfacdo pessoal a maioria dos familiares 128 (74,4%) apresentou nivel alto de
saude mental positiva. No entanto, cinco (2,9%) apresentaram nivel baixo e 39
(22,7%) nivel intermediario. O nivel de atitude pré-social foi alto, representado por 137
(79,7%) familiares. No entanto, sete (4,1%) apresentaram nivel baixo e 28 (16,3%)
nivel médio. O nivel de autocontrole obtido foi alto, sendo representado por 153
(89,0%) familiares. No entanto, quatro (2,3%) apresentaram nivel baixo. O nivel de
autonomia, também foi alto, sendo representado por 121 (70,3%) participantes. Mas
50 (29,1%) apresentaram nivel intermediario. Quanto a resolucao de problemas e
realizacdo pessoal verificou-se que a maioria 153 (89,0%) apresentou nivel alto. No
entanto, 18 (10,5%) encontram-se no nivel intermediario. Quanto a habilidade de
relacdo interpessoal, verificou-se que a maioria, 128 (74,4%), apresentou nivel alto.
No entanto, 38 (22,1%) apresentou nivel intermediario e seis (3,5%) nivel baixo. A
analise inferencial mostrou autonomia prejudicada nos familiares com problemas de
saude mental. A saude mental positiva obteve no geral 156 (90,7% dos participantes),
estando no nivel alto. Pode concluir que promover a saude mental positiva dos
familiares cuidadores de criangcas com doencas cronicas € uma prioridade necessaria.
Para tal efeito deve-se melhorar a prestacdo de cuidados, criando-se novos
programas de intervencao, avaliando a eficacia dos programas ja existentes na busca
por fortalecer as habilidades e recursos pessoais de cada participante. Verificou-se a
possibilidade do enfermeiro atuar na perspectiva da promoc¢do da saude mental
positiva, intervindo sobre os aspectos afetados, auxiliando familiares cuidadores de
criancas com doencas crbnicas a se fortalecerem tanto fisica quanto emocional e
mentalmente.

Palavras-chave: Saude Mental Positiva; Crianca; Familia; Doenca cronica;
Questionério de Saude do Paciente; Enfermagem.



ABSTRACT

COSTA, Aline Rodrigues. Positive mental health of family caregivers of children
with chronic diseases. 147f. 2023. Thesis (Doctorate in Nursing). School of Nursing
- Graduate Program in Nursing, Federal University of Rio Grande - FURG, Rio
Grande/RS.

The chronic disease has repercussions for the child care process. This study aimed to
evaluate the Positive Mental Health of family caregivers of children with chronic
diseases. A methodological research with a quantitative approach and cross-sectional
design was carried out. The study included 172 family caregivers of children treated at
a hospital in the extreme south of Brazil. Data were collected in the second half of 2020
through the application of the Cuestionario de Salud Mental Positiva CSM+ by Lluch,
organized in a matrix in Excell and submitted to the statistical software R Project of
Statistical Computing version 4.1.0. The data received descriptive statistical treatment
and inferential analysis, being presented in the form of graphs and tables. The ethical
principles of research involving human beings were respected. The results showed
that the majority (138 / 80.3%) were the children's mothers, women (157 / 91.3%),
aged between 20 and 39 years (112 / 65.12%), married (109 / 63% ), with complete
high school (65 / 37.8%), from the municipality where the study was carried out (118 /
69%). They had physical pathologies (73 / 42%), the most cited being HIV and
Systemic Arterial Hypertension, among others; 41 (23.84%) reported some type of
mental health problem in which 26 (63.41%) had depression, 13 (31.71%) were illicit
drug users, one (2.44%) had bipolar disorder and one (2.44%) was an alcoholic. As for
personal satisfaction, most family members 128 (74.4%) had a high level of positive
mental health. However, five (2.9%) had a low level and 39 (22.7%) had an
intermediate level. The level of prosocial attitude was high, represented by 137 (79.7%)
family members. However, seven (4.1%) presented low level and 28 (16.3%) medium
level. The level of self-control obtained was high, being represented by 153 (89.0%)
family members. However, four (2.3%) had a low level. The level of autonomy was also
high, being represented by 121 (70.3%) participants. But 50 (29.1%) had an
intermediate level. As for problem solving and personal achievement, it was found that
most 153 (89.0%) had a high level. However, 18 (10.5%) are at the intermediate level.
As for the interpersonal relationship skill, it was found that the majority, 128 (74.4%),
had a high level. However, 38 (22.1%) had an intermediate level and six (3.5%) had a
low level. The inferential analysis showed impaired autonomy in family members with
mental health problems. Positive mental health obtained overall 156 (90.7% of
participants), being at the high level. It can be concluded that promoting the positive
mental health of family caregivers of children with chronic illnesses is a necessary
priority. For this purpose, the provision of care must be improved, creating new
intervention programs, evaluating the effectiveness of existing programs in the quest
to strengthen the skills and personal resources of each participant. It was verified the
possibility of the nurse to act in the perspective of promoting positive mental health,
intervening on the affected aspects, helping family caregivers of children with chronic
diseases to strengthen themselves both physically, emotionally and mentally.
Palavra-chave: Positive Mental Health; Child; Family; Chronic Disease; Patient Health
Questionnaire; Nursing.



RESUMEN

COSTA, Aline Rodrigues. Salud mental positiva de los cuidadores familiares de
ninos con enfermedades cronicas. 147f. 2023. Tesis (Doctorado en Enfermeria).
Escuela de Enfermeria - Programa de Posgrado en Enfermeria, Universidad Federal
de Rio Grande - FURG, Rio Grande/RS.

La enfermedad crénica repercute en el proceso de cuidado del nifio. Este estudio tuvo
como objetivo evaluar la Salud Mental Positiva de cuidadores familiares de nifios con
enfermedades crénicas. Se realizé una investigacibn metodolégica con enfoque
cuantitativo y disefio transversal. Participaron en el estudio 172 cuidadores familiares
de nifios atendidos en un hospital del extremo sur de Brasil. Los datos fueron
recolectados en el segundo semestre de 2020 a través de la aplicacion del
Cuestionario de Salud Mental Positiva CSM+ de Lluch, organizados en una matriz en
Excell y enviados al software estadistico R Project de Informética Estadistica version
4.1.0. Los datos recibieron tratamiento estadistico descriptivo y analisis inferencial,
siendo presentados en forma de graficos y tablas. Se respetaron los principios éticos
de la investigacion con seres humanos. Los resultados mostraron que la mayoria
(138/80,3%) eran madres de los nifios, mujeres (157/91,3%), con edad entre 20 y 39
afios (112/65,12%), casadas (109/63%), con secundaria completa (65/37,8%), del
municipio donde se realiz6 el estudio (118/69%). Tenian patologias fisicas (73/42%),
siendo las més citadas VIH e Hipertension Arterial Sistémica, entre otras; 41 (23,84%)
referian algun tipo de problema de salud mental de los cuales 26 (63,41%) tenian
depresion, 13 (31,71%) eran consumidores de drogas ilicitas, uno (2,44%) tenia
trastorno bipolar y uno (2,44%) era alcohélico. En cuanto a la satisfaccién personal, la
mayoria de los familiares 128 (74,4%) presenta un alto nivel de salud mental positiva.
Sin embargo, cinco (2,9%) tenian un nivel bajo y 39 (22,7%) tenian un nivel intermedio.
El nivel de actitud prosocial fue alto, representado por 137 (79,7%) familiares. Sin
embargo, siete (4,1%) presentaron nivel bajo y 28 (16,3%) nivel medio. El nivel de
autocontrol obtenido fue alto, siendo representado por 153 (89,0%) familiares. Sin
embargo, cuatro (2,3%) tenian un nivel bajo. El nivel de autonomia también fue alto,
siendo representado por 121 (70,3%) participantes. Pero 50 (29,1%) tenian un nivel
intermedio. En cuanto a la resolucion de problemas y realizacion personal, se encontro
que la mayoria 153 (89,0%) tenian un nivel alto. Sin embargo, 18 (10,5%) se
encuentran en el nivel intermedio. En cuanto a la habilidad de relacién interpersonal,
se encontré que la mayoria, 128 (74,4%), tenian un nivel alto. Sin embargo, 38 (22,1%)
tenian un nivel intermedio y seis (3,5%) tenian un nivel bajo. El analisis inferencial
mostré deterioro de la autonomia en familiares con problemas de salud mental. Salud
mental positiva obtuvo en general 156 (90,7% de los participantes), ubicandose en el
nivel alto. Se puede concluir que promover la salud mental positiva de los cuidadores
familiares de nifios con enfermedades cronicas es una prioridad necesaria. Para ello,
se debe mejorar la prestacion de cuidados, creando nuevos programas de
intervencién, evaluando la efectividad de los programas existentes en la blusqueda de
fortalecer las habilidades y recursos personales de cada participante. Se verifico la
posibilidad de que el enfermero actie en la perspectiva de promover la salud mental
positiva, interviniendo sobre los aspectos afectados, ayudando a los cuidadores
familiares de nifios con enfermedades cronicas a fortalecerse tanto fisica como
emocional y mentalmente.

Palavra-chave: Salud Mental Positiva; Nifio; Familia; Enfermedad Cronica;
Cuestionario de Salud del Paciente; Enfermeria.
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1 INTRODUGCAO

As Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) surgem no decorrer da vida,
para algumas pessoas desde o seu nascimento, resultando em modificagbes que
alteram o desenvolvimento fisico e emocional do individuo (COSTA et al., 2020).
Essas, constituem-se como o grupo de doencas de maior magnitude no mundo,
atingindo, especialmente, as populacdes mais vulneraveis, como as de média e baixa
renda e escolaridade, devido a maior exposi¢cdo aos fatores de risco ou ao acesso
restrito as informacfes e aos servicos de saude (BRASIL, 2019). Geralmente, tem
desenvolvimento lento, podendo trazer alteracGes bioldgicas, psicologicas e sociais,
tornando as pessoas mais vulneraveis. As DCNT tém progndstico geralmente incerto,
requerendo um processo de cuidado continuo sem que, necessariamente, resulte em
cura (BRASIL, 2013). A doencga crdnica faz com que a crianca e sua familia precisem
enfrentar situacdes adversas que alteram suas vidas.

O aumento das DCNT tém sido um importante desafio para os sistemas de
saude, visto que sua incidéncia vem crescendo de modo consideravel, principalmente
em paises em desenvolvimento (VIEIRA et al., 2018). No Brasil, as doencas cronicas
também estdo crescendo entre as criangas. Em hospitais publicos e privados no
Brasil, a incidéncia de condi¢bes cronicas complexas é de 331 internacdes por 100
mil criancas e adolescentes, com uma estimativa de 240 mil criancas e adolescentes
hospitalizados, resultando em uma questdo emergente de saude publica brasileira
(SILVA et al., 2017).

Em 2016, na populacdo de 5 a 29 anos, o perfil de mortalidade foi semelhante
em ambos 0s sexos, sendo que “causas externas” ocuparam os trés primeiros lugares.
Os Acidentes de Transportes Terrestres (ATT) ocuparam o primeiro lugar no sexo
feminino, seguidos pelas agressdes, no masculino ocorreu 0 inverso. A taxa
padronizada de mortalidade por ATT diminuiu de 2010 a 2016. Ja a morte por
agressdes permaneceu em torno de 11 vezes maior no sexo masculino, onde
continuou sendo o dobro dos ATT. O suicidio constitui-se na terceira causa de morte
nesse grupo etario em ambos 0S sexos, com taxas mais altas e crescentes no
masculino, ao contrario do feminino (BRASIL, 2019).

A poluicéo, o consumo de fastfood e de dietas inadequadas colaboraram para
o desenvolvimento da asma, da rinite, da obesidade e do diabetes em criangas. A

asma brénquica € a doenca cronica mais comum da infancia, acometendo mais de
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10% das criancas brasileiras, e 1% a 2% das criancas de baixa idade no Brasil
apresentam alergia alimentar. O reconhecimento das Imunodeficiéncias Primarias
(IDP) é crescente, e, no Brasil, ocorre cerca de 160.000 portadores dos diferentes
tipos de IDPs; 6% a 8% da populagao apresenta alguma forma de doencga autoimune,
sendo o Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) de particular importancia. Segundo dados do
IBGE (2020) uma em cada trés criancas, com idade entre cinco e nove anos no Brasil
estd acima do peso e ainda se estima que em 2025 esse numero no planeta chegue
a 75 milhdes.

As doencgas cronicas estdo associadas a diminuicdo da qualidade de vida em
criangcas e ao aumento da demanda de cuidados dos pais. Quando a doenca € na
crianca a familia pode apresentar sentimentos intensos em decorréncia de questdes
culturais de protecdo aos filhos e dos lacos que se formam desde a gestacdo. O
enfrentamento do diagndstico pode provocar desgaste fisico e psicolégico. Estudo que
teve como objetivo revisar a producao cientifica na literatura nacional indexada acerca
das vivéncias emocionais de maes e pais de filhos com deficiéncia evidenciou que os
progenitores apresentam sentimentos iniciais de choque, raiva, tristeza e culpa.
Porém, com o passar do tempo, adaptam-se a nova realidade, (OLIVEIRA; POLETTO,
2015). Os familiares cuidadores precisam de instrucéo e auxilio para aprender a lidar
com os cuidados que essa crianca precisara, para isso, os profissionais da saude séo
essenciais de forma a proporcionar 0 empoderamento necessario para a que esse
grupo consiga manter o equilibrio entre todas as demandas diarias (ALMOHALHA,
QUEIROZ, 2021).

As doencas crdnicas na infancia, por serem incuraveis, causam, ao longo do
tempo, sequelas, impondo limitagbes na crianga, requerendo habilidades e
competéncias especiais de cuidado de seus familiares cuidadores para sua
reabilitacdo, necessitando de capacitacdo, supervisdo e observacdo do cuidado
(XAVIER; GOMES; CEZAR-VAZ, 2020). Assim que o familiar cuidador recebe o
diagndstico da doenca crbnica da crianca pode vivenciar um periodo de conflito. Esse
diagnostico, altera significativamente tanto a vida da crianga, devido as necessidades
de internacdes, tratamentos, mudancas nos habitos, acompanhamento médico e, por
vezes necessidade de afastamento das atividades escolares, como o da familia. Para
a crianca, além do impacto direto nas funcbes biolégicas, a doenca cronica nao
transmissivel afeta as dimensfes emocionais, psiquicas e sociais, carecendo de um
acompanhamento multiprofissional (JORGE-JUNIOR et al., 2020)
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Ao avaliar prioridades de pesquisas em doencas cronicas na infancia e
descrever as prioridades das partes interessadas, incluindo pacientes, cuidadores /
familias e profissionais de saude, os autores da pesquisa identificaram 83 estudos em
gue 20 (24%) estudos envolviam pais / cuidadores, quatro (5%) criancas e os demais
focavam nos profissionais de saude (71%). As trés principais areas da saude
verificadas foram cancer (11%), neurologia (8%) e enddcrino / metabolismo (8%). As
areas tematicas prioritarias foram tratamento (78%), trajetoria da doenca (48%),
gualidade de vida / impacto psicossocial (48%), inicio / prevencao da doenca (43%),
conhecimento / autogestao (33%), prevaléncia (30 %), métodos de diagnostico (28%),
acesso a saude (25%) e transicdo para a idade adulta (12%). A maioria dos estudos
revisados foi realizada em paises desenvolvidos (ODGERS et al., 2018). E importante
voltar o olhar para a familia e reconhecer seu importante papel como protagonista do
processo de cuidado e bem-estar de seus membros (COLESANTES et al., 2015; MAIA
FILHO et al., 2016).

Estudo que objetivou avaliar a associagéo entre desvantagem socioecondmica
e qualidade de vida em crian¢cas com doenca crénica mostrou que o diagndstico reduz
a qualidade de vida dessas criancas e suas familias, principalmente, naquelas que
séo socioeconomicamente desfavorecidas. Tendo em vista que as condi¢des cronicas
de saude demandam cuidado continuo, frequente intervencdo de profissionais de
saude e alteram totalmente o estilo de vida, sobretudo quando se trata de criancas e
adolescentes, essas fragilidades tém impacto negativo na qualidade de vida
(NOBREGA et al., 2018). Além disso, percebeu-se que a qualidade de vida de quem
cuida desses pacientes também ¢é inferior a de pais de criancas saudaveis, visto que
a demanda de cuidados € mais intensa gerando um desgaste maior do que os demais,
0 que pode contribuir diretamente para o nivel de qualidade de vida (RONCADA et al.,
2018).

Percebe-se que a vulnerabilidade social de grande parte da populacdo que
utiliza os servigos publicos de salde, é traduzida pela falta de recursos, de transporte,
de acesso aos servigos e de materiais necessarios para o tratamento, dificultando a
pratica assistencial dos profissionais e a continuidade do cuidado no domicilio
(NOBREGA et al., 2018). Verificou-se que a necessidade de aquisicdo de
medicamentos e de materiais para a prestagéo do cuidado no domicilio pode interferir
negativamente na renda familiar, muitas vezes, ja comprometida pelo abandono do

emprego pelo cuidador. A familia assume a responsabilidade do Estado, a exemplo
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da aquisicdo de materiais (PIMENTA et al.,, 2020). Percebeu-se que, além da
aquisicdo dos medicamentos que foram relatadas por 32% dos entrevistados, 11,5%
informaram dificuldade na administracdo dos medicamentos, 10,3% na realizagéo da
fisioterapia, e outros 10,2% relataram outras dificuldades como na alimentagdo do
paciente, realizacao de atividades fisicas e renovacédo das receitas (ALVES; BUENO,
2018).

Culturalmente, no Brasil, a mulher ainda € a responsavel pelo cuidado dos
filhos, sendo ela quem, geralmente, assume a responsabilidade pelo cuidado da
crianga. Assim, € ela quem absorve todos os problemas que acometem a criancga,
tendo sua saude psicoldgica e fisica influenciada pela gravidade da doenca da crianga
e sua demanda de cuidados. Quando se tem o diagndstico de DC, esses cuidados
gue cercam a crianca se intensificam e, em varios momentos, fazem com que essas
maes se sobrecarreguem por conta das hospitalizacdes, do medo de adoecimento do
filno e a angustia por ndo conseguir evitar situacées de adoecimento (NOBREGA-
WEST et al., 2020).

O cuidado e a preocupacdo com o adoecimento dos filhos acabam sendo
percebidos pelos outros como exagero, porém o medo de vivenciar situacdes de
adoecimento semelhantes impde uma rotina continuada de vigilancia (NOBREGA-
WEST et al., 2020). Fatores esses que exercem mudancas e adaptacdo na
(re)estruturacdo familiar, principalmente, quando se refere a crianca. Esse grupo
passa a se organizar e a viver de acordo com as demandas da crianca.

O cuidado do familiar a crianga com doenca crbnica traz repercussdes
emocionais, sociais e econdmicas que estas podem surgir durante o processo de
cuidado. Geralmente, o cuidado a crianca com doenca cronica exige do cuidador o
afastamento de suas atividades cotidianas, sociais, do trabalho e de lazer,
comprometendo suas relacdes interpessoais e modificando seu modo de vida e sua
saude tanto fisica como mental.

O surgimento da doencga cronica na infancia tem sido associado a elevados
niveis de estresse e ansiedade nos cuidadores familias, visto que atingem os
familiares que se responsabilizam quase que exclusivamente pelos cuidados da
crianga, repercutindo nas relagbes sociais familiares, nas rotinas e nos aspectos
econdmicos e culturais (SANTOS et al., 2021). No entanto, esse processo de viver e

cuidar pode se revelar também um territorio para criacdes e estabelecimento de novas
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redes de relacdes (MOREIRA et al., 2018; PAEZ; MOREIRA, 2016) e ndao somente
um viver capturado pela doenca e por suas limitagoes.

Estudo que objetivou explorar experiéncias e o significado dos relacionamentos
e da dindmica entre os membros da familia que vivem com uma crianga com doenca
renal grave apontou que a doenca cronica em uma crianga tem um impacto na
dindmica familiar e nas relacfes entre os membros da familia. Os membros da familia
sdo vulneraveis e precisam de ajuda e apoio emocional de parentes proximos,
amigos, profissionais de saude e outras pessoas da sua rede de apoio
(AGERSKOQV; THIESSON; PEDERSEN, 2020).

Um dos fatores observados que contribui para maior adaptacdo e
empoderamento € a busca por conhecimentos acerca do diagndéstico da crianca afim
de proporcionar um cuidado que esteja de acordo com as suas demandas e para que
esse grupo esteja preparado para situacdes de adoecimento. Esse empoderamento
favorece a adaptacao familiar frente a nova realidade e por conseguinte a realizacao
do cuidado mais direcionado a crianca (NOBREGA-WEST et al, 2020). Para isso, 0
enfermeiro precisa estar a frente desse compartilhamento de informacdes de forma a
dar todo o apoio e instrucao para essa familia.

E necessario pensar no papel da familia como cuidadora e em maneiras de
garantir que estes familiares dispensem o cuidado a crianca sem comprometer a sua
saude fisica e mental, pois este cuidado dar-se-a por longo tempo e em algumas
situacBes, permanentemente. A Saude Mental (SM) é determinada pela inter-relagéo
de fatores fisicos, ambientais, sociais, psicolégicos e espirituais e é parte integrante
de todo o desenvolvimento humano. Atualmente, a maioria das pessoas vivenciam
uma sobrecarga de estresse cotidiano, pelo fato de adotarem alguns estilos de vida
por vezes, esse € o principal denominador. A doenca de uma crianca influencia na
vida da familia e no convivio de seus membros, ja que esta surge de forma inesperada,
sem que a familia ou a crianca estejam preparadas para lidar com a situacao.

A negacao da doenca cronica da crianca pode indicar problemas na familia
diante da alteracdo no cotidiano e nos papéis a serem desempenhados. (OLIVEIRA
et al., 2018). A dinamica familiar sob condi¢cbes incomuns de tensdo, como no caso
do diagnostico de uma doenca crbnica em um de seus membros, leva a
desorganizacao, pois o comportamento de cada um precisa ser readaptado em fungao
das demandas decorrentes da doenca, como também das expectativas de um

individuo em relagéo a outro. (OLIVEIRA et al., 2018). Além disso, considerando que
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a expectativa de vida da crianca tende a aumentar, decorrente dos avangos no
diagnostico e no tratamento de doencas, € preciso que esse grupo receba suporte
psicoldgico e social, a fim de atenuar o sofrimento psiquico dos cuidadores (SANTOS
et al., 2021).

O enfrentamento do diagndstico pode provocar desgaste fisico e psicologico,
principalmente para o cuidador, que pode ter reacbes como medo, inseguranca,
depressao, entre outros, sendo assim necessitam de um olhar diferenciado, visando
uma melhor qualidade de vida, minimizando o adoecimento psiquico (OLIVEIRA et al.,
2018). A escuta qualificada e o apoio emocional por parte dos servicos de saude sao
fundamentais, visto que também se constituem em acdes favorecedoras para a
construcdo de vinculos, pois o foco do cuidado esta na singularidade de cada encontro
entre os sujeitos (SILVA et al., 2018). Nesse sentido, a familia pode se sentir mais
preparada para lidar com as series de mudancas que o diagnostico de cronicidade da
crianca gera.

Percebe-se que a tematica de SMP ainda é pouco explorada dentro da
enfermagem n&o s6 no Brasil como no mundo. Portugal e Espanha ja tem explorado
essa tematica em alguns grupos, entretanto, ainda é escassa a producao cientifica
que se refira a SMP dentro da area da saude. Trabalhar e explorar dentro desses
grupos esse tema € uma forma de estimular a promocéo de saitde mesmo em meio
as suas adversidades, com um olhar diferenciado. A SM é uma parte integrante e
essencial da saude, sendo a mesma, mais do que a auséncia de transtornos mentais
ou déficits, como o préprio conceito saude é abordado pela OMS. Tratando-se de um
estado de bem-estar geral, o mesmo, permite ao individuo, realizar de forma efetiva
as suas tarefas, lidar adaptativamente com as adversidades, trabalhar com
produtividade e dar o seu contributo & comunidade na qual esta inserido (GALVAO,
2019).

A avaliacdo dos aspectos positivos da SM constitui-se como um recurso
determinante para a promocéo da saude das pessoas, em especial dos cuidadores de
pessoas com doencas cronicas, privilegiando-se um modelo de SMP, em detrimento
de um modelo centrado apenas na doenca (BARRY, 2009; SEQUEIRA, et al., 2014).
A SMP pode ser definida como um valor em si (sentir-se bem) ou como uma
capacidade para perceber, compreender e interpretar o meio para se adaptar e altera-
lo, se necessario, para pensar e comunicar-se com os outros (LEHTINEN, 2004).
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Os investigadores da area da SM tém manifestado muito interesse na forma
como a saude pode ser influenciada pelas dimensdes positivas das experiéncias
(integracd@o social, autoeficacia, controle percebido entre outros). Os conceitos da
SMP (efeito positivo, bem-estar, beneficio) tém tido uma valorizagdo crescente na
investigacdo em saude. Em uma perspectiva salutogénica as variaveis promotoras de
SM assumem uma importancia acrescida, na qual se entende a SM como um
indicador de integracao e adaptacao (SEQUEIRA et al., 2014).

Em uma intervencéo terapéutica, trabalhar com estimulos que melhorem o
estado emocional, proporcionando uma visdo positiva sobre determinada situagao,
aumenta a motivagao da pessoa para a concretizacdo de metas e para auxiliar no
cuidado as pessoas que necessitam (SEQUEIRA et al., 2014). Para que o enfermeiro
consiga desenvolver uma mudanca positiva no bem-estar dessas familias, deve
utilizar da sua empatia, compaixao, estabelecimento de vinculo, relacdo de confianca,
escuta e comunicacao terapéutica, como forma de acolher o sofrimento e a dor dessas
pessoas. Assim, conseguindo incentivar a busca por atividades que os fagcam se sentir
vivo, assim como (re) pensar seu “eu”, o autocuidado ou até mesmo em situagdes que
possam manter sua vida e até certo ponto, se possivel, sua qualidade de vida caso
ocorra a perda do seu ente querido. (ORDEM DOS ENFERMEIROS (OE), 2011).

A analise deste tema valorizara os estudos em andamento e os futuros que
deverédo ser realizados no Grupo de Estudos e Pesquisas em Enfermagem e Saude
da Crianca e do Adolescente (GEPESCA/ FURG) que desenvolve pesquisas acerca
da temética, especialmente no que se refere as varias maneiras de avaliar, planejar e
implementar os cuidados de enfermagem a familia e a crianca. Nessa perspectiva, a
guestdo que norteou este estudo foi: qual a Saude Mental Positiva de cuidadores de
criancas com doencas crénicas?

Justifica-se a realizacdo deste estudo com familias de criancas com doencas
cronicas, visando conhecer 0s aspectos positivos de sua saude mental, é relevante,
pois possibilita uma melhor compreensao da sua experiéncia no processo de cuidar
da crianca em seu cotidiano. O conhecimento produzido no estudo podera subsidiar
intervencdes do enfermeiro frente a esses familiares, podendo repercutir de forma
positiva na melhoria da sua qualidade de vida, ressaltando os aspectos positivos do
viver, melhorando sua saude mental. O estudo permitir4, também, desenvolver

estratégias de enfermagem contextualizadas, podendo assim intervir sobre os fatores
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gue constituem a SMP que possam estar afetados, auxiliando esses cuidadores a se
fortalecerem tanto fisica como emocionalmente.
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2 OBJETIVO E TESE

2.1 Objetivo Geral

Avaliar a Saude Mental Positiva de familiares cuidadores de criangas com
doencas cronicas.

2.2 Objetivos especificos

Identificar o nivel de satisfacdo pessoal de familiares cuidadores de criangcas com
doencas cronicas;

Identificar o nivel de Atitude pré-social de familiares cuidadores de criancas com
doencas cronicas;

Identificar o nivel de Autocontrolo de familiares cuidadores de criancas com doencas
cronicas;

Identificar o nivel de Autonomia de familiares cuidadores de criancas com doencas
cronicas;

Identificar o nivel de Resolucdo de problemas e autorrealizacdo de familiares
cuidadores de criangas com doencgas cronicas;

Identificar o nivel de Habilidades de relacdo interpessoal de familiares cuidadores de

criancas com doencas crbnicas.

2.3 Tese

A partir desses objetivos foi elaborada a seguinte TESE:
A doenca cronica da crianca pode afetar a SM de seus familiares cuidadores,
causando-lhes maior vulnerabilidade, podendo leva-los ao adoecimento. A saude
mental positiva prevé um estado de bem-estar vital para o funcionamento do individuo,
familia e sociedade e é conseguida por meio da melhoria do potencial das pessoas
para lidar com as adversidades. Torna-se necessaria a implementacdo de
intervencdes que gerem satisfagdo, atitude pré-social, autocontrole, autonomia,
capacidade de resolucdo de problemas e habilidades de relacdo interpessoal pelos

enfermeiros e demais profissionais da saude com vistas a promover-lhes a SMP.
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3 REVISAO DE LITERATURA

A revisdo de literatura do presente estudo pautou-se nas discussdes acerca do
cuidado familiar a crianca com doenca cronica; na busca pela saude mental positiva

e na saude mental positiva segundo Llunch.

3.1 O cuidado familiar a crianca com doenca crbnica

Referéncias socioantropoldgicas apontam que a experiéncia da doenca crénica
da crianca altera a percepcdo de mundo da familia. Durante o recebimento do
diagnéstico h4d uma quebra da idealizacdo do filho perfeito o que pode afetar
negativamente o exercicio da maternagem, que tem relacdo direta com o afeto, o
cuidado e o carinho desenvolvidos pela mae ao se vincular com seu bebé. Essas
familias necessitam ser alvo de uma atencado especial, considerando que vivenciam
realidades marcadas por diversos obstaculos (BULHOES et al, 2020).

As familias apresentam diversas dificuldades durante o periodo de descoberta
do diagndstico. A dificuldade em detectar e compreender sobre a doenca, muitas
vezes auséncia afetiva paterna; a sobrecarga fisica e emocional que afeta a saude
materna; o sofrimento dos irméos com a auséncia dos pais, a presenca constante da
morte e as dificuldades de acesso aos servicos de salude e com os profissionais de
saude sdo algumas dificuldades encontradas pelas familias. Logo, o enfermeiro e sua
equipe necessitam entender o contexto de vida dessas familias para que consigam
chegar junto com elas a um plano terapéutico que seja efeito para auxilia-los
(CHAVES, GOMES, MITRE, 2015).

O diagnéstico de uma doenca crémica na infancia pode transformar a vida da
crianca e da sua familia, exigindo intenso envolvimento emocional, desde o impacto
do diagndstico, as implicagbes da doenca ao longo da vida da crianc¢a, gerando medo
e inseguranca (PIMENTA et al, 2020) Criancas com doencgas cronicas podem ter seu
desenvolvimento fisico e emocional afetado, podendo apresentar desajustes
psicoldgicos decorrentes da enfermidade e do tratamento.

As familias, principalmente os pais que sdo cuidadores principais, sao
responsaveis por todos os cuidados que seréo prestados a crianga, suportando uma
sobrecarga que € potencialmente desencadeadora de tensao e estresse, 0 que pode

ocasionar em alteracdes nas rotinas de vida, exigindo dessa familia uma capacidade
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de autogestdo emocional (FLORENCIO, CIRQUEIRA, 2021). Logo, devido aos
cuidados serem complexos, exigindo da familia responsabilizacédo diferenciada, que
muitas vezes vai além das condi¢cdes e competéncias inerentes ao cuidado de uma
crianga, pode-se originar um processo de desequilibrio e ruptura dos lagos familiares,
demandando suporte profissional (PIMENTA et al, 2020). Nesse sentido, o enfermeiro
é essencial ndo s6 como educador em saude, mas também como criado de vinculo
por meio da escuta sensivel e humanizada, a fim de ouvir, entender e estar presente
durante essa fase inicial que é cheia de mudancas para essa familia.

O papel da familia no cuidado e no desenvolvimento da crianca € de
fundamental importancia, uma vez que o nucleo familiar compreende sua primeira
rede de apoio social. O convivio com a doencga crbnica implica em uma série de
mudancgas gue Sao necessarias para que esse grupo consiga cuidar da crianca. As
mudancas na vida iniciam-se no momento do diagndstico, seja ao nascer ou ao longo
da vida, portanto a forma como o diagnéstico é recebido, interfere na maneira como
esse grupo vé a doenca, sendo muitas vezes impactante a comunicagdo do
diagndstico (PIMENTA et al, 2020).

Entretanto, muitas vezes, entender e aceitar esse diagnéstico como crénico
nem sempre é aceito de forma rapida. Esse processo de aceitacdo € temido pela
familia e o desconhecimento acerca da patologia torna-se um fator agravante no
momento do recebimento da noticia, causando angustia nas familias, inclusive
trazendo sentimentos como da culpabilidade e impoténcia, demonstrando o impacto
do recebimento da noticia e o sofrimento dos familiares/cuidadores (VAZ et al, 2021).

Desconhecer a patologia, interfere nessa aceitacdo do adoecimento da
crianca, principalmente quando esta relacionado a uma condicdo crdnica. A duvida
de ndo saber 0 que estad acontecendo com a crianca, provoca um sentimento de
impoténcia e ansiedade na familia, pois a medida que a situacdo foge do seu
controle e do conhecimento, a condicao vivenciada torna-se amedrontadora. Quando
se tem certeza do que ocorre, é mais facil para esse grupo agir e tentar ter um controle
da situacéo (VAZ et al, 2021). Nesse sentido, o apoio de uma equipe de saude durante
todo esse processo € essencial para que essas familias consigam entender essa nova
situacao e passem por esse periodo de aceitacdo da melhor forma possivel. A figura
do enfermeiro qualificado, sensivel e humanizado podera se tornar a referéncia como
ponto de apoio fisico e emocional nos momentos mais dificeis, principalmente aquele

com o qual o vinculo estabelecido for mais intenso.
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A figura materna é ainda a mais presente nos cuidados aos filhos,
principalmente quando este possui um diagnéstico de doenga cronica. Percebe-se
gue a maioria desses cuidadores € do sexo feminino, o que esté relacionado a uma
guestao de género, na qual “o cuidar” estaria intrinsecamente vinculado a uma tarefa
feminina. Fator esse que precisa ser analisado atentamente, pois assumir a totalidade
dos cuidados impacta varias dimensdes da vida ocupacional da mulher,
especialmente se afetar de forma negativa a forma como essa cuidara da sua propria
saude (MACHADO, DAHDAH, KEBBE, 2018).

A mae é a protagonista do cuidado e isso leva a alterac¢des significativas na sua
vida, como na sua rotina pessoal e na familiar, criando uma nova dinamica familiar,
gue deve levar em conta o fato de que a mée passa mais tempo em hospitais do que
em casa com outros filhos ou com o conjuge (TRINDADE; RUBIM; DERZE, 2018).
Entretanto € importante que o pai participe e se envolva no cuidado com a crianca,
para que isso auxilie no enfrentamento da doenca, por meio de apoio e de cuidado,
fortalecendo assim essa familia durante o processo de adaptacdo a essa nova
condicao da crianca e também aliviando a sobrecarga imposta a mée (MILBRATH et
al., 2021). Diante disso, alguns autores abordam que a figura paterna € evidente em
alguns cuidados, principalmente em aspectos relacionados ao sono e repouso, a
alimentacao, a higiene, ao lazer e alguns cuidados a doenca da crianca/adolescente
(RAMOS et al, 2017).

Entretanto, percebe-se que € preciso que a figura materna também dé espaco
e estimule a participagéo dos pais nesses cuidados. No estudo de Ramos et al (2017),
observou-se que as maes por acreditarem que o pai ndo tem habilidade, nem
obrigacéo de realizar determinados cuidados ao filho, coloca-se a frente do papel de
cuidar, assumindo as responsabilidades. Nesse sentido, muitos pais acabam se
acomodando e deixando que a mulher assuma todo esse envolvimento com 0s
cuidados a crianca/adolescente doente. Esse tipo de atitude pode deixar transparecer
gue a mae tem tudo sob controle, ndo necessitando de ajuda ou apoio para a
realizacdo dos cuidados e/ou enfrentamento da doenca do filho. Além disso, nota-se
gue essas maes so aceitam o apoio paterno quando necessitam se ausentar. (RAMOS
et al, 2017).

Ramos et al (2017) perceberam que a maioria dos pais se mostrou bastante
atencioso com a saude do filho e que mesmo nédo assumindo diretamente os cuidados,

acompanham o processo e por vezes, estdo presentes nos cuidados. Também pode-
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se observar que devido a figura maternal estar sempre presente na vida da crianca,
algumas vezes, ela pode-se sentir insegura e resistente em deixar o pai realizar
determinados procedimentos. Mesmo com as dificuldades que se formam dentro
dessas familias com tantos sentimentos e mudancas envolvidas, o0 amor paterno em
relacao a familia é essencial e insubstituivel e essa corresponsabilizacéo do pai pelos
cuidados diarios em conjunto com a méae diminui a sobrecarga para ambos. Além
disso, em casos onde existe a separacdo do casal, observou-se que alguns pais nao
participavam do cuidado ao filho, passando nessas circunstancias a mae passa a ser
a Unica responsével pelo cuidado ao filho com doenca crdnica, intensificando a carga
maternal (RAMOS et al, 2017).

Muitos pais trabalham para manter suas familias e toda a demanda de gastos
gue com o diagnostico acabam sendo mais onerosos, enquanto as maes se dedicam
ao cuidado exclusivo do filho. Na pesquisa de Oliveira et al (2020) percebeu-se que
0s pais estavam empregados, sendo mais de 50% da amostra, declararam que era
muito dificil conciliar o trabalho e as demandas existentes para a reabilitacdo de seus
filhos ou que ndo conseguem colaborar com o tratamento por causa do trabalho. J4,
ao serem questionados sobre o papel de pai, 80% afirmaram que a paternidade mudou
a forma de pensar e de agir e em relacao a autoavaliacado do papel de ser pai, 62,5%
disseram que sao bons pais porque sdo provedores do lar, pacientes e responsaveis.

Em relacdo a figura maternal e aos vinculos empregaticios, Speridido et al
(2021) verificaram-se que a maioria das méaes afirmaram ter deixado de trabalhar para
cuidar do filho. Quase todas essas mées sédo donas de casa que abdicaram de seus
empregos para se dedicarem, exclusivamente, aos cuidados dos filhos, tornando-
se as Unicas responsaveis por essa atividade. Contudo, algumas relataram que
foram demitidas do emprego em razdo do grande numero de auséncias no trabalho,
ja que tiveram que cuidar da crianca ou leva-la a algum servico de saude.

Por meio das evidéncias cientificas observadas, pode-se perceber que para a
familia que exerce o cuidado no domicilio acaba sendo uma tarefa complexa,
envolvendo desgaste emocional, pois esses se deparam no seu quotidiano de vida
com a doenga como algo irreversivel. Além de todos esses sentimentos conflitantes
em relacédo aos cuidados que terdo que desempenhar a crianca, também enfrentam
guestdes conflitantes em relacdo a possivel perda iminente da crianga, para 0s quais
nao estdo muitas vezes preparados (FLORENCIO,CIRQUEIRA,2021).
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Logo, percebe-se que a falta de diadlogo, de instrumentalizacdo para o cuidado
domiciliar e de ac¢des de educagdo em saude que favoregam a autonomia contribuem
para esses sentimentos conflitantes. Ja quando essas informacgfes sao repassadas e
essa familia passa por um processo de educacdo em saude eles se sentem mais
confiantes para assumir o cuidado complexo (PIMENTA et al, 2020).

Um estudo realizado com familiares cuidadores observou que 67%
participantes referem cuidar em tempo integral e 43% nao conta com ajuda de
terceiros, além de 60% dos entrevistados estar a frente do cuidado ha mais de trés
anos. O que mostra 0 quanto o papel de cuidador pode interferir na vida dos
participantes, comprometendo, por exemplo, o sono e o descanso, o trabalho, o lazer
e a participacdo social (MACHADO, DAHDAH, KEBBE, 2018). Ja em relacdo aos
familiares que estdo a frente dos cuidados exercidos a crianca, verificou-se que as
maes tiveram um percentual de 56,3%, o0s outros 43,7% foram representados
por pais, tios e irmdos. Dentre esse grupo 25% disseram ter trabalho fixo e
remunerado, sendo que todos nesse grupo eram do género masculino (SOUZA;
AMORIM, 2021).

E imprescindivel a existéncia de redes de apoio que se facam eficazes para a
manutencdo da qualidade de vida de quem exerce o cuidado. Nesse sentido,
Rodrigues et al (2021), observam que os grupos de apoio sdo destacados enquanto
estratégias de fornecimento de apoio ndo s6 emocional e psicolégico, como também
na oferta de informacdes e orientacfes em relacéo ao diagndstico. Ainda, em periodos
de internacdes hospitalares, a familia encontra no hospital uma rede de apoio que se
forma a partir da necessidade de trocar experiéncia com outras familias que passam
por situagbes semelhantes. Assim, no modelo biopsicossocial, essa rede de maes,
criada a partir de grupos de apoio, estimula os enfermeiros a serem moderadores e
atuarem com a educacao em saude a fim de estimular o cuidado no momento da alta
e de fortalecer essa rede criada dentro desse local ja tao dificil para as familias e para
crianca (TRINDADE; RUBIM; DERZE, 2018).

Entretanto, mesmo a rede de apoio social ser um aspecto essencial, Speridiao
et al (2021) constataram que em alguns casos, o familiar cuidador apresentam
situagdes de “ajuda” pontuais de companheiros ou alguns familiares, mas, no geral,
referiram participar exclusivamente da maioria dos cuidados. Apesar da maioria
desses familiares afirmar ter alguma rede de apoio e, até mesmo, nomear pessoas

gque as ajudam, quase a totalidade referiu estar muito sobrecarregado com a rotina
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centrada a crianca. Essa sobrecarga esta relacionado com o fato de terem que
assumir tudo ou a maior parte das tarefas com pouca ou nenhuma ajuda; ter que
cuidar de outras necessidades familiares além do filho doente e assumir sozinha,
muitas vezes, todos tudo que envolve o tratamento do filho.

Além disso, diante do contexto pandémico no qual nos encontramos devido a
COVID-19 e com as medidas de isolamento social, esse cuidado que antes era
compartilhado com a rede de apoio, passou a ser de dedicacdo exclusiva dessas
familias, sendo necesséaria uma reestruturacao da rotina pela mudanca drastica do
cenario nacional. Logo, novos fatores estressores foram desencadeados, como a
sobrecarga de atividades domésticas, o trabalho fora de casa ou mesmo dentro de
casa, bem como demandas das criancas (realizacdo de atividades escolares a
distancia, atividades de cuidado e lazer), além do pouco ou nenhum espaco para ficar
sozinho ou realizar atividades que gosta com tranquilidade (FORTES; VIEIRA;
MACHADO 2020).

O profissional de saude, ao transferir a responsabilidade do cuidar da crianca
com doenca crbnica para a familia submete-a a uma sobrecarga adicional, implicando
em alteracdes na sua rotina. O momento do diagnostico ao preparo para alta € muito
rapido, fazendo com que todas as informac@es fornecidas ndo ganhem a amplitude do
gue serd ao chegar em casa. Praticamente ndo ha tempo para aceitacédo, ajuste e
encorajamento familiar para o enfretamento da doenca e de suas repercussfes
(PIMENTA et al., 2020). Nesse sentido, o cuidado de enfermagem centrado na familia
e na crianca/adolescente apoiara os pais na elaboracdo de estratégias de cuidado
para prevenir sobrecarga e desgastes desnecessarios no nacleo familiar, ao contribuir
no reconhecimento dos papéis com corresponsabilizacdo de ambos no cuidado e nos
atendimentos das demandas da familia (RAMOS et al., 2017). Durante esse processo
de cuidado familiar devem ser avaliados seus limites de compreensédo, habilidade,
destreza manual, intelectual e psiquica.

Os profissionais de saude, principalmente o enfermeiro que é a figura que esta
em contato direto com esse grupo por meio do processo de compartilhamento de
informacgdes, devem se atentar e levar em consideracdo a dimensdo e a complexidade
do cuidado de forma a utilizarem ferramentas que favorecam a apreensao, como
oficinas, estimulagbes dos procedimentos. Deve-se garantir que essas familias
estejam aptas para assumir essa responsabilidade, mantendo um equilibro entre

essas mudancgas e a sua SM (PIMENTA et al., 2020). O profissional ao acolher essas
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familias com responsabilidade e resolutividade, faz com que essa formacao de
vinculos seja mais facil e contribui para amenizar as implicacfes geradas pela doenca,
além de fazer com esse grupo o reconhec¢a como fonte de apoio (MACHADO et al.,
2018).

O profissional que se mostra acessivel e aberto ao dialogo, passa a ser visto
pela familia como sua principal fonte de apoio durante os periodos de maior
necessidade e vulnerabilidade frente a doenca. Essa criacdo do vinculo torna essa
comunicacdo efetiva e durante seus momentos de duavidas, necessidade de
aconselhamento e suporte emocional é a esse profissional que a familia ir4 recorrer.
A empatia, o cuidado solidario e o apoio fornecido pelos profissionais assinalam o
vinculo estabelecido com a familia, fortalecendo o reconhecimento da equipe como
parte da sua rede de apoio. Nesse sentido, a equipe que trabalha com esse publico,
necessita elaborar estratégias para estabelecer dialogos entre seus membros com a
familia, pois a doenca crénica exige olhar diferenciado, integral e humanizado, que
promova o cuidado continuo e que dé conta de identificar e resolver as alteracdes
provocadas pela doengca (MACHADO et al., 2018)

Estudo que objetivou conhecer a participagcdo das maes no tratamento dos
filhos com paralisia cerebral identificou que estas constituem parte de uma populagao
vulneravel, de baixa renda e escolaridade, possuem relagdes conjugais instaveis e
dependem financeiramente por ndo terem emprego remunerado. As expectativas
dessas familias estdo diretamente ligadas ao contexto social e a sua condi¢ao
econdmica. Percebe-se que quanto melhor essa condi¢cdo socioecondmica, maior e
melhor é a sua percepc¢éo de qualidade de vida (SILVA et al., 2020).

A crianca com doenca crbnica pode apresentar diferentes agravos a saude,
variando em complexidade e demandas de cuidados exigidas. Trata-se de uma
crianca que requer maior atencdo e acompanhamento dos servicos de saude para
além do exigido por outras criangas na mesma faixa etaria (OLIVEIRA et al.,2018).
Essa relacdo entre a equipe e a familia deve ser de aprendizagem e de apoio, para
que essa a responsabilidade do cuidado que pesa sobre a familia ndo seja imposta,
mas proposta e dialogada. E por meio do dialogo e de acbes intersubjetivas que a
equipe e a familia poderdo encontrar a intersecdo entre a responsabilidade e a
corresponsabilidade da familia e dos profissionais de saude no cuidado com a
crianca (PIMENTA et al., 2020).
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Segundo Vaz et al. (2021) culpa e impoténcia sdo alguns dos sentimentos que
as familias apresentam diante do impacto da descoberta do diagndstico. Além disso,
alguns familiares podem n&o aceitar a doenca da crianca, esperando que com o0
tratamento a crianca alcance a cura. Essa falta de ndo aceitacdo da doenca esta
relacionado ao fato da familia ndo ter conhecimento sobre o diagndstico da crianca,
gerando esses sentimentos negativos, pois todo o planejamento prévio dessa familia
em relacdo a doenca cronica foge do seu dominio, tornando-se uma situacéo
amedrontadora. Quando se tem certeza do que ocorre, pelo menos € possivel pensar
e agir sobre a favor de ter o controle da situagéo (VAZ et al., 2021).

Estudo acerca da rede de apoio social de familias de criancas e adolescentes
com deficiéncia visual mostrou que a familia acessa como rede de apoio os membros
do seu préprio meio familiar, amigos, espiritualidade, atividades culturais, servicos de
saude e instituicbes governamentais e de filantropia. Desse modo, percebe-se a
importancia dessa rede nesse contexto, visto que esta esta relacionada as relacdes
interpessoais, a dimensdo estrutural ou institucional ligada a um individuo e a partir
dessa rede as pessoas estabelecem vinculos de amizade e informacdes,
recebem ajuda emocional, apoio material e de servi¢os os quais contribuem de forma
positiva na manutencdo da saude (MILBRATH et al., 2021).

A fragilidade no apoio dos servicos de saude é um elemento de entrave para a
assisténcia integral a crianca e ao adolescente. Vaz et al. (2021) destacaram que 0s
familiares/cuidadores enfrentaram dificuldades momento do recebimento do
diagnostico, sendo que esses residiam em outros municipios e tinham limitado
acesso aos servicos de saude. Esses, relataram que apenas quando foram para
um municipio de referéncia para regido tiveram o diagnéstico correto e puderam
iniciar o tratamento adequado. Entretanto, mesmo com todas essas dificuldades nas
redes de apoio em ambos os municipios, a familia se articula e desenvolve um alicerce
para que o melhor possa ser viabilizado para sua crianga ou adolescente. Cabe aos
enfermeiros acolher e estar presente dando apoio as familias e empodera-las ao
cuidado de seus membros (BARBIERI et al., 2016).

Diante do diagnostico de doencga cronica, a crianca e sua familia precisam se
adaptar com as frequentes idas ao médico, uso de medicamentos e hospitalizacdes
0 que interfere na maneira como esses individuos se relacionam quanto familia e na
sua rotina (COSTA et al., 2020). Esse grupo fica sujeito a situacdes estressoras que

ocasionam repercussfes emocionais em todos que estdo envolvidos, podendo-se
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citar a auséncia da mée no lar, os conflitos conjugais e a tensdo em relacao ao filho
doente. Muitas atividades e rotinas diarias da familia se modificam e se readaptam a
essa nova realidade e aos cuidados que a crianca passa a necessitar, fazendo com
gque esta torna-se alvo da atencao dos familiares, modificando-se as hierarquias
preexistentes frente a doenca (SANTOS et al., 2020).

Frente a todas essas mudancas, fatores estressores e sobrecarga vivenciada
pela familia ao cuidar é fundamental que ela possa contar com o apoio de uma equipe
de enfermagem humanizada e acolhedora que esteja capacitada a prestar uma
assisténcia, ndo apenas centrada em uma perspectiva biomédica, mas integral voltada
atender as demandas desse grupo, além compartilhar informacdes e tomar decisbes
conjuntas que auxiliem no cuidado a criangca (MILBRATH et al., 2021). Dessa maneira,
verifica-se a necessidade de que a triade (crianca, familia, equipe de saude)
desenvolva acdes integradas ao cuidado. Sendo assim, cabe a equipe de saude
oferecer uma assisténcia adequada as necessidades de cada familia (AZEVEDO;
LANCONI-JUNIOR; CREPALDI, 2017). Os enfermeiros podem ajudar as familias a
reconhecerem suas forcas e potencialidades, bem como suas fragilidades e
necessidades.

3.2 A busca pela saude mental positiva frente a doenca crénica da crianca

A nocdo de Saude Mental Positiva (SMP) surgiu a partir das mudancas no
contexto geral da SM ocorridas na primeira metade do século XX. Este periodo viu
uma mudanca na forma como os transtornos mentais eram descritos e abordados, ou
seja, passou-se a aceitar que a SM era mais do que apenas a auséncia de doenca, 0
termo “saude mental” passou a ser usado como um conceito amplo que abrange tanto
o bem-estar mental e doenca mental, e deu-se maior énfase a necessidade de
trabalhar na perspectiva da comunidade para prevenir e, principalmente, promover a
SM (LLUCH-CANUT et al., 2013).

O conceito de SMP tem as suas bases na Psicologia Positiva, uma vertente da
psicologia que tem ganho destaque na Ultima década. O seu objetivo principal consiste
em amplificar as forgas ou qualidades pessoais, em vez de focalizar a atencdo nas
fraguezas. A Psicologia Positiva, portanto, direciona os esfor¢os para minorar 0s
problemas sociais, incentiva o estudo dos fatores protetores e de risco; e promove e

estimula a compreensdo das emocdes e dos tragcos positivos que devem ser
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estimulados para a resolucdo dos problemas. Faz referéncia a resiliéncia como uma
capacidade da pessoa conseguir ultrapassar, superar ou adaptar-se positivamente as
situagOes adversas, ressignificando-as (GARCIA, 2016).

Nesse sentido, o confronto da familia com o diagndstico da crianca implica na
reorganizacao estrutural, que repercute em diferentes aspectos, sejam eles
emocional, social, pessoal, financeiro ou funcional. Devido as proprias caracteristicas
da doenca ou implicagcbes, a familia depara-se com tarefas adicionais,
responsabilidades e preocupacdes relativas aos cuidados, incertezas quanto ao
futuro, luto emocional, reagdes de preconceito e a propria estigmatizacao por parte da
sociedade. Diante dessa reorganizacdo, a sobrecarga gerada nos cuidadores de
criangas cronicas implica no desenvolvimento de sentimentos de ansiedade, estresse,
revolta e depressdo de acordo com padrdes individuais que ndo podem ser
generalizados (RIBEIRO; CALADO, 2017).

As necessidades de cuidados especiais da crianca provocam exigéncias
familiares antes ndo existentes, que afetam as relagdes intrapessoais e interpessoais;
as atividades de vida cotidiana; a interacdo com os servi¢os de salde; readaptacdes
nos niveis financeiro, ocupacional, pessoal e social. No estudo de Alvarenga et al.
(2015), as familias referiram que, frente a cronicidade da doenca da crianca,
defrontam-se com novas responsabilidades, mudancas constantes e readaptacoes
diversas que afetam sua saude, podendo leva-los ao esgotamento fisico e mental.

Esses fatores interferem e elevam o risco de disturbios de SM e bem-estar,
aumentando a inseguranga e, consequentemente, o numero de pensamentos e
sentimentos negativos (COSTA et al., 2020). A familia que cuida todo dia da crianca
necessita de fontes de escape para manter sua salde mental. Observa-se que
algumas estratégias sdo esséncias para aliviar o estresse e as novas demandas do
dia-a-dia, como a realizacao de atividades prazerosas que sejam compativeis com a
rotina, a busca da espiritualidade como forma de apoio e as redes sociais de apoio
como os amigos e demais membros da familia (MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2018).

A importancia crescente do sistema de saude publica para atuar na prevencao
das doencas e na promoc¢do da saude revelou a necessidade de medidas que
diferenciassem as pessoas ao nivel de saude mental, ao invés de avaliarem
exclusivamente a existéncia de psicopatologia versus auséncia de psicopatia.
(FONTE; FERREIRA; ALVES, 2017). Este tipo de medidas é, ainda, mais importante

guando o obijetivo é avaliar a saude no seu todo, integrando os varios contextos de
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vida dos individuos, nesse caso, mais concretamente da familia. Observa-se ainda a
precariedade de servigos de saude de alguns municipios em relagao ao diagndéstico e
a promocdo dos cuidados necessarios a crianca e sua familia configurando-se
também como vulnerabilidade social. Verificou-se que esses municipios possuem
apenas atendimentos locais, para casos de menor complexidade (VAZ et al., 2021).

A fragmentacao da rede de atencédo a saude traz descontinuidade de cuidados,
fazendo com que a familia tenha que buscar atendimento em outros servigos sendo
um fator negativos na qualidade de vida desse grupo. Essa falta de acesso a um
servigo integral € percebida como de vulnerabilidade social, pois a familia quer e ndo
pode ofertar a atencdo que a crianca necessita, uma vez que 0s servi¢cos de saude
ndo sao suficientes para atender as demandas de saude da populagédo (VAZ et al.,
2021). Essas dificuldades de acesso, o tempo para ter o diagnéstico da doenca, e
auséncia de servicos especializados distribuidos no estado, acaba por afetar
totalmente a vida desse grupo (NOBREGA et al.,2018).

Além disso, essa dificuldade de acesso da familia aos servicos de saude, tanto
na Atencdo Priméaria de Saude (APS), quanto na rede de atencdo secundaria e
terciaria, interfere na construcdo de vinculos com os mesmos, o que leva a familia a
tracar a propria trajetéria na rede de atencado, que se revela como um marcador de
vulnerabilidade das familias que vivenciam a doenca crénica (SILVA et al., 2018).
Ainda se percebe como desafios enfrentados a forma como a atencéo é prestada nos
dentro desses servigcos, muitas vezes deixando de ter um olhar amplo e integral, sendo
limitado a doenca apenas como um diagnostico, excluindo a familia desse processo.
Esse grupo que esté integralmente com a crianga também necessita de cuidados e
atencao. (SILVA et al., 2018). Nesse sentido, a rede publica de saude, os servigos e
seus profissionais necessitam estar preparados para atender e prestar uma
assisténcia integral a essas familias e as criancas com doencgas cronicas, visto que
esse grupo precisa de uma rede fortalecida para contar nos momentos de
vulnerabilidades.

O aumento da prevaléncia de doencgas cronicas bem como as necessidades
implicitas de cuidados da crianca e seu impacto na familia desafiam a intervencao do
enfermeiro. Esse pode assim contribuir para a realizacdo de atividades que visem
minimizar o impacto dos estressores relacionados com a propria doencga crbnica e seu
processo de cuidado (RIBEIRO; CALADO, 2017). O enfermeiro € a principal figura de

suporte para essa familia, portanto, deve apoid-la e contribuir para sua
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instrumentalizacéo, estimulando praticas participativas e educativas de cuidado, a fim
de que ela consiga exercé-los, deixando seus medos e anseios de lado (XAVIER;
GOMES; CEZAR-VAZ, 2020).

Pesquisas que buscam a compreenséo do continuo satde-doenca em criancas
com doencas cronicas reconhecem que o estresse pode ser percebido como um
potencializador de experiéncias negativas, e que resulta num conjunto de respostas
psicoldgicas, fisioldgicas e avaliacdes cognitivas por parte do individuo. A maneira
como o individuo lida com experiéncias e eventos estressores determinardo a
vulnerabilidade de seu organismo a ocorréncia de doencas fisicas e psicoldgicas
(OLIVEIRA et al., 2018).

A SM, conhecida como estado de bem-estar mental do ser humano, enfatiza a
importancia de promover as qualidades da pessoa na otimizacdo de seu potencial
(SEQUEIRA et al., 2014). Cuidar da SM desses familiares é essencial para que esses
nao adoecam e tenham sofrimento psiquico, visto que a expectativa de vida crianca
tende a aumentar, decorrente dos avancos no diagndstico e no tratamento de
inUmeras doencas (SANTOS et al., 2021). Nesse sentido, é preciso que esse grupo
tenha suporte psicolégico e social para conseguir lidar com todos os fatores e
sentimentos estressantes.

A frequéncia de familiares em sofrimento mental mostra a importancia em dar
visibilidade a esse grupo e também de forma a sensibilizar a rede de atencéo a saude
para que possa integra-los no cuidado. Os resultados apontam para a necessidade do
acolhimento a essas familias pela equipe multiprofissional de satde em toda a rede
de cuidado a saude e para a necessidade de um programa de atencdo dando suporte
para eles lidarem com situacdes tdo adversas no cuidado da crianca (BULHOES et
al., 2020).

Diminuir a doencga ou supera-la ndo leva automaticamente a ter saude; inibir a
primeira e promover a segunda sdo metas distintas, que ndo necessariamente
convergem. Sendo a saude e a doenca entidades distintas, com processos e
indicadores diferentes e ndo antagbnicos, as intervengdes para desenvolver salude
séo diferentes as necessarias para combater a doenca. Assim, preservar a saude
mental, € assumir que a doenca mental tem um curso natural. A saude € a condicao
natural do ser humano; o equilibrio, o bom funcionamento do organismo fazem parte

do processo da vida humana. Pelo contrario, a doenca, o desequilibrio, o mau
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funcionamento do organismo e o mal-estar tém um curso natural na vida e
representam uma alteracéo da condi¢édo humana (VAZQUEZ-COLUNGA et al., 2017).

Nesse sentido, tratar a doenga com enfoque negativo, traduz em enfoques e
emocdes negativas, assim como nas debilidades do ser humano, e é feito de maneira
reativa com intervencgdes para restituir a condicdo de nao doenca ou, no melhor dos
casos, busca antecipar a doenca frente a presenca de patdégenos (VAZQUEZ-
COLUNGA et al., 2017). Logo, o lidar com a doenca com uma perspectiva positiva é
uma maneira de lidar com a doenca como algo natural e normal no percurso da vida.

Machado, Dahdah e Kebbe (2018), mostraram que a maioria dos familiares
cuidadores de pacientes com doengas cronicas possuem sim percepgdes positivas
em relacdo ao cuidado e na forma como o encara e se adapta, sentindo-se Uutil, feliz
em assistir e ver o familiar bem cuidado. Além disso, mesmo essas familias passando
por momentos de fragilidade, também, procuram n&o perder a forca, mantendo a
motivacao, acreditando que a crianca embora ndo possa vencer a doencga, pode viver
a vida com a maxima qualidade de vida (FLORENCIO; CERQUEIRA, 2021).
Entretanto, as autoras destacaram gque essa percepc¢ao pode variar de acordo com as
necessidades e caracteristicas das doencas dos familiares cuidados. Assim, cuidar de
alguém com necessidades severas ou com alta dependéncia pode gerar emocdes
negativas para o cuidador, devido a complexidade e a sobrecarga das tarefas por ele
exercidas.

3.3 Saude Mental Positiva segundo o Modelo Multifatorial de Lluch

Acredita-se importante avaliar o potencial humano protetor no adoecer mental
e na resiliéncia mental, baseado nos estudos do Modelo Multifatorial de Teresa Lluch
(1999). Este prop6e a concepc¢ao de um programa de SMP no ambito de enfermagem
de SM, podendo auxiliar na elaboracdo de estratégias de enfrentamento e
empoderamento familiar frente a doenca crénica da crianca.

A SMP é mais do que a auséncia de doenca mental ou de psicopatologia nos
individuos. E definida como a presenca do bem-estar por meio da capacidade do
individuo de o proporcionar sabendo manejar seus problemas e adversidades com um
olhar positivo, sendo vital para o funcionamento do individuo, da familia e da
sociedade (FONTE; FERREIRA, ALVES, 2017). Segundo Jahoda (1958) a auséncia

de transtorno mental € um critério necessario, mas nao suficiente para definir SMP.
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Aspectos como autoafirmacdo e coragem (coragem) podem ser as maneiras
apropriadas de lidar positivamente com a ansiedade.

Segundo Guzmén e Galaz (2015) a SMP é denominada como a maneira para
destacar os aspectos positivos e saudaveis da SM é um construto cuja origem se
encontra na obra de Marie Jahoda (1958). Esse conceito se desenvolveu no sentido
de uma construcdo multifatorial, e passou a ser compreendido como um estado
dindmico de funcionamento afetivo, relacional e cognitivo 6timo (SOUSA et al., 2021).
Maria Jahoda (1958) conduziu uma investigacdo para avaliar a evidéncia teorica,
empirica e experimental da natureza psicolégica da saude mental. A autora definiu
que a SMP implica no desenvolvimento de véarios conceitos psicolégicos; propondo
seis critérios gerais onde cada um deles é explicado por critérios especificos
(GUZMAN; GALAZ, 2015).

Tais caracteristicas psicossociais, também conhecidas como fatores, que
definem o constructo de SMP. Maria Jahoda (1958) conduziu uma investigacao para
avaliar a evidéncia teorica, empirica e experimental da natureza psicoldgica da saude
mental. A autora definiu que a SMP implica no desenvolvimento de varios conceitos
psicoldgicos; propondo seis critérios gerais onde cada um deles € explicado por
critérios especificos (GUZMAN; GALAZ, 2015). Tais caracteristicas psicossociais,
também conhecidas como fatores, que definem o constructo de SMP segundo Lluch
(1999) séao: satisfacdo pessoal, atitude pré-social, autocontrole, autonomia, resolucao

de problemas e realizacédo pessoal e habilidades de relacionamento interpessoal.
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Quadro 1. Criterios de Salud Mental Positiva de Jahoda (1958)

Criterios Generales

1. Actitudes hacia si mismo: Diferentes aspectos o

componentes del autoconcepto, se describen com
términos tales como autoaceptacion, autoconfi-
anza y/o autodependencia

Crecimiento, desarrollo y auto actualizacion:

Esta relacionado com lo que la persona hace com
su vida

Integracién: Interrelacién de todos los procesos y
atributos de la persona

Autonomia: Relacion de la persona tiene con el
mundo, sinbnimo de independencia y autodetermi-
nacion

Percepcion de larealidad: Va de la mano com otros
processos cognitivos como la atencién, el juicio o
el pensamiento y esta estrechamente vinculada ala
percepcién social

Dominio del entorno: Esta vinculado a dos temas
fundamentales, el éxito (que enfatiza el logro o re-
sultado) y la adaptacion (que enfatiza el proceso)

Fonte: Adaptado pela autora de JAHODA (1958)

Criterios Especificos
Autoestima
Sentido de Identidad
Accesibilidad del yo a la conciencia

2. 1 Motivacion por la vida
2.2 Implicacién em la vida

4.1 Equilibrio psiquico, filosofia personal so-
bre la vida, 6 resistencia al estrés

4.1 Autorregulacion y/o conducta independi-
ente

5.1 Percepcidn objetiva
5.2 Empatia o sensibilidad social

6. 1 Satisfaccion sexual

6.2 Adecuacién em el amor, el trabajo y el ti-
empo libre

6.3 Adecuacion em las relaciones interpeso-
nales

6.4 Habilidad para satisfacer las demandas
del entorno

6.5 Adaptacion

6.6 Resolucion de problemas

A SM, conhecida como estado de funcionamento ideal do ser humano, enfatiza
a importancia de promover as qualidades da pessoa na otimizagéo de seu potencial.
A SM deve ser considerada uma caracteristica relativamente estavel e permanente
da pessoa ou um atributo do tipo situacdo. Segundo Vazquez-Colunga et al. (2017),
o verdadeiro enfoque positivo da SM se centra ha promocéao de salude, ja que se ocupa
dos determinantes da saude, enquanto que a prevenc¢ao ou remédio se concentra nas
causas da doenca, em outras palavras, a promoc¢ao € o auténtico objeto da SMP.

Por meio da promocdo de saude é possivel trabalhar com a educacdo em
saude, ensinando os recursos e habilidades para a populac¢éo saudavel com o objetivo
de potenciar a sua saude O enfermeiro que trabalha na promocéo de saude, atua
transmitindo e auxiliando nos conhecimentos de forma que a pessoa experimente um
sentimento positivo e de controlo, permitindo-lhe melhorar o bem-estar pessoal,
fomentar a capacidade de decidir e de atuar de forma autonoma, estimulando a sua

SM e a do seu grupo social pertencente (GARCIA, 2016).
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O nascimento de uma crianca com o diagndéstico de uma doenca crénica causa
uma série de rea¢fes diante do inesperado, como crises emocionais e de adaptacdes
psicossociais, tornando-os susceptiveis ao desenvolvimento de problemas
relacionados a depressdo, angustia, medo, soliddo, fuga e rejeicdo ou
superprotecdo da crianca. Percebeu-se que diante da descoberta do diagnostico,
algumas familias referiram ter chorado bastante, apresentando depressao logo apés
0 nascimento da crianca (XAVIER; GOMES; CEZAR-VAZ, 2020). Assim, enaltecendo
como todos esses fatores alteram a autoestima, a identidade familiar e, em muitos
casos, interfere negativamente na relacdo dos pais, levando a separacao desses.
Todo o impacto que o diagndstico gera implica em nova realidade para a familia com
possivel comprometimento da aceitacdo e do estabelecimento do vinculo méae e
filho a necessidade de uma rede de apoio participative e constante. (SOUZA;
AMORIM, 2021).

Familias que lidam com o cuidado da crianca de forma integral, muitas vezes
apresentam dificuldades e abdicam do seu proprio autocuidado e de atividades que
garantam o seu conforto para exercer esse cuidado. Isto implica em cansaco, estresse
e vulnerabilidade a outros problemas conjugais, e implicar no abandono de outros
papéis sociais, 0 que pode afetar e interferir na SM desse grupo (PIMENTA et al.,
2020). O familiar pode se sentir cansado, sobrecarregado, necessitando a presenca
deum enfermeiro com um olhar atento, empatico e integral que identifique esses
agentes estressantes, além de possiveis sinais que evidenciam alteracdo na sua SM
(BARROS et al.,2021)

Esses familiares, que estdo diretamente ligados aos cuidados a crianga,
afirmam nao ter tempo para cuidar de si e muitas abdicam dos seus empregos,
preocupando-se exclusivamente com a salude da crianca, mesmo que 0 seu bem-
estar também estivesse relacionado a melhora da crianca (TRINDADE; RUBIM,;
DERZE, 2018). A sua saude fisica e mental sofre e fica desgastada, em muitos casos,
dando inicio a alguns sintomas como os interligados aos disturbios do sono, a perda
de apetite, ocasionando a perda de peso ou uma maior ingestdo de alimentos,
alteracdo no humor e queixas como cefaleia, fadiga e somatizacéo. Fatores esses,
alteram toda a estrutura de vida desse cuidador e também da sua familia, impactando
negativamente a sua SM e do grupo que esta presente no seu dia-a-dia. (BARROS et

al., 2021).

39



Ainda, em relacdo a SM e fisica, no estudo de Souza e Amorim (2021),
notou-se que os cuidadores relataram ter uma saude mental regular sendo 66,7%
dos participantes, isto é, as preocupacbes do cotidiano levam os cuidadores a
niveis elevados de estresse o que acaba por interferir na qualidade do sono, pois a
maioria apresentam menos de oito horas por noite, por apresentarem algum tipo de
cansaco constante, e muitos desses familiares fazem uso de bebidas alcodlicas,
sendo esse grupo representado por 43,8% dos cuidadores que participaram da
pesquisa. Esses resultados estéo relacionados a sobrecarga de estresse, pois 66,7%
dos cuidadores afirmaram n&o ter férias ha mais de trés anos e ndo praticar de
atividades fisicas. O que mostra como a qualidade de vida esta relacionada a
aspectos sociais econdmicos e culturais (SOUZA; AMORIM, 2021).

As dimensbes do cuidado extrapolam a atencdo a saude fisica, mostrando
como esse cuidado necessita ser visto de forma integralizada, envolvendo diferentes
niveis e sendo de responsabilidade do Estado, de profissionais de saude, da
sociedade e principalmente, da propria pessoa, que € a grande responséavel pelo seu
autocuidado. (BARROS et al., 2021). Nessa integralidade, a SM entra como uma
dimenséo essencial para que um individuo consiga exercer seu autocuidado de forma
efetiva.

Cada pessoa necessita ter a consciéncia sobre a sua salude e o0 primeiro passo
para isto é a realizacdo do autocuidado. Porém, nem todos possuem condicbes
exercer esse autocuidado, necessitando de alguém para auxilia-los, até mesmo, para
arealizagdo de tarefas essenciais a sua sobrevivéncia. Certamente que estas também
precisam cuidar de si mesmas e receber cuidados, visando a sua saude e a uma
melhor qualidade de vida. Entretanto, nem sempre realizam o seu autocuidado ou
dispdem de uma rede social de apoio, o que impacta de forma negativa em sua saude
como um todo (BARROS et al., 2021).

O acompanhamento psicolégico dessas familias é imprescindivel, visto que
todas as mudancas que permeiam o diagnéstico, afetam a SM desse grupo. Assim,
quanto ao motivo do acompanhamento psicoldgico, Bolassél et al. (2019) perceberam
que 31% (n = 36) dos encaminhamentos foram solicitados devido a gravidade do
quadro do paciente, 27,6% (n = 32) em funcdo dos aspectos emocionais da familia,
18,1% (n = 21) para atendimento de paciente crénico, 10% (n = 12) em func¢éo de
contexto familiar de vulnerabilidade, 5,2% (n = 6) para aspectos emocionais do

paciente, 2,6% (n = 3) devido a pouca rede de apoio, 1,7% (n = 2) em funcéo de
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internacao prolongada, 1,7% (n = 2) devido a dificuldade de compreenséao do quadro,
0,9% (n = 1) para dificuldade de relacionamento com a equipe e 0,9% (n = 1) para
dificuldade de estabelecer vinculo com a crianca. As maes foram acompanhadas pelo
servico de psicologia por uma média de tempo de 31,47 dias (DP=40,85) (BOLASELL
et al., 2019).

A vida e os fatores estressantes que estdo presentes no cotidiano de cada
individuo poderéo alterar o estado de equilibro do que é considerado saude no seu
contexto de vida. Neste caso, a pessoa tera de desenvolver estratégias que o ajudem
a ultrapassar positivamente estas dificuldades ou que o permitam adaptar-se a essa
nova realidade imposta. Porém, se estas estratégias forem insuficientes ou ineficazes,
se 0 ambiente ndo for o adequado ou se a pessoa hao contar com O apoio ou
assisténcia necessaria esta ira ter chance maior de desencadear algum problema que
afete a sua SM (GARCIA, 2016).

O SMP foi criado a partir de varios conceitos, aspectos ou dimensdes
psicossociais, separadamente, relacionados a SM (ARCEO; CASTILLO; IUIT, 2006;
SOLANO, 2011; COLVIN; BLOCK; FUNDER, 1995; KEYES, 2003; KEYES; HAIDTH,
2003; LOPEZ; SNYDER, 2003; OMS, 2004; ORAMAS; SANTANA; VERGARA, 2006;
SNYDER; LOPEZ, 2005; SNYDER; LOPEZ, 2007; YONGJIAN et al., 2007). No
entanto, ndo ha consenso sobre quais variaveis fazem parte de um modelo de SMP
porque cada pessoa trabalha de maneira diferente de acordo com sua consideracéo.
A SMP é fundamental para que uma pessoa consiga ter qualidade de vida, pois a
mente, assim como qualquer outro 6rgdo do corpo humano, requer atencdo e
cuidados especiais que devem ser levados em consideragao para que se tenha saude
ao longo de toda a vida (GARCIA, 2016).

O Modelo Multifatorial de Lluch (1999) denominado Cuestionario de Salul
Mental Positiva (CSM+) foi construido a partir dos critérios de SMP propostos por
Jahoda (1958). Lluch (1999, 2002) realizou um trabalho com 137 estudantes de
enfermagem espanhdis para avaliar empiricamente os seis critérios-modelos de
Jahoda (1958) e desenvolver uma escala que medisse a SMP. A autora propde um
Modelo Multifatorial de SMP agrupado em seis fatores, diferente dos critérios iniciais
formulados por Jahoda.

O Questionario de Saude Mental Positiva (QSM+) apresenta-se como um
instrumento de grande relevancia para a pratica clinica, na medida em que permite

avaliar o potencial das pessoas para lidar com as adversidades. Ele permite identificar
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as pessoas com maior vulnerabilidade mental. A questdo da vulnerabilidade é muito
importante para a prevengéo da morbidade, uma vez que possibilita aos profissionais
de salde uma intervencao mais precoce. Permite uma avaliagdo salutogénica da SM
e que os profissionais de saude sejam agentes promotores de salude através da
implementacédo de intervencdes capazes de promover a satisfacao, atitude pré-social,
autocontrole, autonomia, capacidade de resolucdo de problemas e habilidades de
relacdo interpessoal, fatores propostos por Lluch (1999, 2003) que se estruturam no
QSM+ (SEQUEIRA et al., 2014).

O instrumento estudado foi validado no Brasil por Sousa et al. (2020) onde o
processo de Adaptacdo Transcultural (ATC) para o nosso idioma durou
aproximadamente dez meses e seguiu rigorosamente as etapas metodoldgicas
propostas pela literatura. O QSM+ foi traduzido para a lingua portuguesa falada no
nosso pais, sendo entdo denominado Questionario de Saude Mental Positiva - versao
brasileira (QSM+). A sigla original da escala foi mantida, com o objetivo de garantir o

reconhecimento da escala pelos pares na comunidade cientifica internacional.
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4 REFERENCIAL TEORICO: INTERACIONISMO SIMBOLICO

O Interacionismo Simbdlico (IS), originado da Sociologia, no qual se baseou no
pragmatismo, teve como principal percursor Herbert Blumer (1969), iniciando nos
Estados Unidos e na Inglaterra, no final do século XIX na década de 60. A heranca da
denominada Escola de Chicago dos anos 1900 até 1950 e a influéncia diversa de
autores como Thomas, Park, Wirth ou Hughes caracterizam o IS como profundamente
heterogéneo e de complexas raizes no cenario da teoria social (GADEA, 2013).

Esses autores acreditam que a ideia da realidade social ndo se impde aos
individuos ou grupos, sendo permanentemente modelada e reconstruida pelos atores
ao longo e no interior de processos de interacdo. Dessa forma, o IS encontra-se em
oposicao tanto aos postulados quanto aos métodos funcionalistas, privilegiando
estudos monogréaficos baseados no contato estreito entre o pesquisador e o objeto
sob investigacdo (SAMPAIO; SANTOS, 2011).

O IS é compreendido como uma perspectiva sobre teoria e método que tem na
sua origem as primeiras interrogacfes formuladas na génese da propria disciplina
sociolégica enquanto forma de entender a realidade social (GADEA, 2013). No
entanto, este termo, IS, foi utilizado pela primeira vez por um professor de filosofia da
Universidade de Chicago, o psicélogo social George Mead (DUPAS, 1997). As
pesquisas feitas por Mead deram origem a sua principal obra, um conjunto de licbes
sobre filosofia, mind, self and society, editada em 1934 (HAGUETTE, 1999).

O principal discipulo de Mead foi Herbert Blumer, que reuniu seus estudos e
pensamentos. O mesmo se aprofundou e expandiu a perspectiva do IS proposta por
George Mead, possuindo diversas publicacbes acerca da tematica ao longo de sua
vida. No entanto, foi em 1969, com a publicagdo de Simbolic Interacionism:
perspective and method, que esta perspectiva ganhou forca e se consolidou.

As premissas estabelecidas por Blumer, baseiam-se em um conjunto de
elementos que se interdeterminam em um movimento espiral. Nesse sentido, a acéo
€ orientada por meio da relacdo com o mundo. Esta relacdo com o mundo é ela
mesma uma interacdo social, que, por sua vez, orienta e é cercada por dindmicas
interpretativas (ENNES, 2013). Além disso, pode-se dizer ainda que a abordagem
tedrica esta alicercada filosoficamente no pragmatismo, representado especialmente
por Mead (SAMPAIO; SANTOS, 2011).

As ideias desenvolvidas por Blumer, mesmo iniciadas e fundamentadas nas

obras de Mead, ganharam sua propria versao sobre a tematica por meio das suas
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percepcdes (GOMES, 2005). Afirma-se que surgiu na década de 1920, a historia do
IS, a qual é apresentada sob oOticas diferentes. Assim, evidenciando que seu poder de
acao pode ser controverso o que dificulta o alcance de um consenso.

Outro estudioso importante do IS foi Strauss, representante da geragao “pos-
guerra”. Strauss observa que a interagdo pode ser compreendida como um complexo
processo social que envolve a motivacao, a interacdo face a face, as dimensdes
racionais e irracionais (fantasia), as dimensdes estruturais e as relacdes de poder
(ENNES, 2013). Para ele, toda interacdo pressupde motivacdo, cujo significado
consiste na identificacdo de objetos fisicos e humanos utilizados na organizacéo do
eu em uma determinada situacdo. O eu avalia como agir e proceder na interagéo. E
este elemento da interacdo que definira se uma situacdo é ou ndo problematica, ou
seja, se 0 eu reconhece ou ndo os estimulos e simbolos com os quais se depara ao
longo da interacdo (ENNES, 2013).

O diagndstico da doencga cronica, principalmente durante a infancia, impacta a
vida de toda a familia e a forma como ela interage dentro do seu ambiente. Toda a
estrutura da qual esse grupo pertence e interage passa a se modificar e exigir uma
adaptacao dessa familia e da crianca diante das novas etapas que serao vivenciadas.
O significado do diagndstico tudo que o permeia geraram consequéncias na forma de
interacdo dessas pessoas, tanto na sociedade quando dentro das suas préprias
relacdes interpessoais.

Toda essa nova interacdo desenvolvida pelo diagnéstico de cronicidade
desencadeia uma série de novas interacdes com o desconhecido, moldando a
maneira de agir dessa familia no futuro. A mesma se depara com uma realidade
diferente do habitual e precisa se adaptar e buscar por conhecimentos novos para
lidar com o diagndstico, sendo uma forma de avaliar e agir frente ao desconhecido.
Além disso, novas interacdes com os profissionais que a auxiliaram a lidar com
cuidados, além da propria sociedade e de como esse grupo passa a vivera se ver e a
ser visto nesse grande grupo séo frutos dessa interacao.

Das ideias da filosofia pragmatista fluiu a sociologia empirica da Escola de
Chicago, cuja historia se confunde com a prépria histéria do IS, que é também
apresentada a partir de diferentes interpretacdes (CARNEIRO, 2013). Em sua origem,
estes estudiosos vivenciaram o intenso e multifacetado processo de urbanizacdo e

industrializagcdo nos Estados Unidos, processo no qual questbes como imigracao e

44



delinquéncia, caracteristicas da sociedade de massas americana, tornaram-se temas
de investigacdo (ENNES, M. L, 2013).

Os tedricos do IS defendem que a experiéncia humana ocorre por meio da
interpretacdo. A nogao de sujeito e identidade desenvolvida pelo IS resulta em uma
concepgao ainda centrada no “eu”, ndo obstante ser produzida por meio das
interacbes sociais (ENNES, 2013). Sendo a ideia principal do interacionismo, a
interpretacdo faz do individuo um ator de sua existéncia e ndo somente agente do
qual os comportamentos sao regidos por forcas que Ihe sao exteriores (SAMPAIO;
SANTOS, 2011).

Cada pessoa interpreta, de forma nao deliberada, com o auxilio das outras com
guem convivem em seu cotidiano ou que se situam no passado e cujos relatos lhes
chegam por instrumentos de diferentes naturezas narrativas — escrito, relatos, livros,
histérias. A diferenca e o sentimento de pertencimento seriam, pois, produzidos em
situacdes ou contextos nos quais individuos orientam suas acfes a partir de outros
individuos com os quais mantém relacdes (ENNES, 2013). Viver e cuidar de um
paciente com um diagnéstico que é para vida toda modificam as a¢des e a forma como
essas pessoas se enxergam, visto que € uma mudanca significativa em toda a sua
estrutura atual. A forma de interagir e agir se modifica e novo significados s&o
atribuidos com essa nova realidade.

A possibilidade de reacbes e sentimentos negativos que envolvem o
diagnéstico de cronicidade vai interferir dentro da estrutura familiar desse grupo,
fazendo com que o mesmo necessite de uma rede de apoio sélida que o auxilie
durante esse processo adaptativo. As pessoas que estdo ao redor dessa familia,
sejam os préprios membros desse grupo, 0s amigos e 0s profissionais de saude, sdo
essa rede que interage e auxilia esses familiares durante essa realidade
desconhecida. Essa interacdo social molda e diz muito das acdes e reacdes que 0s
familiares cuidadores terdo diante das vivéncias proporcionadas pelo diagnostico da
crianga.

Estas relagdes, produzidas na e por meio destas situacdes ou contextos, nos
ajudam a pensar 0s processos identitarios como relacdes de poder porque permitem
enxergar as circunstancias nas quais a interacdo ocorre, tanto no que diz respeito a
liberdade e autonomia dos participantes quanto de aspectos que vao além de suas
proprias vontades (ENNES, 2013). Assim, por meio da interacdo, os seres humanos

vao construindo significados que direcionam suas agodes.
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O IS busca a compreensao das causas da acao da sociedade, por meio da
vivéncia das pessoas, permitindo, desta forma, que o pesquisador possa
compreender e estudar os significados dessas experiéncias. A pessoa atribui um
significado diante de uma situacdo vivenciada, que surge da interacdo e da
interpretacéo que se faz daquela situagéo, podendo ser a enfermeira uma mediadora
junto ao cliente e familia para poder compreender tal significacdo através do ato de
reflexdo, além de melhorar e ampliar o seu cuidado desenvolvido (GOMES, 2005).

No IS, o principal objetivo esta centrado na interacdo humana e na maneira
como essas relagdes ocorrem. Ele ndo focaliza o ser humano em suas caracteristicas
de personalidade e sua acao guia e direciona o ser humano em suas escolhas, de
forma consciente e livre, porém limitada (CHARON, 1989). Durante esse processo de
convivéncia, todas as interacdes interferem nas atitudes e comportamentos, pois
influenciam os valores e os significados contribuindo na forma como uma pessoa
interpreta a vida dentro da sociedade. Assim, 0 comportamento humano vai sendo
construido pelas pessoas e pelas suas interpretacdes no decorrer das suas acdes
(CHARON, 1989).

Diagrama 1: Pressupostos do Interacionismo Simbélico

Sao considerados trés pressupostos que fundamentam o IS:

Os seres humanos agem em relagédo ao mundo a partir dos significados que este

Ihes oferece, agem em relacdo as coisas, objetos, pessoas, instituicoes,

situacdes corriqueiras, tomando por base o significado que elas possuem.

Os significados vao depender da vivéncia, sendo atribuidos, manipulados e
modificados pela a interpretacdo da pessoa ao lidar com o que encontra, sendo

um guia as suas acodes, podendo ser utilizado ao se relacionar com os elementos

O mundo ao redor dos individuos gera informag8es que podem contribuir para a
construcdo dos significados. Esses significados surgem da interagdo social

estabelecida com os outros seres humanos.

Fonte: COSTA.; GOMES, 2020, construida a partir de Blumer (1969).
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Dentro da interag&o social, primeiramente a pessoa interage consigo mesma,
atribuindo seus significados a cada situacdo vivenciada. Depois ela seleciona,
suspende, reagrupa e transforma esses significados dentro da situacdo que esta
colocada, sendo utilizados como guias da agao (GOMES, 2005). O IS, fundamentado
nestes pressupostos, envolve a interacdo social, objetos, e o ser humano como ator,
a acao humana e as interconexdes das linhas de acéo.

As ideias centrais do IS, baseado em Mead e Blumer sdo que o ser humano &
um ser ativo, movido por interagcdo, enquanto as sociedades sdo compostas de
individuos que interagem entre si (CHARON,1989). A forma como ocorrem essas
interacOes implica a consideragéo ao outro, levando-o a agir, perceber, interpretar e
ter uma nova acao frente essa interacdo. Assim, o ser humano é compreendido como
agindo no presente e influenciado pelo passado quando o mesmo é relembrado e
colocado em pratica. Todas as bagagem e interacfes trazias do passado e as
experiéncias vivenciadas também contribuem com o0s significados que seréo
atribuidos no presente de cada pessoa.

A interac@o € o que ocorre entre individuos, mas também com o eu de cada
um. O IS descreve o ser humano como um ser consciente, imprevisivel e ativo, tendo
o livre arbitrio para tomar suas decis6es conforme a percepcéao e definicdo de mundo.
A conscientizacdo dessas escolhas pessoais e dos outros envolve a avaliacdo das
acles, tornando-se uma orientacdo para o0 seu viver e para a sua vida. No IS o ser
humano concentra seu foco na interacdo, na vivéncia de uma situacdo e nos
significados atribuidos dentro desse processo interativo (CHARON,1989). Assim,
esse processo € algo dinamico da atividade social, acontecendo entre as pessoas e
dentro delas, buscando compreender a causa da acdo humana. Logo, essa a agao
influencia e direciona o ser humano em suas escolhas, de forma consciente, livre, mas
limitada.

Para o IS, a interagdo social € essencial na convivéncia entre as pessoas,
interferindo na maneira como cada uma age, pois influenciam os valores e os
significados que essas tém sobre viver em sociedade. Nesse sentido, 0
comportamento humano € construido pela pessoa no decorrer das suas acodes
(GOMES, 2005). Essa socializa¢ao ocorre por meio da interagdo simbdlica, onde cada

acado é entendida e definida no convivio social (HAGUETTE, 1992).
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Tem-se o simbolo como a palavra-chave do IS. Se néo existirem os simbolos,
ndo havera interagdo entre os seres humanos. As interacdes humanas ficam
impossibilitadas de ocorrer sem o auxilio de tais simbolos. Estes sdo considerados
como objetos sociais usados para representacdo e comunicacdo (BLUMER, 1969).
Além dos pressupostos fundamentados por Blumer (1969), também sdo adotados
conceitos importantes para o estudo do IS. Os principais abordados séo:

Diagrama 2: Conceitos chaves do Interacionismo Simbdlico

. Sociedade

Fonte: Autoria prépria, construida a partir de Blumer (1969).

Sociedade: € um processo dindmico entre o ser humano e o grupo social no
qual esta inserido, onde cada pessoa interage, assume o papel do outro, interpreta
sua acao podendo, assim, controlar seus atos, dirigindo-se e partilhando perspectivas
(CHARON, 1989). Os individuos, dentro dessa interacdo, modificam e define suas
acOes a cada interacdo por meio dos seus significados atribuidos. A acao individual é
uma construcao e ndo um dado, baseado pelo individuo na sua visao e interpretacao
das situacdes nas quais ele atua. A agéo grupal ou coletiva consiste no alinhamento
de ac0les individuais trazidas pelas interpretacdes que os individuos alocam as acdes
dos outros ou consideram em termos da acédo de cada um (BLUMER, 1969).

Self (o ego/o préprio individuo) significa que a pessoa pode ser objeto de sua
propria agdo. Assim, cada pessoa age socialmente com relagdo as outras, além de
interagir consigo mesmo (MEAD, 1972). O self &€ desenvolvido no processo da
experiéncia social como resultado de suas rela¢ées no processo (BLUMER, 1969). E
considerado como objeto, uma vez que é algo com relacéio a que o ator age. E dito
de origem social j& que €é definido no processo de interagdo com os demais individuos.
A medida que interage com outros, o self é definido, redefinido, sendo mudado
constantemente (BLUMER, 1969). O self, 0 ambiente interno de cada pessoa, surge
na infancia e pode ser originado pelas interacdes da criangca com a familia e com as

pessoas que a cercam dentro do seu meio. Na infancia, os seres vivenciam interacdes
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e experiéncias novas que acarretam constantes modificacfes e novas definicbes do
self (CARVALHO et al, 2007).

Mente é a interacdo simbdlica com o self. Assim, por meio da mente, o
individuo atribui significados as coisas para si mesmo. Devido a atividade da mente,
a acdo € uma resposta a interpretacdo desses objetos pelo individuo (CHARON,
1989). A mente é algo social, originaria de processos sociais de comunicacao entre
os seres. Pode ser vista como um processo mental onde os seres manipulam os
simbolos e comunicam-se ativamente com o seu self. Neste sentido, a pessoa pode
executar algo e, desta forma, agir em seu mundo (BLUMER, 1969).

O simbolo é a palavra-chave do IS, pois sem eles ndo héa interagédo entre os
seres humanos. Estes sdo considerados objetos sociais usados para representacao
e comunicacdo (BLUMER, 1969). O simbolo esta no pensamento e na conduta
humana. O ser humano desenvolve os simbolos ao interagir socialmente e estes sao
resultados dos valores individuais e coletivos da cultura do grupo ao qual fazem parte
(CHARON, 1989).

O ser humano é o principal ator no mundo e é ele quem determinara esse
cenario e a maneira com participar dele, diante das duas a¢6es e escolhas (CHARON,
1989). Para o IS a linguagem ordena a experiéncia, pois € composta por instrumentos
usados pelos individuos. E empregada para discriminar, generalizar, fazer distin¢ées.
Assim, a sociedade € definida como um ambiente de intera¢do e comunicacdo, onde
os simbolos sao criados, o0 que da a realidade social sua complexidade, dinamica e
em continua transformacéo (SAMPAIO; SANTOS, 2011, BAZILLI et al., 1998).

No IS o ser humano é visto como um organismo social cercado de interacdes
internas no qual faz suas escolhas e responde a estas indica¢gdes. Assim, por meio
dessa interacao interior, o ser humano coloca-se em uma situacao diferente com o
seu ambiente, tornando-se atuante, em vez de somente exercer uma resposta a
atuacao de algum fator, na sua organizacdo (GOMES, 2005). Em relacdo ao cuidado
com a crianga que sera totalmente dependente dessa familia, o familiar que assume
essa responsabilidade ndo apenas responde a essas modificacdes que lhe s&o
impostas, mas por meio da busca de informacbes, da sua interacdo com o0s
profissionais e servigcos de salde passa a reagir e atuar como replicador de cuidados,
aprendendo uma nova realidade para poder proporcionar uma saude adequada para

a criancga.
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Como principal ator no mundo, o ser humano define as suas acoes, as avalia e
direciona a ele proprio (CHARON,1989). Nesse sentido, para compreender o seu
comportamento devemos entender o significado que cada acao tem para ele. O ser
humano define o significado do contexto e da situacdo em que ele se encontra por
meio das suas experiéncias (GOMES, 2005). O profissional que lida com a familia que
cuida de criancas com doencas crénicas necessita compreender como esses novos
significados interferem na vida dessas pessoas, para conseguir abordar e instruir esse
grupo no manejo dessa crianca. Além disso, a importancia de entender o
comportamento desse grupo dentro do seu espaco € essencial para que essa
adaptacao seja feita de forma ser a mais préxima das vivéncias que essa familia ja
pPOSSuUi COMo raiz.

O ser humano é um ser social que atribui significados as experiéncias
vivenciadas, direcionando cada a¢édo por meio desses significados, influenciando e
sendo influenciado pelos outros seres humanos por meio das interacfes existentes.
Logo, o cuidado exercido por cada pessoa € baseado na importancia atribuida desses
significados proporcionados pelas suas interacdes. Compreende-las € uma forma de
conseguir influenciar e atuar no tipo de cuidado que o enfermeiro quer proporcionar a
um determinado grupo.

Cada um desses significados € atribuido as experiéncias vivenciadas, seja ha
familia ou na sociedade, no qual cercam o cuidado. O objeto do presente estudo é o
cuidado, sendo este gerenciado pela acdo humana. O cuidado é um processo
interativo e dindmico de envolvimento entre o enfermeiro e o individuo cuidado,
compartilhando conhecimentos, sentimentos, exigindo respeito a dignidade humana.
Essa interacdo permeada pela solidariedade, que é construida, envolve atitudes
éticas, sensibilidade e reciprocidade no processo do cuidado (BETTINELLI, 1998). O
cuidado € embasado nas relacdes que se estabelecem com os sujeitos envolvidos no
processo de cuidar.

Assim, fica evidente que os significados séo atribuidos conforme a vivéncia e
reflexdo do individuo por meio da interacdo social, sendo a interacao interna e a
externa fundamentais para a compreenséo do objeto social estudado. Nesse sentido,
a compreensdo dos significados da acdo, a partir dessas interacfes prévias
realizadas, possibilita a compreenséo dos significados e construcdo de atitudes das

pessoas, possibilitando, a partir da interpretacdo destes significados, qualificar o
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cuidado, possibilitando a compreensao das experiéncias dos seres humanos com o
adoecimento e com o cuidado.

As doengas cronicas estdo cada vez mais presentes na nossa sociedade e
interfere e influencia toda a estrutura de quem convive com ela. A populacao deste
estudo e todas as questbes que envolvem a doenca geram um impacto grande
exigindo que mais estudos e mais profissionais atuem na compreensao desse grupo.
Atuar de maneira integral exige uma visdo ampla e humanizada do contexto familiar
em que cada paciente esta inserido e ndo s6 apenas com o foco na doenca.

As interacdes, o meio e tudo que faz parte da vida dessas familias que cuidam
de criancas com algum diagndéstico de cronicidade interfere e o comp&e como ser
humano pertencente a uma sociedade. Assim, a familia, os amigos, a forma como
esse cuidado é vivenciado influenciara a forma como esse grupo lidard com todas as
guestdes que permeiam o diagndstico da crianca e como a sua SM pode ser mantida
de forma saudavel dentro desse cenario.
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5 METODOLOGIA

A seguir apresentou-se 0 método utilizado na operacionalizacéo deste estudo.

5.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo do tipo metodolégico com abordagem quantitativa e de
delineamento transversal. No estudo metodolégico, o pesquisador tem como objetivo
a elaboracdo de um instrumento confiavel, preciso e utilizavel. Esse estudo cabe a
qualquer disciplina cientifica, lidando com fendmenos complexos, como o
comportamento ou a saude dos individuos, tal qual ocorre na pesquisa de
enfermagem. (POLIT; HUNGLER, 2011).

O estudo transversal € aquele em que se coletam e analisam dados em um
tempo definido. Seu objetivo é coletar dados para estudar uma populacdo em um
determinado tempo. Além disso, é importante para examinar a relacao entre variaveis
de interesse. Os estudos transversais focam em populacdes definidas, sendo a coleta
realizada uma Unica vez — um corte instantaneo de um fendmeno (SOUSA;
DRIESSNACK; MENDES, 2007).

5.2 Local de realizag&o do estudo

O estudo foi realizado em um Hospital Universitario (HU) do extremo sul do
Brasil. Além da assisténcia a saude o HU desenvolve a¢cbes de ensino, pesquisa e
extensdo. E um hospital 100% conveniado Sistema Unico de Saude (SUS). Presta
servi¢cos nas areas de Clinica Médica, Clinica Pediatrica, Clinica Obstétrica, Clinica
Ginecologica, Clinica Cirargica e Clinica Traumatologica. Possui Servigco de Pronto
Atendimento, UTI Neonatal, UTI Geral, Hospital Amigo da Crianca, Banco de Leite,
Hospital Dia AIDS, Centro Regional de Estudos, Prevencdo e Recuperacdo de
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Dependentes Quimicos (CENPRE), Centro Integrado de Diabetes (CID), Centro
Regional Integrado do Trauma Ortopédico, Centro Regional Integrado de Diagnostico
e Tratamento em Gastroenterologia e Centro Regional Integrado de Tratamento e
Reabilitagdo Pulmonar e Unidade de Educac&o. E referéncia no atendimento materno-
infantil, constituindo-se em um campo de atividades praticas para académicos de
enfermagem, medicina, psicologia e educacao fisica incluindo a Residéncia Integrada
Multiprofissional Hospitalar com énfase na atengdo a saude cardiometabdlica do
adulto (RIMHAS).

A partir de novembro de 2015, o Hospital Universitario (HU) passou a ser gerido
pela Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (EBSERH), a qual tem por miss&o
aprimorar permanentemente a gestdo dos Hospitais Universitarios Federais para
prestarem atencao de qualidade a satde no @mbito do SUS e fornecerem um cenario
de pratica adequado ao ensino, a pesquisa e a extensao para docentes e discentes.

O local de estudo foi a unidade pediatrica, que conta com 28 leitos destinados
a criancas de zero a doze anos incompletos internadas por problemas clinicos ou

cirurgicos.

5.3 Participantes do estudo

Participaram familiares cuidadores que atenderam ao critério de incluséo: ser o
principal cuidador da crian¢a com doenca crdnica no domicilio e serem maior de idade.
Foram excluidos familiares que apds cinco contatos telefénicos ndo foram
encontrados ou apds cinco encontros marcados para aplicacao do instrumento néo
compareceram. O namero de participantes do estudo foi delimitado ao nimero de
criangas com doencgas cronicas que internaram no setor. Apos autorizacdo da GEP-
HU (Anexo 1) foi realizado o levantamento prévio desta informacdo nos livros de
ocorréncia da unidade. ldentificou-se que 230 criancas com doencas crbénicas
internaram no periodo. Todos os familiares cuidadores foram convidados por telefone
para participacdo do estudo pela pesquisadora, sendo explicados o objetivo, a
metodologia e o0 método de coleta dos dados e marcado o dia para a aplicacdo do
instrumento. Os que aceitaram participar do estudo assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias (Apéndice A).
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FORMULA DE CALCULO
Foi adotado o critério proposto por Hill e Hill (2012), segundo a seguinte
formula:

n= x2.N.P(1-P)
d2 (N=1) +x2.P (1-P)

Onde:

n=tamanho da amostra,

x2= valor do Qui-quadrado para 1 grau de liberdade ao nivel de confianca de 0,05 e
que é igual a 3,89 (valor fixo pré-determinado),

N= o tamanho da populagéo,

P=a proporc¢éo da populacao que se deseja estimar (pressupde-se que seja 0,50 uma
vez que esta proporc¢ao forneceria o tamanho maximo amostral),

d= o grau de precisdo expresso em proporc¢ao (0,05).

Dessa forma, a populagéo calculada foi de 172 participantes, mas todos os 230
foram convidados a participar do estudo.

5.4 Método de coleta dos dados

O instrumento foi aplicado em familiares cuidadores de criancas® com doencas
cronicas que internaram na Unidade de Pediatria do HU entre os anos de 2015 a
fevereiro de 2020.

Os dados foram coletados por meio de um questionario, com data e horério
marcado, foi previamente agendada sala de aula na area Académica do Hospital
Universitario para a aplicacdo deste instrumento com os familiares cuidadores
participantes. A pesquisadora teve auxilio de membros do Grupo de Estudos e
Pesquisas em Enfermagem e Saude da Crianca e do Adolescente, GEPESCA/FURG,
devidamente treinados e capacitados . Os dados foram coletados por meio da
aplicacdo do Cuestionario de Salud Mental Positiva (CSM+) (Anexo 1) de Lluch de
forma individual no segundo semestre de 2020.

Foi realizada adaptacao cultural, de contetdo e de face para uso no Brasil por
Sousa (2020). Essa adaptacdo compreende um processo que considera a utilizacao

1 Conceito do Estatuto da Crianca e do Adolescente para crianca no Brasil — ECA (BRASIL, 1990).
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do instrumento em um ambiente que se diferencie culturalmente daquele em que o
mesmo foi proposto, visando garantir sua validade de contetdo e de face (BEATON
et al., 2000). O questionério foi submetido a adaptagéo transcultural e validado no
Brasil mediante traducado, avaliacdo de comité de especialistas, realizacdo do pré-
teste e alfa de Cronbach. A validade de face, contetdo e constructo do instrumento

foi considerada satisfatoria para utilizacdo no Brasil (SOUSA, 2020).

5.5 Andlise dos dados

O Questionario possui 39 questdes agrupadas em seis fatores com vistas a
avaliar os aspectos que constituem a SMP de acordo com o Quadro 2. O questionario
esta numa escala de Likert de 1 a 4 pontos, de acordo com as seguintes possibilidades
de resposta: sempre ou quase sempre (1 ponto), na maioria das vezes (2 pontos),

algumas vezes (3 pontos), raramente ou nunca (4 pontos).

Quadro 2: Fatores e Pontua¢Ges do QSM+

Fatores N° ltens* Pontuacéo Definicéo

minima/ma-

xima
F1: Satisfacéao 46,7,12,14,3 8/32 - Autoconceito/ Autoestima
Pessoal 1,38 e 39 - Satisfagdo com a vida pessoal

- Perspectiva otimista do futuro

F2: Atitude Pro-  1,3,23,25,37 5/20 - Predisposicao ativa para o social/ para a socie-
social dade

- Atitude social "altruista/ Atitude de ajuda-apoio
para com 0s outros
- Aceitagdo dos outros e dos fatos sociais dife-
rentes

F3: Autocontrole 2,5,21,22,26 5/20 - Capacidade para o enfrentamento do stress/ de
situacdes conflituosas
- Equilibrio emocional/ controle emocional
- Tolerancia a frustracao, a ansiedade e ao stress

F4: Autonomia 10,13,19,33, 5/20 - Capacidade para ter critérios proprios
34 - Independéncia
- Autorregulagéo da prépria conduta
- Seguranca pessoal/ Confiangca em si mesmo
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F5: Resolucao 15,16,17,27, 9/36 - Capacidade de analise

de Problemas e  28,29,32,35, - Habilidade para tomar decistes
Realizacdo Pes- 36 - Flexibilidade/ capacidade para adaptar-se as
soal mudancas

- Atitude de crescimento e desenvolvimento pes-

soal continuo

F6: Habilidade 8,9,11,18,20, 7/28 - Habilidade para estabelecer relacdes interpes-
de Relacéo In- 24,30 soais
terpessoal - Empatia/ capacidade para entender os senti-

mentos dos outros
- Habilidade para dar apoio emocional

- Habilidade para estabelecer e manter relactes

interpessoais intimas
Total de Itens 39/156
Fonte: Adaptada pela propria autora a partir de SEQUEIRA et al. (2014).

Para analise os dados foram organizados em uma matriz no Excel e
submetidos ao software estatistico R Project verséo 4.1.0. O R é um software de uso
livre que utiliza uma linguagem de programacao multi-paradigma orientada para
realizar uma analise funcional, dindmica, voltada a manipulacdo, andlise e
visualizagcdo de dados. Foi criado originalmente por Ross Ihaka e por Robert
Gentleman no departamento de Estatistica da Universidade de Auckland, Nova
Zelandia em1996.

O R foi criado como uma alternativa de cédigo, sendo utilizado por cientistas,
estatisticos e, mais recentemente, cientistas de dados como um meio para a analise
exploratéria de dados interativos. A linguagem R é mais usada para manipulacéo de
conjuntos de dados de tamanho médio, andlises estatisticas e producdo de
documentos e apresentacdes centradas em dados. Os dados receberam tratamento
estatistico descritivo, teste do qui-quadrado e regressdo de Poisson sendo

apresentados na forma de graficos e tabelas.

5.6 Aspectos éticos

Foram respeitados o0s principios éticos da pesquisa envolvendo seres
humanos, conforme a Resolu¢do 510/2016. Foi solicitada autorizacdo da autora do
instrumento a Professora Maria Tereza Lluch para uso na pesquisa (Anexo 1). O
instrumento foi aplicado entre julho e agosto de 2020 apos autorizacdo do Comité
Cientifico da Escola de Enfermagem — COMPESQ, da GEP-HU (Anexo 2) e do Comité
de Etica em Pesquisa da FURG (Anexo 3). Os participantes assinaram o Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido e foram identificados no estudo apenas
numericamente.

6 RESULTADOS

A seguir, apos analise dos dados foram apresentados os seguintes dados
descritivos.

6.1 Caracterizacao dos participantes do estudo

Tabela 1 — Numero de participantes por género dos familiares cuidadores de criangas com
doencas cronicas.

N (%)
Sexo Feminino — 157 91,3%
Masculino - 15 8,7%
Total : 172 100%

Fonte: (COSTA, 2022)

Tabela 2 — Género das criancgas cuidadas pelos familiares entrevistados

N (%)
Sexo Feminino — 76 44.2%
Masculino - 96 55,8%
Total : 172 100%

Fonte: (COSTA, 2022)

Analisando o género dos participantes entrevistados conforme a tabela 1,
percebeu-se que a maioria compreende entre o género feminino sendo, 157 (91%)
composto por mulheres e 15 (9%) por homens. Ja em relacdo ao género das criancas
cuidadas conforme tabela 2, verificou-se que a maioria eram do sexo masculino com
96 (55,8%) e 76 (44,2%) do feminino.

Tabela 3 — Faixa-etéria dos familiares cuidadores de acordo com o género.

Idades Mulheres Homens
(18 —=19 anos) 4 0
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(20 - 29 anos) 62
(30 — 39 anos) 50
(40 - 49 anos) 25

(50 - 59 anos)
(60 — 69 anos)
(70 =79 anos)
Total 157 15
Fonte: (COSTA, 2022)

O O] O] W N O

Em relacdo as idades compreendidas, notou-se que a maioria das participantes
mulheres se enquadravam na faixa-etaria dos 20 aos 39 anos com 112 entrevistadas.
Ja em relacdo ao género masculino, a maioria dos homens, também, se encontram
na faixa-etaria dos 20 aos 39 anos com doze entrevistados.

Tabela 4 — Estado Civil dos familiares cuidadores entrevistados.

Estado Civil N (%)
Casado 109 63%
Solteiro 48 28%

Divorciado 1 1%
Separado 6 3%
Viavo 7 4%

Sem informagao 1 1%

Total: 172 100%
Fonte: (COSTA, 2022)

Quanto ao estado civil dos entrevistados, constatou-se que a maioria 109 (63%)
eram casados. Sendo que 48 (28%) eram solteiros, sete (4%) viavos, seis (3%)

separados, um (1%) divorciado e um (1%) néo respondeu.

Tabela 5 — Grau de parentesco da crianca com os familiares cuidadores entrevistados.

Parentesco N (%)
Méae 138 80,3%
Pai 11 6,4%
AvO 19 11,0%
Tio 1 0,6%
Madrasta 3 1,7%
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Total: 172 100%

Fonte: (COSTA, 2022)

Em relag&o ao grau de parentesco da crianga com o familiar, verificou-se que
a maioria dos entrevistados eram maes das criangcas com 138 (80,3%), sendo a figura
da avd a segunda mais evidente com 19 (6,4%), a do pai 11 (6,4%) e da madrasta
com 3 (1,7%).

Tabela 6- Grau de escolaridade dos familiares cuidadores entrevistados.

Escolaridade N (%)
Analfabeta 1 0,6%
Ens. Fundamental C. 34 19,8%
Ens. Fundamental I. 45 26,2%
Ens. Médio C. 65 37,8%
Ens. Médio |. 3 1,7%
Ens. Superior C. 18 10,5%
Ens. Superior I. 6 3,5%
Total 172 100%

Fonte: (COSTA, 2022)

Em relacdo ao grau de escolaridade dos familiares cuidadores, evidenciou-se
que a maioria possuia o Ensino Médio completo, 65 (37,8%), 45 (26,2%) Ensino
Fundamental Incompleto, 34 (19,8%%) Ensino Fundamental Completo,18 (10,5%%)
Ensino Superior Completo, trés (1,7%%) Ensino Médio Incompleto e um (0,6%) néo

era alfabetizacdo, mostrando uma heterogeneidade na formacéao.

Gréfico 1 — Naturalidade dos familiares cuidadores entrevistados
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m Rio Grande = Pelotas = QOutros N3o Informado

Fonte: (COSTA, 2022)

Em relacdo a naturalidade dos familiares cuidadores, percebeu-se que a maio-
ria 118 (69%) € natural de Rio Grande, 23 (13%) de Pelotas e 3 (2%) nao responderam
0 questionamento. Sao procedentes de outras localidades 28 (16%), sendo proceden-
tes de Bagé, Santa Vitoria do Palmar, Piratini, Sdo Paulo, S&o Sepe, Rio de Janeiro,

Chui, Dom Pedrito, Sdo José do Norte e Pedro Osdrio.

Grafico 2 — Diagnostico das criancas cuidadas pelos familiares cuidadores do estudo.
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Fonte: (COSTA, 2022)

[6,]

Em relacéo as patologias das criancas com doencas cronicas cuidadas pelos
familiares entrevistados, observou-se que as mais recorrentes foram a Diabetes
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Mellitus com 44 (26%), a Paralisia Cerebral (PC) com 43 (25%), o HIV com 30 (17%)
e a Cegueira com 21 (12%). Além disso, foram citados outros diagnosticos, 34 (20%),
como: a asma, autismo, bronquiolite, cegueira associada a outros diagnosticos como
a asma e surdez. Também foi referido o déficit de atengcdo com hiperatividade, a
Diabetes Mellitus associada com a Sindrome de Prades Willis, Fibrose Cistica,10
Hemofilia, Insuficiéncia Renal Crdnica, Osteogénese Imperfeita, Osteoporose, Pé
Torto Congénito, a prematuridade, o Refluxo Vesical como mé& formacao renal, a
Sindrome de Klinefelter, Sindrome do Intestino Curto e a Sindrome de Down

associada a prematuridade.

Gréfico 3 — Numero de participantes com comorbidades fisicas versus género
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Fonte: (COSTA, 2022)

Quando questionados sobre ter alguma comorbidade fisica, constatou-se que
dos 172 familiares cuidadores, 99 (58%) afirmaram n&do ter nenhuma patologia
associada a sua saude e 73 (42%) sim. Analisando o género desses familiares,
conforme gréafico 3, percebeu-se que 89 (90%) mulheres e 10 (10%) homens nao
apresentavam algum problema de salude enquanto 68 (93%) mulheres e cinco (7%)
homens sim.

Gréfico 4 — Diagnostico de comorbidades fisicas relatados pelos familiares cuidadores
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Fonte: (COSTA, 2022)

Em relacdo as comorbidades fisicas que afetam a satde dos familiares cuida-
dores, foi verificado que a maioria dos participantes ndo possuem, sendo 99 (58%).
Em relacdo aos problemas mais citados, o HIV 19 (11%) e a Hipertenséo 18 (10%)
Sao 0s mais recorrentes. Entretanto, outros diagnosticos 36 (21%) foram mencionados
como: a asma, a bronquite associada com a hipertenséo, cancer de mama, cardiopa-
tias, cegueira, Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1), Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM2) associ-
ada a outros diagnésticos, hipotireoidismo, o HIV associado a sifilis congénita, pé torto
congénito, problemas na coluna, além da trombose venosa aguda.

A partir dos dados, verificou-se que os familiares cuidadores de criancas com
doencas cronicas nesse estudo foram mulheres (157 / 91,3%), com idades entre 20 e
39 anos (112 / 65.12%), casados (109 / 63%), com Ensino Médio completo (65 /
37,8%), naturais do municipio onde o estudo foi realizado (118 / 69%). Apresentavam
patologias fisicas (73 / 42%), sendo as mais citadas o HIV e a Hipertenséo Arterial
Sistémica entre outras. A maioria (138 / 80,3%) era mée das criancas com doencas

cronicas.

Gréfico 5 — Diagnéstico de comorbidades fisicas relatados pelos familiares cuidadores
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Grafico 6 — Problemas de saude mental relatados pelos familiares cuidadores
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Fonte: (COSTA, 2022)

Gréfico 7 — Tipos de problemas de saude mental referidos pelos familiares cuidadores

63



0 5 10 15 20 25 30

Alcoolismo Transtorno Bipolar M Drogadicdo M Depressdo

Fonte: (COSTA, 2022)

Em relacdo aos problemas de SM referidos, conforme gréfico 5, 131 (76,16%)
familiares cuidadores afirmaram néo ter e 41 (23,84%) sim. J& os que referiram algum
tipo de problema, 26 (63,41%) tinham depressao, 13 (31,71%) usuario de algum tipo
de drogadicao, 1 (2,44%) referiu ter transtorno bipolar e 1 (2,44%) alcoolismo.

A seguir foram apresentadas as categorias geradas a partir das respostas

do Questionario de Saude Mental Positiva:

A SMP constitui a variavel principal do trabalho e a sua analise foi possivel
mediante a criacdo de uma variavel resultando da soma da pontuacdo de cada uma
das respostas obtidas nos itens do QSM+.

A fim de quantificar o significado qualitativo aos valores obtidos nos fatores do
QSM+, procedeu-se a criacao de intervalos tendo em conta o conceito de SM proposto
por Keyes (2002, 2007). Segundo Keyes (2007) a SM ndo pode ser considerada um
estado permanente ou estatico, mas sim um continuum ou processo, ho qual a pessoa
ao longo da sua vida podera oscilar entre estados completos de SM durante qualquer
momento da vida de uma pessoa, flourishing, estados intermédios, ou estados
incompletos, languishing, independentemente da presenca de doencas mentais.

Estados de flourishing correspondem com emocdes e funcionamentos
psicolégicos e sociais positivos, ou seja, com niveis mais altos de bem-estar. Nesse

sentido, estados de flourishing correspondem a niveis mais altos de bem-estar e
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lauguishing niveis mais baixos, logo, chegaram-se aos valores de 39 (valor minimo) e
156 (valor méximo), conforme tabela 1 abaixo. (TEIXEIRA; SEQUEIRA; LLUNCH,

2020)

Tabela 7: Niveis de Salude Mental baseado no QSM+

NIVEL BAIXO - LANGUISHING
NIVEL INTERMEDIARIO

NIVEL ALTO - FLOURISHING

(Adaptado da Teixeira, Sequeira e Llunch. Programa de promocao de Saude Mental Positiva

Resultados entre: 39 - 78

Resultados entre: 79-117

Resultados entre: 118-156

para adultos (Mentis Plus+): manual de apoio. Porto: A Sociedade Portuguesa de

Enfermagem de Saude Mental. 2020).

Teixeira, Sequeira e Llunch (2020) criaram um manual de apoio para calcular

0s niveis de SMP, conforme tabela 8 abaixo, evidenciando que a pontuacédo obtida no

somatoério global do QSM+ é proporcional a SMP. A tabela mostra como é realizada

a atribuicdo de valores para cada fator, baseado nos niveis que as autoras

identificaram, o que foi analisado em cada fator explorado e apresentado no nosso

estudo nas proximas categorias.

Tabela 8: Interpretacdo das pontuacgfes por fatores do QSM+

Fatores

ltens F1 F2 F3 F4 F5 F6
4* 1 2 10 15* 8
6 3 5* 13 16* 9
7 23* 21* 19 17* 11*
12 25* 22* 33 27* 18*
14 37* 26* 34 28* 20*
31 20* 24
38 32* 30
39 35*
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36*

Pontuacéao 8/32 5/20 5/20 5/20 9/36 7/28
minima/maxima
Niveis de Baixo 8-16 Baixo 5-10 Baixo 5-10 Baixo 5-10 Baixo 9-18 Baixo 7-14
Pontuacdo por Médio 17-24 Médio 11-15 Médio 11-15 Médio 11-15 Médio 19-27 Médio 15-21
Fator Alto 25-32 Alto 16-20 Alto 16-20 Alto 16-20 Alto 28-36 Alto 22-28
Total o o o o o o
classificado
Total Itens 39/156
Total -
classificado
Niveis de Nivel Baixo 39-78
Pontuacéo Nivel Médio 79-117
sobre PT Nivel Alto 118-156

*itens formulados mediante afirmagfes positivas. Os items formulados por afirmacgbes
negativas devem ser invertidos.

Fonte: TEIXEIRA,S.; SIQUEIRA, C.; LLUCH T. Programa de promocao de Saude Mental
Positiva para adultos (Mentis Plus+ ): manual de apoio. Porto: A Sociedade Portuguesa de
Enfermagem de Saude Mental. ISBN 978-989-54826-0-3.2020

Dos 39 items compostos no questiondrio, 19 items sao formulados por
afirmacdes positivas e 20 por negativas. Os itens positivos séo: 4, 5, 11, 15, 16, 17,
18, 20, 21, 22, 23, 25, 26, 27, 28, 29, 32, 35, 36, 37. Ja os formulados de forma
negativa tiveram pontuacdo na escala Likert com valores diferentes. Os itens
negativos tiveram seus valores invertidos, conforme tabela abaixo (LLUCH 1999,
2003; SEQUEIRA et al. 2014).

Tabla 9 — Pontuacao das respostas sobre items positivos e negativos no QSMP

Resposta Itens positivos Itens negativos
Sempre ou quase sempre 4 1
Na maioria das vezes 3 2
Algumas vezes 2 3
Raramente ou quase nunca 1 4

Fonte: TEIXEIRA,S.; SIQUEIRA, C.; LLUCH T. Programa de promoc¢do de Saude Mental
Positiva para adultos (Mentis Plus+ ): manual de apoio. Porto: A Sociedade Portuguesa de
Enfermagem de Saude Mental. ISBN 978-989-54826-0-3.2020
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6.2 NIVEL DE SATISFACAO PESSOAL DE FAMILIARES CUIDADORES DE
CRIANCAS COM DOENCAS CRONICAS

Segundo Lluch o nivel de satisfacdo pessoal é obtido a partir dos seguintes
questionamentos da Escala de Saude Mental:

4. Eu gosto como sou?

6. Estou prestes a explodir?

7.Para mim, a vida é chata e monotona?

12.Vejo meu futuro com pessimismo?

14. Eu me considero uma pessoa menos importante que o resto das pessoas ao meu
redor?

31. Acho que sou inutil e ndo sirvo para nada?

38. Sinto-me insatisfeito comigo mesmo?

39. Sinto-me insatisfeito com minha aparéncia fisica?
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Para analisar o nivel de satisfacdo pessoal, comegamos com a analise dos oito

itens dispostos nessa categoria, conforme a avaliacdo das respostas obtidas no

questionario de SMP. Assim, percebeu-se que essa pontuacao foi compreendida entre

valores minimos e méximos compreendidos em uma pontuacgéo de 8 a 32 (Tabela 10).

Tabela 10: Avaliacao dos niveis de Satisfacdo Pessoal do QSM+

SATISFACAO PESSOAL

Sempre (...) Na maioria das vezes Algumas vezes Raramente (...)
Respostas N % N % N % N %
4. Eu gosto como sou? 102 59,3% 56 32,6% 9 5,2% 5 2,9%
6. Estou prestes a 7 4,1% 6 3,5% 49 28,5% 110 63,9%
explodir?
7. Paramim, a vida é chata 7 4,1% 18 10,5% 111 64,5% 36 20,9%
e monotona?
12. Vejo meu futuro com 36 21,0% 21 12,2% 73 42,4% 42 24,4%
pessimismo?
14. Eu me considero uma 4 2,3% 2 1,2% 27 15,7% 139 80,9%
pessoa menos importante
que o resto das pessoas
ao meu redor?
31. Acho que sou indtil e 0 0% 3 1,7% 30 17,4% 139 80,8%
nao sirvo para nada?
38.Sinto-me  insatisfeito 15 8,7% 29 16,9% 97 56,4% 31 18,0%
comigo mesmo?
39.Sinto-me  insatisfeito 14 8,1% 25 14,5% 104 60,5% 29 16,9%
com minha aparéncia

fisica?

Fonte: (COSTA, 2022)
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Grafico7: Niveis de Satisfacdo Pessoal
Fonte: (COSTA, 2022)
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Como identificado na tabela 10 e no grafico 7, as respostas dos itens
pertencentes a este primeiro fator, foram maioritariamente intermediarias, sendo
representada por algumas vezes. Logo, percebeu-se que os itens: Para mim, a vida é
chata e monétona? 64,5% (111), Vejo meu futuro com pessimismo? 42,4% (73), Sinto-
me insatisfeito comigo mesmo? 56,4% (97) e Sinto-me insatisfeito com minha
aparéncia fisica? 60,5% (104), foram os que mais foram significativos sendo

avalidados em algumas vezes.

Tabela 11: Escala de Satisfacdo Pessoal
Limites SMP Média DP Maximo Minimo
32/8 25,9 3,6 32 9
Fonte: (COSTA, 2022)

Nesse sentido, conforme tabela 11, percebeu-se que a média da SMP dos
familiares cuidadores em relacdo a Satisfagdo Pessoal foi de 25,9 (DP= 3,6) com
valores compreendidos entre maxima de 32 e minima de 9. Assim, verificou-se que
a SM avaliada nesse fator da satisfacédo pessoal se encontra nos valores extremos

do limite méaximo.
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Tabela 12: Niveis de Satisfacdo Pessoal

N %
Nivel Baixo ou languishing (resultados entre 8-16) 5 2,9%
Nivel Intermédio (resultados entre 17-24) 39 22,7%
Nivel Alto ou flourishing (resultados entre 25-32) 128 74,4%
Total 172 100,0%

Fonte: (COSTA, 2022)

Nesse sentido, apOs avaliar os niveis de satisfacdo pessoal dos familiares
cuidadores entrevistados, verificou-se que a maioria, 128 (74,4%) apresentaram nivel
alto ou flourishing de saude mental positiva. No entanto, 5 (2,9%) apresentam baixa
satisfacdo social e 39 (22,7%) nivel intermediario, mostrando a necessidade de

intervengdes junto a essas familias.

6.3 NIVEL DE ATITUDE PRO-SOCIAL DE FAMILIARES CUIDADORES DE
CRIANCAS COM DOENCAS CRONICAS

Respondem a esta subcategoria as questoes:
1. E especialmente dificil para mim aceitar os outros quando eles tém atitudes
diferentes das minhas?
3. Para mim, é especialmente dificil ouvir as pessoas me contarem seus problemas?
23. Eu acho que sou uma pessoa confiavel?
25. Penso nas necessidades dos outros?

37. Eu gosto de ajudar os outros?
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Para analisar o nivel Atitude Pro-social foram analisados o0s cinco itens dessa

categoria, conforme a avaliacdo das respostas obtidas no questionario de SMP, com

limites de pontuacdo compreendidos entre valores 5 (minimos) a 20 (maximos).

Tabela 13: Avaliacdo dos niveis de Atitude Pro-social do QSM+

ATITUDE PRO-SOCIAL

Sempre (...) Na maioria das Algumas vezes Raramente (...)
vezes

Respostas N % N % N % N %
1. E especialmente dificil 10 6,0% 28 16,2% 83 48,2% 51 29,6%
para mim aceitar os outros
quando eles tém atitudes
diferentes das minhas?
3. Paramim é 7 4,0% 29 16,9% 39 22,7% 97 56,4%
especialmente dificil ouvir as
pessoas me contarem seus
problemas?
23. Eu acho que sou uma 150 87,2% 20 11,6% 2 1,2% 0 0,0%
pessoa confiavel?
25. Penso nas necessidades 93 54,1% 53 30,8% 25 14,5% 1 0,6%
dos outros?
37. Eu gosto de ajudar os 144 83,7% 6 3,5% 11 6,4% 11 6,4%
outros?

Fonte: (COSTA, 2022)

71



Grafico 8: Niveis de Atitude Proé-social
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Fonte: (COSTA, 2022)

De acordo com a tabela 13 e o grafico 8, as respostas dos itens pertencentes
a esse fator, foram maioritariamente afirmadas como sempre, sendo visto nos itens:
Eu acho que sou uma pessoa confiavel? 87,2% (150); Eu gosto de ajudar os outros?
83,7% (144) e Penso nas necessidades dos outros? 54,1% (93). Ja alguns
participantes responderam raramente no item: E especialmente dificil para mim ouvir
as pessoas me contarem seus problemas 56,40% (97) e algumas vezes no item: E
especialmente dificil para mim aceitar os outros? 48,2% (83).

Tabela 14: Escala de Atitude Pro-social
Limites SMP Média DP Maximo Minimo
5/20 16,4 2,8 20 5
Fonte: (COSTA, 2022)

As pontuacdes dos niveis dos familiares cuidadores do estudo foram de 5

(minimo) e 20 (maximo), com meédia de 16,4 (DP=2,8).
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Tabela 15: Niveis de Atitude Pro-social

N %
Nivel Baixo ou languishing (r esultados entre 5-10) 7 4,1%
Nivel Intermédio (resultados entre 11-15) 28 16,3%
Nivel Alto ou flourishing (resultados entre 16-20) 137 79,7%
Total 172 100,0%

Fonte: (COSTA, 2022)

Assim, fica evidente pelas respostas obtidas que a maioria dos familiares

cuidadores possuem nivel alto de atitude pro-social, representado por 137 (79,7%)

familiares cuidadores (tabela 15). No entanto, 7 (4,1%) apresentam baixo nivel de

atitude pré-social e 28 (16,3%) nivel médio.
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6.4 NIVEL DE AUTOCONTROLE DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS
COM DOENCAS CRONICAS

Esta subcategoria € formada pelas questdes:

2. Os problemas me bloqueiam facilmente ?

5. Eu posso me controlar quando sinto emocdes negativas?

21. Sou capaz de me controlar quando tenho pensamentos Negativos?

22. Eu sou capaz de manter um bom nivel de autocontrole em situacdes conflitantes

da minha vida?

26. Se estou vivendo sob pressfes desfavoraveis sou capaz de continuar mantendo

meu equilibrio pessoal?

Quanto ao Autocontrole também foram analisados cinco itens de sua

categoria, visto que o limite dos fatores foi entre valores 5 (minimo) e 20 (méaximo).

Tabelal6: Avaliagdo dos niveis de Autocontrole do QSM+

AUTOCONTROLE
Sempre (...) Na maioria das Algumas vezes Raramente (...)
vezes

Respostas % N % N % N %
2.0s problemas me 9 5,2% 12 7,0% 76 44 2% 75 43,6%
bloqueiam facilmente
5. Eu posso me controlar 127 73,9% 36 20,9% 6 3,5% 3 1,7%
quando sinto  emocbes
negativas?
21. Sou capaz de me 107 62,2% 56 32,6% 6 3,5% 3 1,7%
controlar quando tenho
pensamentos negativos?
22. Eu sou capaz de manter 131 76,2% 36 20,9% 2 1,2% 3 1,7%
um bom nivel de
autocontrole em situacoes
conflitantes da minha vida?
26. Se estou vivendo sob 96 55,8% 44 25,6% 30 17,4% 2 1,2%

pressfes desfavoraveis sou

capaz de continuar
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mantendo meu equilibrio
pessoal?

Fonte: (COSTA, 2022)

Grafico 9: Niveis de Autocontrole
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Fonte: (COSTA, 2022)

Apés analise dos dados, verificou-se, na tabela 16 e no gréafico 9, que a maioria
dos familiares cuidadores responderam quase sempre nos fatores apresentados no
Autocontrole. Nos itens 22 com (76,2%), 5 (73,9%), 21 (62,2%) e item 26 (55,8%),
sendo que no item 2 as respostas algumas vezes e raramente se equivaleram com
(44,2%) e (43,6%).

Tabela 17: Escala de Autocontrole

Limites SMP Média DP Méaximo Minimo
5/20 17,5 2,6 20 5

Fonte: (COSTA, 2022)
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Verificou-se também que a média da SMP dos familiares cuidadores em
relacédo a categoria do Autocontrole foi 17,5 (DP= 2,6) com valores compreendidos

entre maxima de 20 e minima de 5.

Tabelal8: Niveis de Autocontrole

%

Nivel Baixo ou languishing (resultados 5-10) 4 2,3%
Nivel Intermédio (resultados entre 11-13) 15 8,7%
Nivel Alto ou flourishing (resultados entre 16-20) 153 89,0%
Total 172 100,0%

Fonte: (COSTA, 2022)

Assim, diante das respostas obtidas percebeu-se que grande parte dos
familiares cuidadores apresentam um bom autocontrole frente as adiversidades do
cotidiano no lidar com o diagnoéstico de cronicidade na crianga. Nesse sentido, o nivel
de autocontrole obtido foi alto ou flourishing, sendo representado por 153 (89,0%)
familiares. No entanto, 4 (2,3%) apresentou baixo autocontrole e 15 (8,7%) nivel

intermediario.

6.5 NIVEL DE AUTONOMIA DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS COM
DOENCAS CRONICAS

Esta subcategoria é formada pelas questdes:
10. Estou muito preocupado com o que 0s outros pensam de mim?
13 As opinides dos outros me influenciam bastante quando se trata de tomar minhas
decisbes?
19 Preocupo-me com as criticas vindas dos outros?
33 Para mim, é dificil desenvolver opinides proprias?

34 Quando tenho que tomar decisdes importantes sintome muito inseguro?
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Tabela 19: Avaliagédo dos niveis de Autonomia do QSM+

inf
se
de

19
Cr|
33
de

_pr
34

AL ITMAARIARALA

34. Quando tenho que tomar decises importantes sinto-me muito inseguro? 1 11.05% 31.98% 0.70% 16.28%

33. Acho dificil ter opinides pessoais? PE BATE 73 BE

19 Estou preocupado que as pessoas me critiquem?

Xis 1.16% 5.81% 20.35%

13 As opinides dos outros me influenciam bastante quando se trata de tomar minhas decises? 112 1.16% 1.16% 012%

10. Estou muito preocupado com o que os outros pensam de mim? %0 00D 407 =00%

Mean (S0Eempre ou quase sHmmaionis das vezedlgumas vezeRaraments ou nunca

debIDUCD inripultaines  sinu-

me muito inseguro?

Percent

l&ﬁ

100

7

o

Fonte: (COSTA, 2022)

Gréafico 10: Niveis de Autonomia

Fonte: (COSTA, 2022)

Em relacdo a Autonomia percebeu-se que a maioria dos familiares cuidadores
responderam raramente ou quase nunca para os itens avaliados, sendo: 70,9% (122)
para o item 10, 57,6% (99) para o item 13 e 36,6% (63) para o item 33. Ja 40,7% (70)
e 35,5% (61) afirmaram algumas vezes e na maioria das vezes respectivamente para

os itens 34 e 33.
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Tabela 20: Escala de Autonomia
Limites SMP Média DP Méaximo Minimo
5/20 16,4 1,7 20 10
Fonte: (COSTA, 2022)

Foram analisados cinco itens de sua categoria, com limite de valores entre 5
(minimo) e 20 (maximo), com média correspondente de 16,4 (DP= 1,7) e os valores

dos niveis dos participantes do estudo entre maxima de 20 e minima de 10.

Tabela 21: Niveis de Autonomia

N %
Nivel Baixo ou languishing (resultados 5-10) 1 0,6%
Nivel Intermédio (resultados entre 11-15) 50 29,1%
Nivel Alto ou flourishing (resultados entre 16-20) 121 70,3%
Total 172 100,0%

Fonte: (COSTA, 2022)

Assim, em relacdo aos niveis de autonomia conforme pontuacao, verificou-se
nivel alto de SMP relacionado a esse aspecto ou flourishing, sendo representado por

121 (70,3%) participantes. Mas 50 (29,1%) apresentaram nivel intermediario.
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6.6 NIVEL DE RESOLUCAO DE PROBLEMAS E AUTORREALIZACAO DE

FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS COM DOENCAS CRONICAS

Esta subcategoria é formada pelas questdes:

15. Eu sou capaz de tomar decisfes por mim?

16. Procuro compreender, de forma positiva, as coisas ruins que acontecem comigo?

17. Eu tento melhorar como pessoa?

27. Quando surgem mudancas na minha vida, tento me adaptar?

28. Diante de um problema, sou capaz de pedir ajuda?

29. As mudancas que ocorrem na minha rotina habitual me estimulam?

32. Eu tento desenvolver e fortalecer minhas boas habilidades?

35. Sou capaz de dizer ndo quando quero dizer nao?

36. Quando tenho um problema tento procurar por possiveis Solugbes?

Frente a Resolucdo de Problemas e Realizagdo Pessoal foram analisados nove

itens de sua categoria, com limite de 9 (minimo) a 36 (maximo) conforme a avaliacao

das respostas obtidas no questionario de SMP.

Tabela 22: Avaliacdo dos niveis de Resolugéo de Problemas e Realizagdo Pessoal do QSM+

Resolucédo de Problemas e
Realizacdo Pessoal

Sempre (...) Na maioria das Algumas vezes Raramente (...)
vezes

Respostas N % % N % %
15. Eu sou capaz de tomar 155 90,1% 8 4,7% 6 3,5% 3 1, 7%
decisbes por mim?
16. Procuro compreender, 142 82,6% 20 11,6% 9 5,2% 1 0,6%
de forma positiva, as
coisas ruins gue
acontecem comigo?
17. Eu tento melhorar como 143 83,1% 22 12,8% 7 4.1% 0 0,00%

pessoa?
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27. Quando surgem
mudanc¢as na minha vida,
tento me adaptar?

105

61,1%

60

34,9%

4,1% 0

0,00%

28.Diante de um problema,
sou capaz de pedir ajuda?

122

70,9%

12

7,0%

38

22,1% 0

0,00%

29.As mudancas que ocorrem
na minha rotina habitual me
estimulam?

44

25,6%

25

14,5%

87

50,6% 16

9,3%

32. Eu tento desenvolver e
fortalecer minhas boas
habilidades?

71

41,3%

70

40,7%

3,5% 25

14,5%

35. Sou capaz de dizer ndo
guando quero dizer ndo?

67

39,0%

75

43,6%

15

8,7% 15

8,7%

36. Quando tenho um
problema tento procurar por
possiveis solu¢des?

152

88,4%

20

11,6%

0,00% 0

0,00%

Fonte: (COSTA, 2022)
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Grafico 11: Niveis de Resolucdo de Problemas e Realizacdo Pessoal

29. As mudancas que ocorrem na minha rotina habitual me estimulam? 0 | 40 e
28. Diante de um problema eu posso solicitar informacfes? w2z | 723 2%
1
32 Eutento desenvolver e fortalecer minhas boas habilidades? 3z | s2% 8%
35. Sou capaz de dizer ndo quando quero dizer ndo7 x5 =3 7%
16. Eu tento tirar os aspectos positivos das coisas ruins que acontecem comigo? x| s4% %

15. Eu sou caparz de tomar decisdes por mim? x5 | 355

27. Quando ha mudangas no men ambiente en tento me adaptar? x27 | s o
1
17. Eu tento melhorar como pessoa? 7| sa% %
36. Quando tenho um problema tento procurar por possiveis solugdes? x5 | 1o0% 0%
Percentage
desponse Sempre ou quase SEmMpre Mz maioniz das verss Algumsas vezes Raraments ol

Fonte: (COSTA, 2022)

Verificou-se, na tabela 22 e no grafico 11, que a maioria dos familiares
cuidadores responderam quase sempre aos questionamentos sobre Resolucédo de
problemas e realizagdo pessoal. Nos itens 15, 16 , 17, 27, 28, 32 e 36 com 90,1%
(155), 82,6% (142), 83,1% (143), 61,1% (105), 70,9% (122), 41,3% (71), 88,4% (152)
respectivamente. No item 32 também foi respondido na maioria das vezes com 40,7%
(70) e no item 35 com 43,60% (75). Ja alguns familiares responderam algumas vezes
no item 29 com 50,6% (87).

Tabela 23: Escala de Resolugéo de Problemas e Realizagdo Pessoal
Limites SMP Média DP Méaximo Minimo
9/36 31,1 3,0 36 18
Fonte: (COSTA, 2022)

A média correspondente foi de 31,1 (DP= 3,0) com valores compreendidos
entre maxima de 36 e minima de 18, sendo atingido o limite superior e ndo atingido o

inferior da escala.
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Tabela 24: Niveis de Resolucdo de Problemas e Realizacdo Pessoal

N %
Nivel Baixo ou languishing (resultados 9-18) 1 0,6%
Nivel Intermédio (resultados entre 19-27 ) 18 10,5%
Nivel Alto ou flourishing (resultados entre 28-36) 153 89,0%
Total 172 100,0%

Fonte: (COSTA, 2022)

Em relacéo ao nivel de resolucéo de problemas e realizacdo pessoal verificou-
se que a maioria dos familiares cuidadores 153 (89,0%) apresentou nivel alto ou
flourishing. Logo, ficou constatado no estudo que a maioria dos familiares cuidadores
apresenta uma boa capacidade para resolver seus problemas e consideram ter

realizacdo pessoal. No entanto, 18 (10,5%) encontram-se no nivel intermediario.
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6.7 NIVEL DE HABILIDADES DE RELACAO INTERPESSOAL DE FAMILIARES
CUIDADORES DE CRIANCAS COM DOENCAS CRONICAS

Essa subcategoria € respondida pelas questdes:
8. E especialmente dificil para mim dar apoio emocional?
9. Tenho dificuldades para estabelecer relacdes interpessoais satisfatorias com
algumas pessoas?
11. Eu acho que tenho muita capacidade de me colocar no lugar dos outros e entender
suas respostas?
18. Sou capaz de entender os outros e ajuda-los?
19. Estou preocupado que as pessoas me critiquem?
20. Acho que sou uma pessoa sociavel?
24. E especialmente dificil para mim entender o sentimento dos outros?

30.Tenho dificuldades em me relacionar abertamente com meus professores / chefes?

A Habilidade de Relacao Interpessoal € a ultima categoria do QSM proposto

por Lunch e € composta por sete itens com limites de 7 (minimo) a 28 (méximo).

Tabela 25: Avaliagcdo dos niveis de Habilidade de Relag&o Interpessoal do QSM+

HABILIDADE DE RELACAO

INTERPESSOAL

Sempre (...) Na maioria das Algumas vezes Raramente (...)

vezes

Respostas N % N % N % N %
8. E especialmente dificil para 8 4,6% 10 5,8% 71 41,3% 83 48,3%
mim dar apoio emocional?
9. Tenho dificuldades para 5 3,0% 9 5,2% 139 80,8% 19 11,0%
estabelecer relacdes
interpessoais  satisfatorias
com algumas pessoas?
11. Eu acho que tenho muita 96 55,9% 42 24,4% 15 8,7% 19 11,0%

capacidade de me colocar no
lugar dos outros e entender
suas respostas?
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18. Sou capaz de entender 103 59,9% 26 15,1% 31 18,0% 12 7,0%
0s outros e ajuda-los?

20. Acho que sou uma pessoa 90 52,3% 51 29,7% 21 12,2% 10 5,8%
sociavel?

24. E especialmente dificil para 18 10,4% 23 13,4% 87 50,6% 44 25,6%
mim entender o sentimento dos

outros?

30. Tenho dificuldades em me 3 1,7% 18 10,5% 83 48,3% 68 39,5%

relacionar abertamente com
meus professores/ chefes?

Fonte: (COSTA, 2022)

Grafico 12: Niveis de Habilidade de Relacéo Interpessoal

9. Tenho dificuldades em estabelecer relagfes interpessoais? x| = Ers
|

8. E especialmente dificil para mim dar apoio emocional? x| son 0%
I

30. Tenho dificuldades em me relacionar abertamente com meus professores/ chefes? x| 1z B33
|

24. E especialmente dificil para mim entender o sentimentos dos outros? yo. | se 785
|

18. Eu me considero "um bom psicologo"? w1z | 718% 25%
I

11. Eu acho que tenho muita capacidade de me colocar no lugar dos outros e entender suas respostas? x| 20% 20%
I

20. Acho que souuma pessoa sociavel? o | gzn -

|
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Response Sempre ou quass sempre Mz maioria das verss Algumasas vezes Raraments o1

Fonte: (COSTA, 2022)

Na tabela 25 e gréfico 12, percebeu-se que a maioria dos familiares cuidadores
apresenta dificuldades em se relacionar com os outros, respondendo algumas vezes
nos itens 8, 9,24 e 30 com 41,3% (71), 80,8% (139), 50,6% (87) e 48,3% (83)
respectivamente. Ja a outra parte da amostra respondeu positivamente nessa

categoria afirmando sempre ou quase sempre nos itens 11, 18 e 20 com 55,9% (96),
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59,9% (103) e 52,3% (90). No entanto, 48,3% (83 participantes) responderam achar

dificil dar apoio emocional a alguém.

Tabela 26 : Escala de Habilidades de Relag&o Interpessoal

Limites SMP Média DP Méaximo Minimo
7/28 22,3 3,5 28 7

Fonte: (COSTA, 2022)

Quanto a média, foi encontrado: 22,3, (DP=3,5) e valores compreendidos entre
maéaxima de 28 e minima de 7, ndo sendo atingido o limite superior e nem o inferior da

escala, conforme tabela acima.

Tabela 27: Niveis de Habilidade de Relacao Interpessoal

%

Nivel Baixo ou languishing (resultados 7-14) 6 3,5%

Nivel Intermédio (resultados entre 15-21) 38 22,1%
Nivel Alto ou flourishing (resultados entre 22-28) 128 74,4%
Total 172 100,0%

Fonte: (COSTA, 2022)

Quanto ao nivel de habilidade de relacdo interpessoal, verificou-se que a
maioria, 128 (74,4%), apresentaram nivel alto ou flourishing. No entanto, 38 (22,1%)
apresentou nivel intermediario e 6 (3,5%) nivel baixo de habilidade interpessoal.

85



6.8 SAUDE MENTAL POSITIVA DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS
COM DOENCAS CRONICAS

Tabela 28: Fatores SMP.
Fatores Limite X DP Score médio baixo alto

superior/inferior

Satisfacdo Pessoal 32/8 259 3,6 39 5 128
Atitude Pro-social 5120 16,4 2,8 28 7 137
Autocontrole 5/20 175 2,6 15 4 153
Autonomia 5/20 16,4 1,7 50 1 121
Resolucéo de 9/36 31,1 3,0 18 1 153
Problemas e

Realizacdo Pessoal

Habilidades de 7128 223 35 38 6 128
Relagé&o Interpessoal

Legenda: x=média, DP=desvio padréo
Fonte: (COSTA, 2022)

Na tabela apresentada, observa-se que os valores da média dos fatores em
estudo resultaram estar mais proximos do limite superior do que do inferior em todos
fatores estudados, o qual indica resultados positivos. Mediante a interpretacdo dos
scores obtidos em cada um dos fatores, realizada da mesma forma que com 0s
resultados da SMP: pode-se afirmar que todos os fatores que apresentam niveis
superiores na populagéo em estudo.

Ja, os fatores satisfacdo pessoal, autocontrole, autonomia, resolucdo de
problemas e realizacdo pessoal e habilidades de relacdo interpessoal e habilidades
de relacao interpessoal ficaram apresentaram valores abaixo do limite minimo de cada
um deles, o0 que se apresenta como positivo. Nesse sentido, percebe-se a importancia
de cada vez mais trabalhar com essas familias sua SMP de forma a manté-la cada
vez mais fortalecida.
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Tabela 29: Niveis de Saude Mental Positiva dos familiares cuidadores do estudo

N %
Nivel Baixo ou languishing (resultados entre 39-78) 3 1,7%
Nivel intermédio (resultados entre 79-117) 13 7,6%
Nivel Alto ou flourishing (resultados entre 118-156) 156 90,7%
Total 172 100,0%

Fonte: (COSTA, 2022)

Analisando a SM de maneira geral, verificou-se que a maioria dos familiares
cuidadores de criangas com doencgas cronicas entrevistados no estudo apresentam
nivel alto ou flourishing, 156 (90,7%), visto que se encontram no intervalo definido
entre 118-156, conforme a tabela 29.

Tabela 30 : Escala de Saude Mental Positiva dos familiares cuidadores

Limites SMP Média DP Maximo Minimo
30/156 130,6 13,3 153 58

Fonte: (COSTA, 2022)

Além disso, verificou-se que a média da SMP dos familiares cuidadores do
presente estudo foi de 130,6 (DP= 13,3) com valores compreendidos entre maxima
de 153 e minima de 58.
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6.9 ANALISE INFERENCIAL DOS DADOS ANALISADOS

A seguir serdo apresentadas as analises inferenciais dos fatores do

guestionario de saude mental positiva:

A andlise inferencial € utilizada para obter uma afirmacdo acerca de uma
populacdo com base em uma amostra. Essa analise pode ser feita de duas formas:
estimacfes ou decisdes por meio dos testes de hipoteses. Existem dois processos
para inferir estatisticamente, que € a técnica de estimacdo segundo a qual pretende-
se encontrar um valor ou um intervalo para o parametro desconhecido e o teste de
hipéteses, no qual com duas afirmacBes opostas, decidi-se acerca dos possiveis
valores do parametro (FERREIRA, 2005).

Para o teste de hipotese existem duas hipoteses utilizadas: hipétese nula (Ho),
o status quo, ou seja, o0 ponto de partida da investigacdo onde de forma geral declara-
se que ndo existe alteracdo no parametro e a hipotese alternativa (H1), normalmente
a negacao da hipétese nula, ou seja, existe uma alteracdo no parametro a estudado.
O nivel de significancia utilizado é de 5% (a=0,05).

Existem premissas que devem ser cumpridas para a utilizacdo dos testes de
hip6tese paramétricos como, a variavel dependente ser intervalar, o niamero da
amostra ser maior que trinta participantes (N>30) e a distribuicdo da variavel
dependente ser normal. Assim para verificar a normalidade dos dados utiliza-se oteste
de normalidade de Shapiro-Wilk com nivel de significancia igual ou superior a 0,05
(p=0,05). Se a variavel estudada nao apresentar esses critérios, € preciso utilizar os
testes ndo paramétricos para a analise (GARCIA, 2016).

Para todas as dimens®es foi verificada a normalidade dos dados através do
teste de Shapiro-Wilk, e tendo em conta os valores obtidos nos testes (p<0,05 para
todas as variaveis analisadas) foi contatado que os dados ndo apresentam
distribuicdo normal, entdo fez-se uso de testes de hipotese ndo-paramétricos. Desta
forma, foram aplicados os testes Kruskal-Wallis (H) e o U de Mann-Whitney para a
andlise das diferencas dessas variaveis. Assim, o teste de Kruskal-Wallis é utilizado
para comparar trés ou mais amostras independentes, onde indica se ha diferenca

entre pelo menos duas dessas. A aplicacdo do teste utiliza os valores numéricos
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transformados em postos e agrupados num sé conjunto de dados. Ja o teste de U de

Mann-Whitney € utilizado para a analise de duas amostras independentes e dos

postos atribuidos aos valores observados. Para a sua execucéo, este teste exige, pelo

menos, um nivel de mensuracdo em escala ordinal (VILELLA-JUNIOR, 2022).

No presente estudo, apds a realizagdo dos testes estatisticos, verificou-se que

dos fatores do QSMP analisados, 0 Unico que apresentou diferenca estatistica

significativa, ao nivel de significancia de 5%, foi a autonomia quando associada aos

familiares cuidadores que apresentam ou ndoproblemas de saude mental

(p=0.04431), conforme tabela 34 Nos demais casos nao se verifica diferencas

estatisticamente significativas (ns) (p>0,05).

Tabela de Andlise inferencial em relagéo a satisfagdo pessoal

item Normalidade
Teste Resultado p-valor Teste Estatis- p-valor Resultado
tico
Escolaridade  Shapiro-wilk ~ N&o tem distri- p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.1321 ns
buicdo Normal
Estado Civil Shapiro-wilk  N&o tem distri- p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.4408 ns
buicdo Normal
Sexo Shapiro-wilk  N&o tem distri- p<0.05 Mann-Whit- p=0.5318 ns
buicdo Normal ney
Problema de Shapiro-wilk  N&o tem distri- p<0.05 Mann-Whit- p=0.4023 ns
Saude Fisica buicdo Normal ney
Problema de Shapiro-wilk ~ N&o tem distri- p<0.05 Mann-Whit- p=0.9118 ns
Saude Mental buicao Normal ney
Fonte: (COSTA, 2022)
item Normali-
dade
Teste Resultado  p-valor Teste Estatis- p-valor Resultado
tico
Escolaridade Shapiro- N&o tem dis- p<0.05 Kruskal-Wallis  p=0.0547 ns
wilk tribuicdo
Normal
Estado Civil Shapiro- N&o tem dis- p<0.05 Kruskal-Wallis  p=0.1468 ns
wilk tribuicdo
Normal
Sexo Shapiro- N&o tem dis- p<0.05 Mann-Whit- p=0.6824 ns
wilk tribuicdo ney
Normal
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Problema de Shapiro- N&o tem dis- p<0.05 Mann-Whit- p=0.8276 ns
Saude Fisica wilk tribuicéo ney
Normal
Problema de Shapiro- N&o tem dis- p<0.05 Mann-Whit- p=0.3095 ns
Saude Mental wilk tribuicdo ney
Normal
Tabel de Andlise de inferencial em relacao a atitude pro-social
Fonte: (COSTA, 2022)
Tabela de Andlise de inferencial em relagdo ao autocontrole
item Normali-
dade
Teste Resultado p-valor Teste Estatistico p-valor Resultado
Escolaridade  Shapiro-wilk  Nao tem distri- p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.2846 ns
buicdo Normal
Estado Civil Shapiro-wilk  N&o tem distri- p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.1999 ns
buicdo Normal
Sexo Shapiro-wilk  Nao tem distri- p<0.05 Mann-Whitney p=0.8161 ns
buicdo Normal
Problemade  Shapiro-wilkk N&o tem distri- p<0.05 Mann-Whitney p=0.3585 ns
Saude Fisica buicdo Normal
Problemade  Shapiro-wilk Nao tem distri- p<0.05 Mann-Whitney p=0.8173 ns
Saude Mental buicdo Normal
Fonte: (COSTA, 2022)
Tabelade Analise de inferencial em relacdo a autonomia
item Normalidade Teste
Teste Resultado p-valor  Teste Esta- p-valor Resultado
tistico
Escolaridade Shapiro-wilk ~ N&o tem distribuicdo p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.1595 ns
Normal
Estado Civil Shapiro-wilk ~ N&o tem distribuicdo p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.1504 ns
Normal
Sexo Shapiro-wilk ~ Nao tem distribuicdo p<0.05 Mann-Whit- p=0.8097 ns
Normal ney
Problema de Shapiro-wilk ~ Nao tem distribuicdo p<0.05 Mann-Whit- p=0.665 ns
Saude Fisica Normal ney
Problema de Shapiro-wilk ~ N&o tem distribuicdo p<0.05 Mann-Whit- p=0.04431 ha&diferenca
Saude Mental Normal ney

Fonte: (COSTA, 2022)

Tabela de Analise de inferencial em relagéo resolucao de problemas

item Normali- Teste
dade
Teste Resultado p-va-  Teste Estatis-  p-valor Resultado
lor tico
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Escolaridade Shapiro-wilk  N&o tem distribuicdo  p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.4727 ns
Normal
Estado Civil Shapiro-wilk  N&o tem distribuicdo  p<0.05 Kruskal-Wallis  p=0.2018 ns
Normal
Sexo Shapiro-wilk ~ N&o tem distribuicdo  p<0.05 Mann-Whitney p=0.2282 ns
Normal
Problema de Sa- Shapiro-wilk  N&o tem distribuicdo ~ p<0.05 Mann-Whitney p=0.8499 ns
Ude Fisica Normal
Problema de Sa- Shapiro-wilk  N&o tem distribuicdo  p<0.05 Mann-Whitney p=0.4694 ns
ude Mental Normal
Fonte: (COSTA, 2022)
Tabela de Andlise de inferencial em relacdo a habilidades e relagdo interpessoal
Teste Resultado p-va- Teste Estatis-  p-valor Resultado
lor tico
Escolaridade Shapiro-wilk N&o tem distribuicéo p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.5320 ns
Normal
Estado Civil Shapiro-wilk N&o tem distribuicdo p<0.05 Kruskal-Wallis p=0.4928 ns
Normal
Sexo Shapiro-wilk  N&o tem distribuicéo p<0.05 Mann-Whitney p=0.0608 ns
Normal
Problema de Sa- Shapiro-wilk N&o tem distribuigdo p<0.05 Mann-Whitney p=0.9599 ns
Gde Fisica Normal
Problema de Sa- Shapiro-wilk N&o tem distribuicédo p<0.05 Mann-Whitney p=0.4343 ns
Gde Mental Normal

Fonte: (COSTA, 2022)
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7 DISCUSSAO DOS DADOS

No que diz respeito a satisfacdo pessoal ela esta relacionada a como um
individuo se vé e se agrega valores. E a atitude que a pessoa tem consigo mesma e
com a vida e é obtida por meio do desenvolvimento do autoconceito, da autoestima e
da autoaceitacao, da satisfacdo com a vida pessoal e de uma perspectiva otimista do
futuro (LLUCH, 1999).

De acordo com a analise de dados do presente estudo, foi possivel verificar
gue a SM dos familiares cuidadores de criangas com doencas cronicas relacionada a
satisfacdo pessoal é positiva, entretanto, algumas vezes encontra-se fragilizada.
Apés avaliar os niveis de satisfacdo pessoal dos familiares cuidadores entrevistados,
verificou-se que a maioria, 128 (74,4%) apresentou nivel alto ou flourishing de SMP.
No entanto, 5 (2,9%) apresentaram baixa satisfacdo social e 39 (22,7%) nivel
intermediario. Logo, € preciso compreender quais fatores interferem nessa condi¢cao
para que essas familias tenham estratégias que as auxiliem a fortalecer esse nivel de
satisfacao.

Estudo que objetivou descrever a percepcdo dos cuidadores acerca da
preparacdo para o cuidar de criancas com doencas crbnicas apontou que essa é
complexa, exigindo desses cuidadores doacdo e empenho para enfrentar o
adoecimento da crianca e a equipe de enfermagem exerce um papel de educador e
orientador nesse processo. Os familiares cuidadores, no entanto, referiram que ao
perceberem ter habilidades para cuidar, apresentavam sentimentos de satisfagéo e
realizacdo pessoal, tendo em vista 0 beneficio deste ato para seus filhos. As falas das
participantes demonstraram a importancia das orientacdes realizadas pelos
profissionais de salde durante o processo de aprendizagem do cuidado, destacando
a forma como recebiam esses ensinamentos e enfatizando que a equipe de

enfermagem mantinha essa funcéo (TORQUATO et al., 2020).
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O autoconceito é a forma como uma pessoa tem de diferenciar entre o eu-
real, o que realmente é, e o eu-ideal, o que gostaria de ser (GARCIA, 2016). E como
a pessoa se define e se vé dentro dos seus contextos, definindo a maneira como a
mesma ira se relacionar e agir no meio em que vive.

Segundo Aradnega, Sanchez e Pérez (2019) o autoconceito auxilia o manejo
de emocbes desagradaveis e faz parte da consciéncia emocional. A partir dele o
individuo consegue identificar estados de humor, aplica-los e maneja-los de acordo
com as situacdes vivenciadas. Dessa forma, possibilita ao individuo reconhecer
guando esta estressado ou se sentindo sob pressao, podendo ser influenciado pelas
situacdes que vivencia e pelas respostas comportamentais das outras pessoas
(VAZIRE; WILSON, 2012).

O autoconceito pode ser pré-requisito para o desenvolvimento da empatia e,
consequentemente, resultar em comunicacdes efetivas e relacionamentos
interpessoais mais saudaveis, em conhecimento de recursos e limitagdes associados
as normas e regras do ambiente social em que esta inserido, bem como as
consequéncias destas para si proprio. Dessa forma, o autoconceito engloba: a)
recursos pessoais (capacidade de se observar, reconhecer seus proprios recursos e
conseguir expressa-los e ter autocontrole); b) recursos externos (percepcéao de apoio
da familia, comunidade e instituicdes) e c) dificuldades pessoais (reconhecimento de
déficits, dificuldades e fontes de estresse) (ARANEGA et al., 2019; DEL PRETTE,
2017).

Wechsler et al. (2021) apontou que uma doenca crbnica infantil representa
uma grande fonte de estresse para as criancas e suas familias. Estudo acerca do
ajustamento psicolégico de criancas com doencas crbnicas e de seus cuidadores
mostrou que 14,6% deles apresentavam ansiedade, 9,72% sintomas depressivos em
niveis clinicos (depressao moderada ou grave), 41,5% estilo parental geral de risco e
20,5% apresentavam baixo autoconceito.

Segundo Martins (2022), o aparecimento de uma doenca cronica complexa
na crianca é sempre fonte de inseguranca, medo e ansiedade para os pais, gerando
necessidades a varios niveis, inclusive no psicoldgico. Referiram que compete aos
profissionais de salde acompanhar e apoiar as criancas e os pais durante toda a
trajetéria da doenca, reconhecendo-os enquanto parceiros e membros ativos no

processo do cuidar, proporcionando uma resposta adequada com vista a satisfacao
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das suas necessidades e privilegiando um modelo de cuidados coordenados,
centrado na crianga e na familia.

A doenca crbnica da crianga impacta a SM de seus familiares cuidadores, pois
podem superdimensionar uma dada sintomatologia e, portanto, repercutir na autoes-
tima. Sobre o self pessoal as maes podem apresentar sentimentos de culpa e de du-
vidas quanto a sua capacidade de parentalizar uma crianca com problemas de saude,
0s quais podem ou ndo estar atrelados a condi¢do da transmissao genética da do-
enca, tendo seu autoconceito afetado. Assim como o nivel de estresse esté vinculado
as condicfes biopsicossociais, 0 mesmo pode acontecer com 0 autoconceito, uma
vez que sua construcao esta diretamente relacionada a aspectos interpessoais. Outro
fato que pode afetar o autoconceito dos cuidadores € o ndo poder trabalhar fora de
casa, pois isso também exerce um papel importante na saude fisica e mental dos
individuos, gerando um autoconceito negativo. O trabalho exerce um papel protetivo
as maes, pois pode agir como um redutor de uma autoavaliacdo negativa (CHERU-
BINI; BOSA; BANDEIRA, 2008).

O impacto da doenca do filho interfere no nivel de estresse e no autoconceito
dos pais. Em especial, foi significativo reconhecer que pais e maes apresentam algum
tipo de estresse diante das dificuldades do filho. E importante que as dimensdes de
estresse e o perfil do autoconceito sejam identificados, compreendidos e considerados
para que se consiga amenizar o impacto negativo deste tipo de diagndstico na vida
dos pacientes e de suas familias. O autoconceito tem um papel importante para o
bem-estar do individuo, por ser um importante regulador e mediador do comporta-
mento, das percepcdes e expectativas pessoais, sendo uma importante dimensao a
ser considerada no atendimento a familia (CHERUBINI; BOSA; BANDEIRA, 2008).

A analise de artigos publicados entre 2003 e 2011 enfocando discussdes sobre
condi¢cBes crénicas ou doencas crbnicas de criancas verificou que a relacdo entre
autoeficacia e autoconceito dos cuidadores media a interacao entre desenvolvimento
individual das criangas com doencgas cronicas e sua interagdo com o ambiente social.
Os cuidadores valorizam a perspectiva de que ter conhecimento acerca de si mesmo
e do mundo externo contribui para o desenvolvimento de competéncias para o
cuidado, e ainda para a aquisicdo de um sentido de eficacia pessoal (MOREIRA;
GOMES; SA, 2014).
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A autoestima tem a ver como cada pessoa se percebe e como esta viséo in-
fluencia suas experiéncias, proporcionando a base para uma paz de espirito e de sa-
tisfacdo pessoal (LLUCH, 1999). A autoestima é construida no como cada pessoa se
Vé e se aceita em relacdo as suas virtudes, defeitos, mas também como um ser Unico
e incomparavel (LEITE, 2016). Segundo Garcia (2016) ela € um componente do au-
toconceito, sendo também definida como amor-préprio ou autovalorizacao.

Em estudo que objetivou analisar o impacto promovido pelo diagnéstico e tra-
tamento do cancer pediatrico na qualidade de vida dos familiares cuidadores verificou-
se que todos os participantes da pesquisa (n=47/100%) relataram vivenciar uma ex-
periéncia positiva ao cuidar da criangca com cancer, sendo classificados com autoes-
tima elevada, conforme avaliagdo da subescala Autoestima do instrumento (CRA),
sendo este o Gnico aspecto positivo relacionado ao cuidado referido por eles (SA et
al., 2021).

Outro estudo acerca do cuidado familiar a criangca com cancer verificou que a
autoestima positiva advém do fato que os familiares retiraram aprendizagens positivas
de uma experiéncia adversa, a doenca oncoldgica, promovendo o seu bem-estar sub-
jetivo, levando a uma melhoria na qualidade e satisfagcdo com a vida e, consequente-
mente, a um crescimento positivo, o crescimento pos-traumatico (PEREIRA, 2021).

Segundo estudo de Souza et al. (2021) acerca do impacto psicossocial do
cancer pediatrico nos familiares cuidadores os autores constataram que o género
feminino, quase na sua totalidade (87,2 %), ainda é o responsavel pelo cuidado, sendo
as maes, as principais responsaveis representando 70,2% dos participantes da
pesquisa. A idade dos cuidadores familiares variou entre 18 e 69 anos, com maioria
englobada na faixa etaria de 30 a 41 anos. Quanto as altera¢gbes que impactaram a
gualidade de vida desses cuidadores familiares, foram observadas a ansiedade e
depressdo com 48,9% e 36,2%, respectivamente. Os familiares que mais
expressaram manifestacdes ansiosas foram os avés/avos (60%) seguidos dos pais
(50%) e maes (48,5%). As caracteristicas depressivas foram mais visiveis em
avos/avos (60%) e maes (39,4%). No entanto, apesar dessas alteracdes, todos os
participantes da pesquisa (n=47/100%) afirmaram vivenciar uma experiéncia positiva
no fato de cuidar, sendo classificados com autoestima elevada, conforme avaliacéo
da escala do estudo utilizado. (SOUZA et al., 2021).
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Em estudo que buscou identificar e descrever as estratégias utilizadas por fa-
miliares durante a hospitalizacdo dos filhos na perspectiva da Psicologia Positiva,
apontou evidéncias do papel benéfico do otimismo, esperanca, gratiddo, bem-estar,
determinacao, espiritualidade, entre outros, para a saude psicologica e desenvolvi-
mento positivo dos cuidadores (HUTZ; REPPOLD, 2018). Além disso, intervencdes
em psicologia positiva, as quais tém por objetivo 0 aumento de bem-estar propiciam o
florescimento humano e demonstram efeitos benéficos em familiares quanto a sua
autoestima (NIKRAHAN et al., 2019; PRESSMAN; JENKINS; MOSKOWITZ, 2019).

Os familiares destacaram o uso da rede de apoio, a assisténcia médica hospi-
talar, o dialogo, a regulacdo das emocdes e 0 uso de tecnologias como estratégias
positivas para lidar com a hospitalizacdo da crianca. Ressalta-se que as estratégias
gue se baseiam em relagdes positivas, uso de espiritualidade, regulacado das emocodes
e do pensamento se mostram apoiadas em construtos que promovem o bem-estar e
a autoestima desses familiares (SILVA et al., 2021).

A autoaceitacao define a forma como cada pessoa se vé e se comporta frente
as outras, moldando as suas relagfes pessoais (LLUCH, 1999). Estudo sobre o bem-
estar e a qualidade de vida de cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia
apontou que o dominio psicologico faz relagdo significativa com a dimensao de
autoaceitacdo reconhecida como uma das dimensdes do bem-estar psicoldgico. Tal
fato indica uma relagéo positiva do cuidador em relacéo a si préprio e seu histérico de
vida, aceitando aspectos positivos e negativos, aceitando o0 seu passado,
relacionando com o propésito de sua vida enquanto cuidador (PASA; SILVEIRA,
2020).

Estudo acerca das dificuldades no manejo da DM1 no seio familiar apontou que
0 manejo das fases até a aceitacdo da doenca € um processo doloroso e singular
entre as familias (DOMENICO, MENDES-CASTILLO, 2017; VARGAS et al., 2020;
FREITAS et al. 2022). Ao utilizar a educacdo em saude como ferramenta de
intervencgéo de um protocolo interdisciplinar remoto para o cuidado frente a obesidade
grave trés equipes interdisciplinares: Nutricdo, Educacdo Fisica e Psicologia
apresentaram aos pais temas relacionados as dificuldades vivenciadas no cotidiano
de cuidado e as possiveis estratégias de enfrentamento, gerando melhor
enfrentamento cotidiano, minimizando comportamentos associados a transtornos

mentais relacionados. Além disso, os participantes identificaram que foram capazes
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de estabelecer metas mais realistas pautadas na experiéncia individual de cada um.
Relataram ter adquirido conhecimentos acerca da obesidade e desmistificaram
conceitos estigmatizados, que eles haviam vivenciado como situagcbes de
vulnerabilidade emocional, constrangimentos e preconceitos atrelados. A vivéncia de
experiéncias compartilhadas por meio das sessées em grupo, foram descritas por eles
como importantes para a maior autoaceitacéo de si e da crianca (SOUZA et al., 2022).

Viver com diabetes néo é facil nem simples. E uma rotina desgastante, cansa-
tiva e exige controle continuo. A crianca precisa ser acompanhada e cuidada o tempo
inteiro por um adulto. Por isso, € importante a equipe de saude dar suporte tanto a
crianca como para a familia para que elas possam ir construindo no seu ritmo o au-
tossuporte para lidar com as ressignificacdes necessarias. Conforme Andrade (2014),
‘o autossuporte deve incluir tanto o autoconhecimento como a autoaceitagédo.” (p.
156). O adulto, ao mesmo tempo que aprende sobre a doengca com a equipe de saude,
aprende com a crianca o jeito dela de vivencia-la. Vai ensinando a crianca a fazer
aquilo que ela ainda ndo é capaz de realizar sozinha enquanto cuida da mesma, le-
vando em consideracgao a peculiaridade desse ser para lidar com as novas alternativas
na busca do seu bem-estar.

Estudo que objetivou avaliar a SMP e sua relacdo com caracteristicas
sociodemogréficas, literacia em saude mental e escala de vulnerabilidade psicologica
(PVS) em universitarios portugueses apontou que os estudantes com pontuacfes
mais altas de Saude Mental Positiva obtiveram, também, pontua¢Bes mais altas em
alfabetizacdo em saude mental (TEIXEIRA et al., 2022). Esses dados estédo de acordo
com estudos anteriores (O’'CONNOR et al., 2017; HU et al., 2020; FERRE-GRAU et
al., 2019) que vincularam o conhecimento a possibilidade de agir em beneficio da
prépria saude e da saude de outras pessoas. Essa possibilidade de conhecimento
leva a acdo e aumenta a capacidade de uma pessoa otimizar os fatores de SMP que
requerem mais atencao e/ou manter niveis 6timos de saude mental. Tal fato mostra o
grande potencial da enfermagem no auxilio as familias de criangas com doencas
cronicas, transmitindo-lhes conhecimentos que as habilitem ao cuidado,
empoderando-as, possibilitando-as sentirem-se competentes e equilibradas
emocionalmente.

Em paralelo ao cuidado com a crianca, faz-se necessario que os cuidadores,

no caso a familia, sejam acolhidos e compreendidos no seu sofrimento. E necessario
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o cuidador se cuidar para ser suporte eficaz para a crianca. O acolhimento a familia
respeitando a sua maneira singular de lidar com a doenca e o seu tempo proprio de
assimilar os cuidados necessarios, de ressignificar a forma de lidar com a crianga com
doenca crbnica faz toda a diferenca no controle psiquico, fisico, afetivo e social do ser
familia nessa condi¢éo. O adulto cuidador precisa adquirir novos conhecimentos sobre
a doenca, entendendo que é necessario mudar habitos, estabelecer varios limites para
a crianca e, em paralelo a isso, compreender a crianga vivendo com a doenga como
um ser no mundo diferenciado, com particularidades que precisam ser respeitadas,
vendo-se como cuidadores capazes de aceitar esse papel e de se ver habilitado para
0 mesmo, construindo a autoceitacdo nesse papel (PANZA, 2021).

A satisfacdo com a vida pessoal é a forma que cada pessoa tem de se sentir
bem, em equilibrio, de estar satisfeito com os diversos cenarios da sua vida e das
suas relacdes interpessoais. Viver bem com suas conquistas, desafios e experiéncias
também contribuem para uma SM estavel e influencia de forma positiva nesse
processo. Safistagcdo com a vida pessoal também é representada por estar bem néo
so fisica como mentalmente (LLUCH, 1999).

De acordo com o Interacionismo Simbdlico, os seres humanos déo sentido aos
simbolos e se expressam por meio da linguagem. O significado é entendido como
uma condicdo que surge como resultado da acdo-interacao entre as pessoas. Assim,
o reconhecimento do que € ou néo significante para o familiar cuidador que faz parte
dessa interacdo € possivel quando ele interage, compartilha informacbes e
perspectivas acerca do cuidado (CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Ao analisar um estudo acerca do cuidado familiar a crianga com doenca crénica
verificou-se que a qualidade de vida e o bem-estar psicoldgico dos cuidadores
encontravam-se satisfatorios. Nesse sentido, é possivel constatar que existe ligacao
entre qualidade de vida e bem-estar psicologico, onde foi observado que a maioria
dos participantes correlacionaram positivamente e significativamente esses dominios
e dimensdes. O dominio fisico da qualidade de vida foi positivamente correlacionado
com o ambiente, assim como no dominio psicologico fizeram relagéo significativa com
a dimenséo de autoaceitacdo e o dominio rela¢des sociais com a dimensao relacdes
positivas com o0s outros. Entretanto, observou-se também que os dominios de
qualidade de vida foram estatisticamente significativos com todas as dimensdes do

bem-estar psicologico, onde verificou-se que quanto maior a pontuacao da qualidade
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de vida maior o bem-estar psicoldgico e a satisfacdo pessoal dos cuidadores (PASA;
SILVEIRA, 2020).

A figura feminina ainda é a principal quando observamos quem cuida de crian¢a
com doenca crbnica. Trindade, Rubim e Derze (2018) notaram que essas quando
guestionadas sobre o0 seu conforto e bem-estar referiram nédo ter tempo para cuidar
de si. Muitas abdicaram de suas vidas e tiveram que sair do emprego que
complementava a renda familiar, tendo preocupacao em relagdo a saude apenas da
crianca, mesmo que o seu bem-estar também estivesse relacionado a melhora da
crianca. Ja no estudo atual ficou evidente que muitos familiares séo do sexo feminino
e alguns afirmaram sentir que a vida é chata e mondétona algumas vezes (64,5%),
fator esse que pode estar ligado ao cuidado exclusivo e centrado na criancga.

Safistacdo com a vida também é representado por estar bem ndo so fisica
como mentalmente. Ao analisar um estudo acerca do bem-estar e qualidade de vida
de cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia, verificou-se que a qualidade de
vida e o bem-estar psicolégicos encontravam-se satisfatérios. Nesse sentido, €
possivel constatar que existe ligacédo entre qualidade de vida e bem-estar psicoldgico,
onde foi observado que a maioria dos participantes correlacionaram positivamente e
significativamente entre seus dominios e dimensdes. No dominio fisico da qualidade
de vida estad positivamente correlacionada com a dimensdo de dominio sobre o
ambiente, assim como dominio psicoldgico, faz relagéo significativa com a dimenséao
de autoaceitacdo e o dominio relagbes sociais com a dimensao relacdes positivas
com 0s outros. Entretanto, observou-se também que os dominios de qualidade de
vida fisico e psicoldgico foram estatisticamente significativos com todas as dimensdes
do bem-estar psicolégico, onde verificou-se que quanto maior a pontuacdo da
qualidade de vida maior o bem-estar psicolégico nestes aspectos (PASA; SILVEIRA,
2020).

A perspectiva otimista de futuro € a forma como se espera e acredita que
determinados resultados ou experiencias vivenciadas sejam positivas na vida de al-
guém. Ter essa Vvisdo positiva é essencial e é vista como um combustivel de acao
positiva para que as pessoas consigam lidar com suas adversidades, principalmente

guando a saude entra nesse cenario adverso (LLUCH, 1999). Assim, estar satisfeito
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consigo préprio (autoconceito e autoestima), com a vida e com o futuro, sdo conside-
rados bons preditores da satisfacao global, assim como de saude mental. (GARCIA,
2016)

Segundo estudo acerca das estratégias de enfrentamento utilizadas no
cotidiano utilizadas por cuidadores de familiares com doencas cronicas verificou-se
que os cuidadores adotaram estratégias focalizadas no problema, seguidas pelas
estratégias focalizadas nos pensamentos religiosos e fantasiosos, pela busca de
suporte social e também estratégias focalizadas na emocao (MACHADO, DAHDAH,
KEBBE, 2018). Nesse sentido, percebe-se que ao focarem nessas estratégias os
mesmos conseguem lidar com as dificuldades que envolvem o cuidar sob uma
perspectiva positiva.

A perspectiva otimista do futuro, mesmo com um diagnéstico de doenca cronica
na familia € imprescindivel para que esse grupo consiga lidar com os aspectos
negativos dessa situacdo. Machado, Dahdah e Kebbe (2018) identificaram que a
maioria dos cuidadores da amostra possuia percep¢do positiva em relacdo ao
cuidado, evidenciando que o cuidador também pode ter sentimentos positivos em
relacdo ao mesmo e na forma como o encara e se adapta.

Ja os familiares cuidadores no presente estudo, algumas vezes (42,4%) se
sentem pessimistas em relacdo ao seu futuro, sendo que na maioria das vezes,
raramente ou quase nunca (80,8%) ndo apresentam esse tipo de pensamento em
relacdo a vida e a sua situacdo. Mesmo observando resultados positivos, é preciso
atentar-se para o fato de que cuidar de alguém com necessidades severas em
decorréncia das suas limitacbes causadas ou dependéncia pode gerar emocdes
negativas para quem exerce o cuidado, devido a complexidade das tarefas por ele
exercidas, o que exige do enfermeiro que cuida a¢bes que fortalecam essas familias
e estimulem mais sua SM (MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2018).

Quanto & ATITUDE PRO-SOCIAL ela esta relacionada com a forma com que
as pessoas se mostram disponiveis por meio do apoio, da aceitacdo do outro
independente das diferencas sociais existentes. Estar inserido em diferentes grupos
e saber se mostrar solicito de forma altruista, visando as necessidades do outro diz
muito dessa atitude pro-social e € um dos fatores avaliados pelo QSM+.

A atitude pro-social engloba uma atitude de ajuda e apoio para com 0s outros,
a aceitacao dos outros e dos fatos sociais diferentes, uma predisposicéo ativa para a
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sociedade e uma atitude altruista. Segundo Lluch (1999) é fundamental ter uma
atitude pro-social para o estabelecimento de relacdes interpessoais satisfatérias. A
atitude € a tendéncia de responder ante um objeto social, situacdo ou pessoa. Nao é
considerada um comportamento, mas sim uma prediSposicdo para a pessoa se
comportar de uma determinada forma. Estas ndo sdo diretamente observaveis, mas
€ possivel conhecé-las segundo o comportamento das pessoas.

O comportamento pré-social trata-se de todos aqueles comportamentos desti-
nados a ajudar outras pessoas. Essas acdes sdo caracterizadas por uma preocupa-
cdo e empatia em relagdo aos direitos, sentimentos e bem-estar do proximo. Inclui
uma ampla gama de ag6es, como ajudar, compartilhar, confortar e cooperar. De uma
forma geral, pode ser resumido em acfes que podem ser traduzidas em ajuda fisica,
apoio verbal, escuta e todos aqueles comportamentos destinados a beneficiar a outra
pessoa que tenham como base motivacdes altruistas ou mistas. Outros fatores que
podem ajudar as pessoas a superararem o efeito espectador incluem ter um relacio-
namento pessoal com o individuo necessitado, ter as habilidades e conhecimentos
para prestar assisténcia e ter empatia pelos necessitados (CHILDFUND BRASIL,
2022).

A pro-sociabilidade tem como motivacdo béasica beneficiar o outro de forma
voluntaria, sem pressfes externas, e sem esperar recompensas materiais ou sociais
(altruismo). Esta pode ser manifestada mediante intencbes, ac6es ou expressao
verbal (KOLLER, BERNARDES, 1997). Os comportamentos e pensamentos pro-
sociais tais como ajudar, compartilhar ou aceitar as diferencas sociais modificam-se
ao longo da vida, em funcao da presenca e interacdo de aspectos do desenvolvimento
humano tais como idade, motivacdes, carateristicas da personalidade e condi¢cdes
situacionais (KOLLER, BERNARDES, 1997).

Ter predisposi¢éo para ajudar os outros de forma voluntaria ou altruista, pensar
nas necessidades dos outros para além das préprias, assim como conhecer, aceitar
e respeitar que nem todo o mundo pensa ou se comporta da mesma forma, sdo
gualidades consideradas promotoras do crescimento pessoal. O ser humano € um ser
social, vive em sociedade, pelo que € fundamental e necessario romper a borbulha do
egocentrismo, do egoismo e das crencgas limitantes que o reduzem a um ser que so
pensa nas proprias necessidades ou desejos. O respeito pelos outros e a compaixao
séao fundamentais para relacionar-se de forma saudavel e positiva com o ambiente e
a sociedade (GARCIA,2016).

101


https://www.instagram.com/childfundbrasil/

Os interacionistas entendem o0 ser humano como uma pessoa social que, ao
interagir constroi a sociedade na qual faz parte. Ou seja, os individuos sédo criados
pela intera¢é@o social, assim como a sociedade € criada. Portanto, a agdo humana néo
deve ser compreendida Unica e exclusivamente como um resultado apenas da
interacdo social com outros individuos, pois, também, resulta da interacéo individual
gue cada pessoa faz dentro de si (CHARON, 2010).

A teoria interacionista se embasa nas premissas de que as pessoas orientam
suas ag¢des em direcao as “coisas”, em razado da sua representatividade para elas. O
significado de tais coisas € a consequéncia da interacdo social que cada qual mantém
com seu préximo, e estes sdo manipulados e modificados na medida em que o
processo interativo entre as pessoas se desenvolve (CARVALHO, 2010). Nesse
sentido, é na interacdo que as acdes pro-sociais se manifestam.

Em nosso estudo a maioria dos familiares cuidadores de criangas com doencas
cronicas apresentaram nivel alto de atitude pro-social, representado por 137 (79,7%)
familiares cuidadores. No entanto, 7 (4,1%) apresentaram baixo nivel de atitude pro-
social e 28 (16,3%) nivel intermediario, havendo a necessidade de intervencdes em
seu auxilio.

Em uma revisao sisteméatica sobre o impacto do céncer pediatrico na dindmica
familiar os autores destacaram que a presenca e intensidade dos sintomas, a
complexidade, frequéncia e eficacia de um regime terapéutico e a quantidade de
cuidados no lar e/ou no hospital exigidos variam amplamente de acordo com as
doencas e tém importantes implicacdes para a adaptacdo do individuo doente e da
familia (CUNHA Jr., PENSO, 2022). Van Schoors et al. (2018) descreveram mudancas
no funcionamento familiar ao diagnéstico do cancer na crianca, destacando trés
temas centrais: a familia percebe-se como uma unidade mais forte; os pais sofrem
para encontrar um balanco entre a superprotecéo e a disciplina; o diagnostico de
cancer perpetua mudancas na dinamica familiar para sempre, apesar da tentativa da
familia de manter um senso de normalidade.

Van Schoors et al. (2016), no entanto, referiram que o funcionamento familiar
esta relacionado ao ajuste do proprio paciente e irmaos ao diagnoéstico de doenca
cronica na infancia, sendo que a maioria das familias é resiliente, adaptando-se a
crise. E possivel uma reacédo familiar de enfrentamento com aumento na atencéo a

crianca doente com mais coesdo familiar na responsabilidade parental e certo
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fechamento hermético da familia em relacdo ao social, como postura de defesa
assumida em reacdo ao estresse.

Estudos identificam a dinamica familiar percebendo a familia como um
sistema maior que apresenta diferentes agdes de enfrentamento com capacidade
de auto-organizacdo. Capaz de desenvolver coeréncia e consisténcia no sentido de
sua protecdo e ajustamento a todo o processo terapéutico da crianca frente seu
adoecimento. Observa-se, em muitos casos, um aumento do comprometimento
muatuo em alguns casais. A unido conjugal € um conceito central, e seu efeito na
resiliéncia frente as adversidades da vida é explicado pelos comportamentos
colaborativos do casal (CUNHA JUNIOR, PENSO, 2022; VAN SCHOORS et al.,
2015).

Compreende-se 0 ser humano como uma pessoa social que ao interagir
constréi a sociedade da qual faz parte. Ou seja, os individuos sdo criados pela
interacdo igualmente como a sociedade é criada. A acdo humana ndo deve ser
compreendida apenas como um resultado da interacdo com os outros individuos, pois,
também, resulta da interacao individual que cada pessoa faz dentro de si (CHARON,
2010).

O AUTOCONTROLE é o terceiro fator do modelo multifatorial de SMP
delineado por Lluch (1999). Este apresenta 0s seguintes critérios especificos:
equilibrio emocional, capacidade para lidar ou gerir o estresse em situacdes de conflito
e para tolerar a ansiedade ou o estresse.

Segundo Fujita (2011), autocontrole é a capacidade de regular a propria
conduta mediante a inibicdo ou restricdo de respostas ou impulsos, motivados por
recompensas a curto prazo, no sentido de conseguir beneficios a longo prazo. Além
de monitorizar a conduta, o autocontrole permite igualmente regular os proprios
pensamentos ou emog¢des. Com isto, frente a situacdes de estresse, a pessoa antes
de atuar impulsivamente, é capaz de observar a situacdo, ouvir 0s seus pensamentos,
sentir as suas emocdes e pensar quais 0s beneficios e prejuizos da reacdo que o
Nosso corpo ou mente deseja ter nesse determinado momento.

Assim, ter autocontrole implica ndo atuar segundo os impulsos ou instintos e
ser consciente dos nossos processos mentais e emocionais. Cada pessoa tem o
poder do seu proprio corpo (acdes, emocgles, pensamentos, palavras,
comportamentos, etc), no entanto, sera preciso acreditar e ser consciente desta

faculdade para a fortalecer mediante diferentes técnicas.
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Em nosso estudo verificou-se que grande parte dos familiares cuidadores
apresentou um bom autocontrole frente as adiversidades do cotidiano no lidar com o
diagnostico de cronicidade na criangca. O nivel de autocontrole obtido foi alto ou
flourishing, sendo representado por 153 (89,0%) familiares. No entanto 4 (2,3%)
apresentaram baixo autocontrole e 15 (8,7%) nivel intermediario.

Lidar com uma crianca em condi¢cdes normais ja é dificil e quando se descobre
o diagnostico de uma doenca crbnica, o ato de cuidar torna-se complexo, exigindo
muito mais da familia. Os cuidados se intensificam e, em varios momentos, foi
verificado que as mées relataram sobrecarga por conta das hospitaliza¢des, do medo
de adoecimento do filho e a angustia por ndo conseguir evitar situacbes de
adoecimento (WEST et al, 2020). Todos esses fatores exigem dessas um autocontrole
gue muitas vezes € extremamente doloroso.

Estudo que obijetivou identificar a experiéncia emocional do familiar cuidador
da crianca com doenca crénica no domicilio apontou que essas familias experienciam
uma variabilidade de emocdes e sentimentos: revolta; frustracdo; incerteza, estresse,
sofrimento que advém da fragilidade emocional, como culpa, choro e revolta.
Verificou-se que a sua experiéncia enquanto cuidador € envolta de varios eventos
marcantes, que realcam a importancia da abordagem terapéutica dos profissionais de
saude. Concluiu-se que cuidar da crianca com doenca crénica no domicilio exige dos
profissionais de saude/ enfermeiros um enfoque na dimensdo emocional dos
familiares, reforcando assim, a sua importancia na implementacao de intervencdes
multidimensionais promotoras da literacia e da sua autogestdo emocional,
minimizando seus estressores, possibilitando melhor autocontrole das situacdes
vivenciadas (FLORENCIO, CERQUEIRA, 2021).

Segundo verificado, para as familias lidarem com os estressores da doenca e
com o tratamento da crianca por meio das estratégias de autoconfianca, precisam
aceitar a responsabilidade imposta, assumindo assim seu papel junto a crianga, tendo
controle emocional e fé religiosa. Verifica-se que as familias buscam minimizar o
sofrimento da crianga ou solucionar algum problema pontual, procurando n&o sofrer
por antecedéncia, buscando na fé auxilio para minimizar seu estresse (GUIMARAES;
DELLAZZANA-ZANON; ENUMO, 2021).

Estudo que objetivou avaliar sintomas de estresse em maes de criangas com a
Sindrome Congénita de Zika (SCZ) mostrou que 66,7% das méaes apresentavam
sintomas de estresse, 80,0% estavam na fase de resisténcia e com predominio de
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sintomas psicologicos (55,0%). As maes de criancas com infec¢do congénita pelo Zika
estdo em risco de manifestacao de sintomas de estresse e necessitam de ampla rede
de apoio para lidar com as necessidades da crianca (SANTOS et al., 2021).

A rede de apoio social, as relagbes familiares e a relacdo de confiangca com
os profissionais de saude influenciam os comportamentos de autocuidado e
autocontrole familiar frente & doenca cronica da crianca além de aumentar a adesao
ao tratamento e melhorar a qualidade de vida familiar no geral (BIGARAN et al., 2022).
Em relacdo ao grau de funcionamento familiar de criangas e adolescentes com doenca
cronica estudo mostrou que a capacidade de adaptacao e bom funcionamento familiar
sdo mais fortes quando a familia possui melhor articulacdo com sua rede de apoio
social (MENDES et al., 2022).

De acordo com o Interacionismo Simbdlico, os seres humanos déo sentido aos
simbolos e se expressam por meio da linguagem. O significado é entendido como
uma condicdo que surge como resultado da acdo-interacao entre as pessoas. Assim,
o reconhecimento do que é ou nao significante para o familiar cuidador que faz parte
dessa interagcdo € possivel quando ele interage, compartiiha informacdes,
perspectivas acerca do cuidado (CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Pais que possuem filhos com paralisia cerebral sdo mais propensos a
manifestarem grau elevado de estresse em relacdo aos pais de criancas saudaveis.
Problemas de comportamento, distlrbios psicolégicos e emocionais das criancas sdo
aspectos comumente associados aos maiores niveis de estresse parental. A
satisfacdo com apoio social, satisfacdo com o papel de pai e de mée, o bom
funcionamento familiar, vinculos familiares positivos, o apoio do cbnjuge e a
participacdo social contribuem para a reducdo do estresse (RIBEIRO, PORTO,
VANDENBERGHE, 2013).

Estudo realizado com 50 responsaveis pelo cuidado de criangas com sequelas
neuroldgicas do Zica virus, cuja maioria eram maes, concluiu que 76% possuiam
pouca ansiedade, 18% ansiedade leve e 6% ansiedade moderada. Em relacdo a
depressédo, 60% apresentaram pouca depressdo, 20% depressao leve, 12% um
guadro depressivo moderado e 8% um quadro grave. Verificou-se que os maiores
niveis de ansiedade estavam relacionados com baixos recursos familiares e maior
estresse parental. Os escores mais altos de depressdo estavam associados as
menores estratégias de enfrentamento, poucos recursos familiares e estresse parental

(WILLIAMS et al., 2019).
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Ha muitas evidéncias quanto ao estresse materno ocasionado pelo processo
de cuidar de filhos com deficiéncia. Maes de criancas com deficiéncia fisica
apresentam alta propor¢cao de manifestacao de estresse (ISSL), 93,9% estavam na
fase de resisténcia e 69,7% com predominio de sintomas psicologicos. A chance do
aparecimento de sintomas de estresse diminui a medida em que aumenta a satisfacéo
com o apoio social. Por outro lado, a falta de trabalho remunerado e de momentos de
lazer contribuem para o agravamento do estresse parental (RIBEIRO et al., 2014).

Ao analisar o cuidado no ambito familiar e escolar a criancas e adolescentes
com diabete mellitus (DM1) as autoras concluiram que a ascensao da educacdo em
saude tem relevancia tanto para os portadores da doenca como para a familia e a
escola, uma vez que o conhecimento proporciona uma melhora no cuidado e no
controle de agravos da doenca e no autocontrole familiar sobre o cuidado a ser
prestado (PESSOA, SILVA, SOUSA, 2022). Para Souza et al.,(2020) o diagnéstico de
DML1 no filho representa uma experiéncia dificil e geradora de angustia e sofrimento,
especialmente para aqueles que assumem a responsabilidade pelo cuidado e
acompanhamento do tratamento, papel normalmente exercido pela figura materna. No
entanto, com apoio e orientagao esses sentimentos de medo diante do desconhecido,
aos poucos, vao sendo substituidos pelo alento diante das novas circunstancias.

Nobre et al.(2019) evidenciaram que a convivéncia das criancas ou adolescen-
tes e da familia com outras pessoas que vivenciam a mesma realidade constitui
uma rede de apoio social fundamental no compartilhamento de informacgdes. Viver
com DM1 exige uma atitude comparti-lhada do adolescente com a familia e os amigos,
manutenc¢ao do autocuidado, bem como atencéo e orientacdo de uma equipe mul-
tiprofissional. Souza e Alves (2022) apontaram que o autocuidado com a doenca
cronica torna-se complexo, visto que as necessidades particulares observadas po-
dem influenciar no tratamento da doenca e interferir no autocuidado. Nesse
processo, os familiares e os profissionais de saude podem intervir com o propdsito
de atingir o equilibrio fisico, emocional, psiquico e social desses individuos por
meio do cuidado integral. Diante disso, a familia € vista como um alicerce fundamental
na busca de seu autocontrole, buscando minimizar estressores e ansiedades advin-
das das demandas de cuidado frente a doenca cronica.

A capacidade de realizacao do cuidado da crianga contribui para um estado de
SMP e tem influéncia no bem-estar familiar. Em estudo que objetivou determinar o
nivel de SMP e nivel de autocuidado entre pacientes com problemas crénicos de
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salde fisica os autores identificaram que sofrer de uma ou mais doencas cronicas
associa-se negativamente a SMP e significativamente a capacidade de autocuidado
(LLOBET et al., 2020).

A AUTONOMIA é um dos fatores originais do modelo multifatorial de Jahoda
(1958) que permanece igual nos termos da analise realizada por Lluch (1999). Esta
faz referéncia a relacdo da pessoa com o seu ambiente e considera-se sinGbnimo de
autodeterminacado ou independéncia. Segundo Lluch (1999) uma pessoa autbnoma a
nivel pessoal sera capaz de regular o préprio comportamento, de desenvolver critérios
de decisdo e de ter seguranca pessoal ou autoconfiangca. A autonomia permite ao
individuo comportar-se ou tomar decisbes segundo o0s proprios valores,
necessidades, crencas ou objetivos pessoais. A pessoa ganha independéncia em
relacdo ao mundo externo pelo que o comportamento e conduta tornam-se mais
estaveis e menos flutuantes em relacéo as influéncias sociais ou ambientais.

Em nosso estudo percebeu-se que o nivel de autonomia foi alto entre a maioria
dos familiares cuidadores. Fator esse positivo ao realizarem os cuidados a crianca.
No entanto, ela se encontrou diminuida nos familiares com problemas de saude
mental como depressédo, drogadicao e disturbio bi-polar. Entretanto, alguns estudos
verificaram o oposto, como o de Pasa e Silveira (2020) que obtiveram a dimensao
com menor média, representada pela preocupacdo excessiva com expectativas
alheias.

Tomar decisdes, por outro lado, supde uma continua discriminagéo consciente
dos fatores ambientais, pessoais ou sociais que a pessoa deseja aceitar ou rejeitar.
Implica autodirigir as proprias a¢des desde o autorrespeito e autoconfianca (LLUCH,
1999; JAHODA, 1958). Ser autbnomo a nivel pessoal permite uma participacéo ativa
em todas as dimensdes da vida para o qual € imprescindivel desenvolver seguranca
e confianca pessoal. O individuo ndo depende dos outros para poder decidir ou atuar,
0 seu mundo interno é mais influente que o externo o qual lhe permite manter
serenidade e felicidade em situacées ambientais pouco favoraveis (LLUCH, 1999).

Assim, a pessoa nao aceita automaticamente as influéncias, estereotipos ou
normas sociais ou ambientais, mas sim as questiona, desenvolve uma opinido
baseada nos préprios valores, crengas, objetivos pessoais ou necessidades e,
segundo estes, ira comportar-se de forma a existir um equilibrio entre as exigéncias

sociais e 0s seus proprios critérios. Tendo em conta a sua importancia, é
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recomendado que a autonomia seja potencializada desde a infancia no sentido da
crianca comecar a desenvolver critérios pessoais, autoconfianca, seguridade pessoal
e autorregulacdo da prépria conduta que o ajudardo nas diversas etapas ao longo da
vida. Da mesma forma, esta é considerada um dos objetivos principais da maior parte
dos programas de promocéo, prevencao, tratamento e reabilitacdo a nivel psicolégico
(LLUCH, 1999).

Magagnin e Heidemann (2020) verificaram na sua pesquisa que as participantes
cuidadoras, em quase sua totalidade do sexo feminino, eram as unicas responsaveis
pelos cuidados do familiar em condicdo crbnica, principalmente devido a estarem
desempregadas e serem mulheres. Essas, afirmaram nao se sentirem autbnomas em
suas vidas, pois o cuidado lhes era vinculado como uma obrigagéo natural, fator esse
visto como de desvalorizagdo pelas suas familias. Além disso, alguns familiares
sentem-se presos a esses cuidados os vendo de forma negativa, como um periodo
em que nao houve realizagéo pessoal, acreditando que com o crescimento da crianca
tera mais chance de ter sua vida e seus projetos pessoais concretizados (HERMES et
al., 2018).

Mesmo no cenario atual em que nos encontramos, percebeu-se com os dados
de Magagnin e Heidemann (2020) que o cuidado ainda € vinculado a figura feminina.
Muitas mulheres, ndo s as que estdo exclusivamente presentes no lar, como as que
trabalham ainda sdo associadas como principais cuidadoras, sofrendo com a
sobrecarga e estresse. A forma como essa interacdo ocorre e todos os estimulos
absorvidos por essas mulheres geram impactos na sua autonomia, muitas vezes,
tornando-as dependentes desse cuidado exclusivo.

Ao se deparar com o diagnéstico da crianga, a familia, normalmente a figura
materna, se sente sem o controle da situacao, pois a doenca altera seu modo de vida.
Assim, percebeu-se uma clara sobrecarga materna, onde em muitos casos essas
maes até contam com auxilio de outro familiar, porém o cuidado integral acaba sendo
exclusivamente seu. Verificou-se que essas cuidadoras organizam seu dia a dia em
funcdo dos cuidados da crianca, sem apoio da sociedade e dos demais familiares
(ZACARIN et al., 2014).

Também, Trindade, Rubim e Derze (2018) notaram que as mées do seu
estudo, quando questionadas sobre o seu conforto e bem-estar, referiram néao ter
tempo para cuidar de si. Muitas abdicaram de suas vidas e tiveram que sair do

emprego que complementava a renda familiar tendo preocupagéo em relagéo a saude
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apenas da crianca, mesmo que 0 seu bem-estar também estivesse relacionado a
melhora da crianca. Essas, abdicaram de suas vidas e projetos, sobrecarregando-se
emocionalmente, tendo pouco tempo para se priorizarem e a pouca colaboragéo dos
outros familiares nos cuidados com a crianga, ndo sendo, entaso, o cuidado a crianga
uma escolha pessoal sua e sim uma imposicdo (ROCHA; SOUZA, 2018).

Dados dos estudos corroboram com o atual, ficando evidente a presenca da
mdae como cuidadora responsavel pela crianca, onde 157 (91,3%) eram do sexo
feminino e algumas afirmaram sentir que a vida € chata e monétona algumas vezes
(64,5%), fator esse que pode estar ligado ao cuidado exclusivo e centrado na crianca.
Apesar da mée ser em quase todos 0s casos majoritariamente a figura responsavel
pela crianca, observou-se também a presenca de outros familiares como
responsaveis por desempenhar o cuidado de forma exclusiva.

A figura paterna é tdo essencial quanto a da mae dentro de uma familia e &
insubstituivel, além da sua corresponsabilizacdo pelos cuidados diarios
conjuntamente com a méae diminuir a sobrecarga para ambos (RAMOS et al., 2017).
Além disso, verificou-se em estudo que além das mées se fazerem presentes da rotina
da crianca (85%), 15% dos demais familiares que cuidavam correspondiam entre o
pai e as avos das criancas (LOSAPIO; FURTADO, 2020).

Assumir responsabilidades e ter autonomia frente aos cuidados, muitas vezes,
complexos que essa crianca necessita pode ir além das competéncias inerentes ao
cuidado de uma crianca sem o diagndstico. Muitas familias buscam alternativas para
manter o controle da situacdo, como no caso do empoderamento acerca do
diagnéstico, buscando acompanhar de perto e aprender a lidar com tudo que essa
nova condicao exige. Buscam forgca por meio da espiritualidade, para afastar o medo,
deixando transparecer a fé em que se sentem amparadas e com mais esperanca para
lutar (ZACARIN et al., 2014).

Segundo Charon (1989) a interac&o € um processo onde cada pessoa interage,
assume o papel do outro, interpreta sua acao podendo, assim, controlar seus atos,
dirigindo-se e partilhando perspectivas. Nesse sentido, entender como essas familias
se comportam e agem dentro do seu circulo de relacdes, é fundamental para assisti-
la e estimular sua autonomia frente aos cuidados exigidos. Assim, o enfermeiro

precisa conhecer e entender as necessidades do bindbmio crianca/familia afim de
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proporcionar conhecimento e favorecer a autonomia critica e reflexiva dentro do
cotidiano desse grupo (PIMENTA et al., 2020).

O enfermeiro por meio desse conhecimento e do vinculo criado com as familias
consegue reconhecer o que esses precisam para cuidar da crianca no seu cotidiano.
Para isso, é fundamental a presenca de profissionais sensiveis e empaticos que
desenvolam intervencdes voltadas para que esse grupo consiga enfrentar os medos
advindos da condi¢éo cronica e suas implicacées (DELMIRO et al., 2020). Além disso,
empoderar essas familias e desenvolver sua autonomia frente aos cuidados os auxilia
na tomada de decisdes e nesse enfrentamento. Quando um grupo possui autonomia,
como no caso dos participantes do presente estudo, consegue desenvolver e conciliar
os cuidados e toda a rotina com a crianga com mais facilidade e seguranca.

Quando a interacdo dos familiares cuidadores com a equipe de enfermagem é
positiva, maior é chance dessa ter sucesso e ser autbnoma na tomada de decisdes
guanto ao processo do cuidar em domicilio. Fator esse, que ainda precisa ser
melhorado, visto que muitos familiares apresentam dificuldades de interacdo com a
equipe. Matos et al. (2018) verificaram que muitas familias ndo foram preparadas,
durante a hospitalizacao, para dar continuidade ao tratamento da crianca em casa,
sendo que quando recebiam orientacdes, as informacdes eram pontuais e nao
contemplavam as demandas rotineiras exigidas.

O enfermeiro necessita criar estratégias que empoderem e tornem essas
familias autbnomas e indepentes. Nesse sentido, a familia deve ser auxiliada e
estimulada a encontrar recursos que a ajudem a conviver com a situacédo de doenca
da sua crianca por meio da busca de suas préprias demandas e pelo enfrentamento
de desafios em cada etapa do processo (ICHIKAWA et al., 2018). Assim, se tornara
mais independente, segura e autbnoma para tomar todas as decisdes que a condi¢ao
da crianca demanda. Para isso, observou-se que o uso da roda de conversa nos
processos de educacdo em saude, auxilia no bom didlogo entre os participantes,
permitindo que todos expressem sua opinides, impressdes e concepcdes acerca da
tematica. Esse tipo de abordagem influencia no ensino/aprendizagem e pode trazer
beneficios para a autonomia e autocuidado de cada participante (TRES et al., 2022).

Além das rodas de conversa, verificou-se que materiais impressos
confeccionados de forma clara, simples e objetiva, proporcionam maior

participacdo das familias no cuidado, diminuindo suas insegurancas, incertezas e o

110



desconhecimento que podem contribuir para o0 surgimento das intercorréncias.
Nesse sentido, toda ferramenta que contribui para 0 empoderamento e autonomia das
familias é importante no processo de adaptagcdo as condi¢des da doenca da crianca
(TRES et al., 2022).

Ao longo da vida todas as pessoas experenciam situacdes prazerosas e
positivas, mas também frustracbes e acontecimentos negativos que serao
necessarios solucionar ou ultrapassar no sentido de conseguir um funcionamento
positivo em todas as esferas da vida. Segundo Lluch (1999), a capacidade para a
resolucéo de problemas e de realizacdo pessoal implica em ser capaz de analisar
e de tomar decisfes, assim como de ser capaz de adaptar-se as mudancas e de ter
uma atitude de crescimento pessoal.

A capacidade de resolver situacdes problematicas que surgem nas diferentes
facetas da vida (social, laboral, sentimental, etc.) implica tomar decisdes que irdo
promover estratégias direcionadas a solucdo do conflito ou a adaptacdo da pessoa a
nova situacao. Estas estratégias dependem de cada individuo e sao determinantes da
sua SM (LLUCH, 1999). Além disso, estar realizado pessoalmente é fundamental na
resolucdo dos problemas e nas novas adaptacfes que os mesmos geram, sendo
considerado como a forca motora que desencadeia o desejo de crescer ou se superar.

Segundo Jahoda (1958) a resolucdo de problemas ndo deve estar focada
unicamente no resultado final, mas também no processo. Assim, esta autora aponta
trés aspectos que definem o processo idéneo a seguir na resolucdo satisfatéria de
problemas: seguir uma sequéncia temporal das etapas que nos guiam a resolucao:
analisar o problema na busca de possiveis solucGes, tomada de decisdes e
implementacdo da solucdo (estratégia) e ter uma atitude e motivagcdo favoraveis no
processo de resolucdo. Se isto ndo acontecer, a solucéo dos problemas sera realizada
de forma incorreta com a consequente interrupcdo do processo de busca pela
solucéo. A realizacdo pessoal ou autorealizacdo é imprescindivel na resolucdo dos
problemas e na adaptacdo as novas situacfes. Esta pode ser considerada como a
forca ou 0 motor que gera o desejo de crescimento e superacdo pessoal (LLUCH,
1999).

Modificar e se adaptar aos novos contextos de vida exige a capacidade de
enfrentamento e resolucdo de problemas, o que nem sempre é um processo facil.

Entretanto, muitas familias se redescobrem e arranjam forca para lidar com as
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adversidades encontradas. Em nosso estudo a capacidade de resolver problemas e
de realizacdo pessoal foi alta (153, 89%). Mas, verificou-se que 18 (10,5%) dos
participantes apresentaram nivel intermediario e um (0,6%) nivel baixo.

Corroborando com os dados do estudo atual, Felizardo et al. (2022)
observaram que as familias conseguem atender as necessidades de cuidado da
crianca com doenca crbénica no domicilio, com escores elevados de habilidade de
manejo. Assim, no momento em que h& o conciliamento dos cuidados a crianga com
as rotinas diarias da familia, as mesmas conseguem viver de forma mais satisfatéria.

Muitas das criancas com diagnostico de doencas crbnicas necessitam de
tecnologias e dispositivos que exigem do seu responsavel um certo conhecimento e
manejo correto. Essa necessidade de ter conhecimento acerca dessas tecnologias
surge durante a internagdo ou do contato da crianca com os servigos de saude. Muitas
familias precisam aprender como dar banho no leito, cuidados para manutencdo da
integridade da pele, higiene e cuidados com o estoma da traqueostomia, troca da
canula de traqueostomia, aspiracdo de vias &reas, limpeza e cuidados com
gastrostomia, troca de sonda de alimentagdo, instalacdo de dieta por sonda,
cateterismo vesical intermitente e administracdo de medicamentos por sonda, além
de cuidados de primeiros-socorros, a fim de ter autonomia e seguranca dentro do
domicilio. Assim, verificou-se que a maioria das familias cuidadoras, quando
guestionadas sobre os cuidados, fazia questdo de relatar os procedimentos que
possuiam habilidades para fazer, demonstrando sentimentos de satisfacdo e
realizacdo pessoal ao pratica-los para beneficio de seus filhos e entes queridos
(TORQUATO et al., 2020).

Tanto a crianca doente como a sua familia passam por um processo de
adaptacao, tendo que elaborar estratégias de enfrentamento para administrar e
lidar com as mudancas ocorridas devido a doenca cronica. Para isso, essas
apresentaram um bom repertorio de estratégias adaptativas, sendo que alguns
referiram ver a situagcdo mais como um desafio a suas necessidades psiscolégicas
basicas (ICHIKAWA et al., 2018).

Outra estratégia para minimizar o sofrimento e auxiliar na resolu¢cdo dos
problemas que a cronicidade demanda foi por meio da busca de informacao, seja se
comunicando com os profissionais envolvidos no cuidado ou pela internet. Essa busca

auxiliou a se preparem melhor para lidar com os possiveis efeitos do tratamento, para
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nao serem surpreendidos; conhecer a doenca e se capacitarem para melhorar o
cuidado ofertado. Além disso, buscaram filtrar as informacdes obtidas a fim de evitar
sofrer por antecipacdo ou perderem a esperanca de um bom progndstico
(GUIMARAES; DELLAZZANA-ZANON; ENUMO, 2021).

Buscar por conhecimentos contribui para maior adaptacédo e empoderamento
dessas familias, auxiliando-as nos cuidados e na prevencdo de situacdes de
adoecimento. Além disso, esses conhecimentos se refletem em agfes que favorecem
a adaptacdo familiar & essa nova realidade e, por conseguinte, a realizacdo do
cuidado mais adequado a crianca (WEST et al., 2020)

A renda financeira dessas familias também interfere muito no tipo de cuidado
que a mesma fornecera as criancas e na capacidade de resolucdo de problemas.
Verificou-se que quanto maior renda, melhor era o bom funcionamento familiar. Sabe-
se que problemas e necessidades coexistem no cotidiano familiar, e quando ndo ha
auxilios para que estes sejam minimizados, acaba se tornando fator de estresse
(MENDES et al., 2022).

Com o passar da doenca, os recursos financeiros da familia vao ficando
escassos devido a necessidade de cuidados especiais a crianca/adolescente,
tratamento e exames dispendiosos que, muitas vezes, ndo sao ofertados pelo sistema
publico. A crianga com doenca cronica necessita de atendimento especializado e a
presenca de varios profissionais para o sucesso do seu tratamento o que envolve a
utilizacdo de muitos insumos, que agregam despesas para familia (LEITE et al.,
2020).

Verificou-se que 68,4% dos familiares cuidadores de um estudo estavam
desempregados, em sua maioria refente a necessidade de abandono do emprego
frente a necessidade de cuidado da crianga/adolescente. Portanto, ter uma crianga
com doenca cronica gera aumento de gastos, o que em muitas situacfes causa
grande impacto nas familias e no seu funcionamento (MENDES et al., 2022).

Rocha e Souza (2018), identificaram o nivel menor de escolaridade como fator
de forte influéncia na representacdo de niveis maiores de estresse vivenciado por
pais. Verificaram que quanto menor o grau de escolaridade dessas familias, menor o
seu rendimento financeiro. Nesse sentido, os autores associaram a condi¢ao
financeira como fator que contribuiu para aumentar os indices de estresse desses

grupos.
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A crianca com doenca cronica depende de cuidados que a acompanhardo
durante toda sua vida, exigindo a presenca de um familiar que supra suas
necessidades. Rocha e Souza (2018) observaram que os pais se sentiam cansados
e sobrecarregados com essa dedicacdo exclusiva, visto que os filhos cresciam e
continuavam dependentes de cuidados em atividades rotineiras, como escovar 0s
dentes, dar banho, sair de casa, entre outros. Situacdes como essas exigem dessas
familias capacidade de se organizarem e se adequarem frente a essas demandas
para conseguir resolver seus problemas.

Apesar dos desafios e complexidades que a doenca instaura na vida dessas
familias, as mesmas referiram seguir em frente, superando as adversidades e 0s
obstaculos impostos no seu dia a dia e no cotidiano familiar, ndo se restringindo as
limitagOes dos filhos, mas sim os reconhecendo como criangas que podem ter uma
vida com aprendizagem cognitiva e social (WEST et al., 2020). Essa capacidade de
se reerguer e de enfrentar essas adversidades, tendo uma boa resolucdo dos
problemas é observada dentro do estudo atual, sendo o nivel dentro desse fator
positivo.

Como ultimo fator que auxilia na constituichio de uma SMP, tem-se a
habilidade em estabelecer relacdes interpessoais nas quais a pessoa seja capaz
de entender os sentimentos dos outros (empatia), de os apoiar emocionalmente e de
estabelecer e manter relagBes interpessoais intimas. As habilidades de
relacionamento interpessoal estdo intimamente relacionadas com a atitude pro-social
abordada anteriormente. Assim, uma pessoa que ndo apresenta uma predisposicao
ativa para o social ou uma atitude de ajudar aos outros, dificilmente ir4 ser capaz de
prestar apoio emocional a outra pessoa, de entender como esta pessoa se sente e de
estabelecer relagcfes interpessoais intimas satisfatorias.

Como referido, o ser humano é um ser social, e como tal encontra-se em
continua interacdo com o0s outros. As habilidades sociais permitem ao individuo
transmitir e comunicar o que deseja, e de forma correta, a outra pessoa, assegurar-
se de que o receptor entende a mensagem e adaptar a interagdo em funcédo da
resposta do interlocutor. Ter esta capacidade de comunicagdo é fundamental para o
desenvolvimento em diversos aspectos da vida, promove e favorece o bem-estar, a

autoeficacia e permite receber reforgo social (LLUCH, 1999).
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A capacidade de interacao frente as problematicas que o diagndéstico da crianca
gera e com as pessoas a sua Vvolta gera estimulos e significados nessas familias,
sendo importante e definidor na habilidade de relac&o interpessoal. Segundo o IS essa
capacidade é essencial para entender as acdes e significados que determinados
contextos podem produzir (BLUMER, 1969).

No presente estudo, verificou-se que a avaliacdo dos niveis de habilidade de
relagdo interpessoal do QSMP foi positiva. Alguns autores também tiveram resultados
positivos nessa dimensao que corroboram com o estudo. Em estudo acerca do bem-
estar e qualidade de vida de cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia
verificou-se que a dimensado relagdes positivas com os outros, que refere a ter
relacionamentos interpessoais assertivos, acolhedores e satisfatérios com os outros,
apresentou uma boa pontuacao (PASA; SILVEIRA, 2020).

Por meio dessa interacdo social a comunicacao torna-se fundamental para o
desenvolvimento de diversos ascpetos da vida, além de promover e favorecer o bem-
estar, a autoeficacia, o que corrobora com os fundamentos e ideais do IS proposto por
Blumer (1969). O convivio em sociedade e a interacéo das familias cuidadoras com a
crianca, com os profissionais e com os préprios familiares do seu convivio geram uma
série de significados que séo traduzidos em respostas e acoes.

Viver com a responsabilidade de cuidar de alguém dependente ja se apresenta
como uma interacdo cheia de significados, logo, conhecé-los é fundamental para
auxiliar esses grupos a lidar com suas questfes positivamente e, também, para
perceber como se pode desenvolver essa capacidade de interagir e ter relacdes
significativas. Esse fator avaliado esta intimamente relacionado com a atitude pro-
social, logo, alguém que ndo tem predisposicdo para interagir socialmente,
dificilmente conseguird prestar apoio emocional ou compreender como esta pessoa
se sente e de estabelecer relacbes interpessoais intimas satisfatérias (LLUNCH,
1999).

Assim, para avaliar o nivel de habilidades de relacdo interpessoal de uma
pessoa € preciso entender sua habilidade para estabelecer relagdes interpessoais,
empatia, capacidade para entender os sentimentos dos outros, habilidade para dar
apoio emocional e sua habilidade para estabelecer e manter relacdes interpessoais
intimas (LLUNCH, 1999). Além disso, lidar com o outro exige de quem cuida a

capacidade de saber compreender o que o ser cuidado esta sentindo ou suas
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necessidades. As familias buscam estar sempre conversando com 0s seus entes nao
os deixando sozinhos durante episédios de dor ou de necessidade, assim
permanecem com eles conversando, fazendo companhia para que se sintam
assistidos em suas aflicdes. Assim, foi possivel identificar o uso de estratégias como
a comunicagdo compassiva e a presenca marcante, citados como medidas de
conforto que acalmam o paciente (SILVA et al., 2020).

Muitas familias possuem uma rede de apoio diversificada, outras ndo, e isso
esta relacionado a como essa interage com o proximo e seu comportamento no seu
meio social. Interagir socialmente € inevitavel, sendo um processo natural do ser
humano, mesmo quando o mesmo nao quer viver em sociedade, acaba gerando ma
interacdo com o meio que o cerca. As familias que cuidam de alguém dependente de
cuidados complexos, enfrentam dificuldades no cuidado, muitas vezes sentindo-se
impotentes, tendo que apelar para o auxilio de outras pessoas. Verificou-se que
muitos procuravam a ajuda de vizinhos, amigos e outros membros da familia, vistos
cComo mais experientes, entretanto, sentiam-se culpados por delegar esses cuidados
a outras pessoas (MATOS et al., 2018).

Ter a familia envolvida nos cuidados a crianga é importante para que se consiga
manter um bom funcionamento dentro dessa estrutura, pois auxilia a minimizar os
fatores estressores sobre quem cuida exclusivamente. Isso sO € possivel quando a
familia se une para enfrentar essa nova realidade e cada um assume a
corresponsabilidade do cuidado (MATOS et al., 2018).

Ramos et al. (2017) observaram que muitas méaes por acreditarem que o pai
nao tem habilidade, nem obrigacdo de realizar determinados cuidados ao filho,
assumiam sozinhas muitas das atividades e responsabilidades. Essas atitudes faziam
com que 0s pais se acomodassem e nao participassem da assisténcia a crianga, so
se fazendo presentes quando a mée necessitava se ausentar do lar. Situacées como
essas podem deixar transparecer que a mae ndo necessita de ajuda ou apoio para o
enfrentamento da doenca do filho. Além disso, percebeu-se que pelo fato da mae estar
sempre presente, muitas criancas apresentavam resisténcia ao pai realizar
determinados procedimentos por confiar no cuidado prestado pela mae (RAMOS et
al., 2017).

Pelo fato de muitas familias ndo residirem na cidade onde as criangas estavam
internadas a mae acabava por se tornar a Unica acompanhante do paciente durante

esse periodo. Tudo isso em fungdo da dificuldade de deslocamento e de distancias a
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serem percorridas pelos outros familiares que desejavam compartilhar o cuidado da
crianca. Esse tipo de situagdo muitas vezes ocorre ndo so pela distancia, mas também
pelos custos financeiros envolvidos, visto que envolve transportes fornecidos via
prefeituras, tornando a rede de apoio das mées limitada. Também é comum que
muitas apresentem certo receio em dividir com outros familiares o acompanhamento
do filho no hospital (BOLASELL et al., 2019).

As familias dentro dos servicos de saude entram em contato com outras na
mesma situacdo, o que permite a troca de saberes desses grupos e a expansao dessa
capacidade de relacionamento interpessoal. Nesse sentido, pode-se constatar que
em rodas de conversas criadas com intuito de facilitar os aprendizados, os familiares
conversavam entre si, na maioria das vezes minimizando as duvidas e os medos uns
dos outros, além de estimular sua seguranca e autonomia (VIANA et al., 2018).

No sentido de melhorar as habilidades de comunicacdo dessas familias, é
preciso que o enfermeiro se aproprie da sua principal ferramenta que € o acolhimento
a fim de criar um espaco de troca e escuta as necessidades de saude da familia e da
crianca, priorizando um atendimento humanizado e sensivel (MATOS et al., 2018).
Interagir com as familias inserindo-as na tomada de decisdes e compartilhando dos
seus receios e conhecimentos é uma forma de criar significados, conforme afirma
Charon (1989). No IS as interacdes serao traduzidas em ag¢des positivas, no caso,
para a melhora dos cuidados ofertados a crianca e também da qualidade de vida
dessas familias.

A valorizacdo das especificidades da crianca, a abordagem e acolhimento
realizados, as orientagcbes e 0s encaminhamentos dessas familias, sdo acbes
destacadas pelos profissionais como essenciais para 0 manejo desses grupos. Em
relacdo a familia, consideram a¢bes o acolhimento e as orienta¢cdes compartilhadas
com o familiar cuidador, com quem, muitas vezes, os profissionais estabelecem
comunicacado (LINO et al., 2021).

A presenca de um enfermeiro envolvido e que apoie as familias é fundamental
no processo de enfrentamento da doenca crénica na infancia. O vinculo estabelecido
entre profissionais e familiares, associado a a¢cbes que articulam a rede de cuidado,
contribuem para a elaboragdo de um plano de cuidado ampliado, visando
melhorar o funcionamento familiar (MENDES et al., 2022).

Entretanto, algumas familias apresentam-se resistentes a equipe de saude e

suas orientacdes por acreditarem entender e saber o suficiente sobre a condi¢cbes da
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crianca. Em alguns casos verifica-se que rejeitam as orientacées dos profissionais,
fator que dificulta a interacdo entre esses grupos (HERMES et al., 2018). Nesse
sentido, o enfermeiro precisa estar preparado para lidar com essa resisténcia, criando
estratégias que aproximem as familias dos servicos de salude e que visem o
fortalecimento do vinculo.

O familiar cuidador precisa de apoio, pois em diversos momentos se sente
cansado e limitado quanto ao manejo da doenca e também com dificuldade de acesso
aos servicos de saude. Muitos por ndo compreenderem 0 que a crianga tem e a
dimensdo do diagndstico, acabam por sofrer junto com a mesma. Por meio da
compreensao da complexidade e das demandas que o diagnéstico da crianca exigem,
torna-se possivel identificar elementos-chave de respostas familiares, como a
definicdo da situacdo, o comportamento de manejo familiar e as consequéncias
percebidas por esses frente as condi¢des cronicas da crianca, além de contribuir com
intervencdes que propiciem o fortalecimento e o melhor manejo da familia a esse
diagnostico (ICHIKAWA et al., 2018).

Assim, o enfermeiro necessita atuar orientando e acompanhando esse familiar
para lhe dar autonomia e poder de tomada de decisao frente ao complexo cotidiano
gue vivencia (HERMES et al., 2018). Para isso, ha necessidade do fortalecimento da
assisténcia de enfermagem centrada na familia, com base no apoio e oferta de suporte
necessario para que esse momento se torne menos doloroso e traumético e essas
familias consigam se adaptar as exigéncias de cuidado da crianca (MATOS et al.,
2018). Deve-se praticar uma enfermagem pautada no cuidado humanizado e integral,
visando atender esse publico dentro das suas demandas e necessidades diarias, de
forma continua.

Além disso, muitas vezes existem lacunas nos servicos e nas politicas de saude
que dificultam o atendimento a essas familias. Verificou-se que ha limitacdes na
estrutura dos servicos que dificultam a inclusdo da familia no processo e no
planejamento do cuidado, como por exemplo, o namero insuficiente de recursos
materiais € humanos. A burocracia excessiva, a alta demanda de atividades e a falta
de preparo desmotiva, muitas vezes, os profissionais da salude para a realizacdo de
uma assisténcia centrada na familia. Nao ter servicos especializados disponiveis
também é considerado uma dificuldade para o atendimento das criancas e suas
familias (LINO et al., 2021). Esse séo fatores limitantes que se tornam barreiras e

interferem no relacionamento entre os profissionais e as familias.
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Verificou-se também, que pelo fato das familias estarem em contato direto com
a equipe de enfermagem, perceberam e enfatizaram que a falta de tempo dos
enfermeiros e uma jornada de trabalho cansativa poderia prejudicar a realizacao das
orientacdes de enfermagem (TORQUATO et al.,, 2020). Assim, por mais que 0s
profissionais se fagam presentes e tentem estimular as familias por meio da troca de
informacdes e educacdo em saude, em muitos cenarios as rotinas dos mesmos sao
excessivas e exaustivas, fazendo com que o enfermeiro tenha menos tempo dedicado
a orientar e realizar a educacdo em saude necessaria.

As redes de apoio que esses familiares possuem e a forma como esse auxilio
acontece interfere na vida desses grupos. Cuidar de uma crianc¢a ja € uma atividade
gue exige tempo, quando determinada patologia entra nesse contexto, exige muito
mais desse grupo, sendo essencial a presenca de apoio e suporte. Nesse sentido,
percebe-se que cada pessoa é movida por suas relacdes e interagdes sociais, e de
acordo com o IS, essas interacdes sdo traduzidas em significados e a¢Bes. No
entanto, o estudo apontou que os familiares cuidadores do estudo apresentam uma
SMP e grande capacidade de enfrentar as adversidades impostas pela doenga cronica
da crianca, sendo resilientes, buscando em si mesmos e nasua rede de apoio forgas

para esse enfrentamento.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo objetivou avaliar a Saude Mental Positiva de familiares
cuidadores de criancas com doencas cronicas. Participaram 172 familiares cuidadores
de criancas com doengas cronicas atendidas em um Hospital do sul do Brasil.
Verificou-se que a maioria (138 / 80,3%) era mée das criangas com doencgas cronicas.
Eram mulheres (157 / 91,3%), com idades entre 20 e 39 anos (112 / 65,12%), casados
(109 / 63%), com Ensino Médio completo (65 / 37,8%), naturais do municipio onde o
estudo foi realizado (118 / 69%). Apresentavam patologias fisicas (73 / 42%), sendo
as mais citadas o HIV e a Hipertensdo Arterial Sistémica entre outras; 41 (23,84%)
referiram algum tipo de problema de SM em que 26 (63,41%) tinham depresséao, 13
(31,71%) eram usuéarios de drogas ilicitas, um (2,44%) referiu ter transtorno bipolar e
um (2,44%) fazia tratamento para o alcoolismo.

Quanto aos niveis de satisfagdo pessoal a maioria dos familiares 128 (74,4%)
apresentou nivel alto ou flourishing de SMP. No entanto, 5 (2,9%) apresentaram baixa
satisfacdo social e 39 (22,7%) nivel intermediario, mostrando a necessidade de
intervencdes junto a essas familias. Para contribuir com a melhora da SMP desses
familiares cuidadores nessa dimensdo a enfermeira pode fazer-se fonte de apoio
verbal e escuta, fornecendo-lhes conhecimentos especificos acerca da patologia da
crianca bem como o ensino para o desenvolvimento das habilidades necessarias,
auxiliando as familias no seu processo de auto-organizacdo para o cuidado. Essa
possibilidade de conhecimento leva a acdo e aumenta a capacidade desses
otimizarem os fatores de SMP que requerem mais aten¢cédo e/ou manter niveis 6timos

de saude mental.
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A educacao em e para a saude tem relevancia tanto para as criancas como
para as familias, uma vez que o conhecimento proporciona uma melhora no cuidado
e no controle de agravos da doencga e no autocontrole familiar sobre o cuidado a ser
prestado. A transmisséo de conhecimentos que as habilitem ao cuidado, empodera-
as, possibilitando-as sentirem-se competentes e equilibradas emocionalmente.

Deve-se, também, investir na dimensdo emocional dos familiares, reforcando
assim, a sua importancia na implementacdo de intervengdes multidimensionais
promotoras da literacia e da sua autogestdo emocional, minimizando seus
estressores, possibilitando melhor autocontrole das situacfes vivenciadas. Sentir-se
capaz para o cuidado pode auxiliar na melhoria do autoconceito desses familiares e
no manejo de emoc¢des desagradaveis.

Acompanhar e apoiar as criangas e 0s pais durante toda a trajetéria da doenca,
fazendo-se parceiros e membros ativos no processo de cuidar eleva o papel da
enfermagem, possibilitando gerar otimismo, esperanca, gratiddo, bem-estar,
determinacao, espiritualidade, entre outros, contribuindo para a saude psicoldgica e
para o desenvolvimento positivo dos cuidadores. A enfermeira pode propiciar aos
familiares a vivéncia de experiéncias compartilhadas por meio das sessées em grupo,
mostrando-lhes por meio da vivéncia de outras familias em situacdo semelhante
estratégias de acdo e de autoapoio, importantes para a maior autoaceitacao de si
enguanto cuidador e da crianga enquanto pessoa com doenca cronica, possibilitando-
os lidarem com as dificuldades que envolvem o cotidiano do cuidar sob uma
perspectiva positiva.

O nivel de atitude pro-social no estudo foi alto, representado por 137 (79,7%)
familiares cuidadores. No entanto, 7 (4,1%) apresentam baixo nivel de atitude pro-
social e 28 (16,3%) nivel intermediario. O diagndstico da doenca crbnica da crianca
gera mudancas na dinamica familiar para sempre, apesar da tentativa da familia de
manter um senso de normalidade. Verificou-se, no entanto, que a maioria das familias
é resiliente, adaptando-se as novas demandas familiares.

A enfermeira pode auxiliar os familiares cuidadores a ter melhor atitude pro-
social, discutindo a importancia da coesdo familiar na responsabilidade parental,
tentando fortalecer a unidade familiar, auxiliando no enfrentamento das mudancgas na
dindmica familiar e na manutencdo de um senso de normalidade e de auto-

organizacéo frente as demandas de cuidado da crianca, estimulando sua resiliéncia.
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O nivel de autocontrole obtido foi alto, sendo representado por 153 (89,0%)
familiares. No entanto, 4 (2,3%) apresentou baixo autocontrole e 15 (8,7%) nivel
intermediario. A sobrecarga por conta das hospitalizacdes, 0 medo de adoecimento
do filho e a angustia por ndo conseguir evitar situacdes de adoecimento afetam o
autocontrole familiar. Nesse sentido, os enfermeiros precisam valorizar sua
assisténcia na dimensdo emocional dos familiares, reforcando assim, a sua
importancia na implementacdo de intervengBes promotoras da literacia e do
fortalecimento da sua autogestdo emocional, minimizando seus estressores,
possibilitando melhor autocontrole das situacfes vivenciadas. Deve-se fortalecer e
compor a rede de apoio social dessas familias, estabelecendo uma relacéo de
confianca com os mesmos capaz de influencid-los positivamente quanto ao
autocuidado e autocontrole familiar, melhorando sua adesdo ao tratamento e
qualidade de vida familiar no geral.

O nivel de autonomia, também foi alto, sendo representado por 121 (70,3%)
participantes. Mas 50 (29,1%) apresentaram nivel intermediario. Na analise inferencial
verificou-se que os familiares que possuiam problemas de SM apresentaram menor
autonomia do que os que ndo tinham. Uma pessoa autbnoma a nivel pessoal sera
capaz de regular o préprio comportamento, de desenvolver critérios de deciséo e de
ter seguranca pessoal ou autoconfianca empoderar essas familias e desenvolver sua
autonomia frente aos cuidados os auxilia na tomada de decisbes e nesse
enfrentamento. Quando um grupo possui autonomia, como no caso dos participantes
do presente estudo, consegue desenvolver e conciliar os cuidados e a rotina com a
crianca com mais facilidade e seguranca.

O estudo apontou que os enfermeiros podem auxiliar os familiares no
desenvolvimento e manutencdo de sua autonomia enquanto cuidadores e nas
tomadas de decisbes por meio do uso da roda de conversa nos processos de
educacdo em saude, auxiliando no bom didlogo entre os participantes, permitindo a
expressdo de sua opinides, impressdes e concepcdes acerca de suas vivéncias.
Verificou-se que materiais impressos confeccionados de forma clara, simples e
objetiva, como folders, manuais, cartilhas podem proporcionar maior participacéo das
familias no cuidado, diminuindo suas insegurancas, incertezas e o desconhecimento.

Quanto ao nivel de resolucdo de problemas e realizagdo pessoal verificou-

se que a maioria dos familiares cuidadores 153 (89,0%) apresentou nivel alto. No
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entanto, 18 (10,5%) encontram-se no nivel intermediario. O estudo apontou que estar
realizado pessoalmente é fundamental na resolucdo dos problemas e nas novas
adaptacdes que os mesmos geram, sendo considerado como a for¢ca motora que
desencadeia o0 desejo de crescer ou se superar.

A maioria das familias cuidadoras, quando questionadas sobre os cuidados a
crianca, apresenta-se mais realizada pessoalmente ao relatar suas habilidades e
competéncias, demonstrando sentimentos de satisfacdo e realizacdo pessoal ao
pratica-los para beneficio da crianga. Nesse sentido, as orientagbes dadas e
capacitacdes oferecidas pelo enfermeiro pode auxiliar esses familiares cuidadores. A
renda financeira dessas familias também interfere muito no tipo de cuidado que a
mesma fornece as criancas e na capacidade de resolucéo de problemas. Assim, as
familias mais vulneraveis podem ser encaminhadas para sua inclusdo em programas
sociais disponiveis.

Quanto ao nivel de habilidade de relagdo interpessoal, verificou-se que a
maioria, 128 (74,4%), apresentou nivel alto. No entanto, 38 (22,1%) apresentou nivel
intermediario e 6 (3,5%) nivel baixo de habilidade interpessoal. Verificou-se o uso de
estratégias como a comunicacdo compassiva e a presenca marcante de outros
membros da familia disponiveis para o cuidado como medidas de conforto que
auxiliam o familiar cuidador. Nesse sentido, o enfermeiro pode contribuir capacitando
a rede de apoio para o cuidado a crianca como forma de ampliar as relacdes
interpessoais desses cuidadores. Ter a familia envolvida nos cuidados a crianca
auxilia na manutencdo de um bom funcionamento dessa estrutura, pois auxlilia a
minimizar os fatores estressores sobre quem cuida exclusivamente. Isso s6 é possivel
quando a familia se une para enfrentar essa nova realidade e cada um assume a
corresponsabilidade do cuidado.

O enfermeiro pode, também, propiciar que as familias dentro dos servigcos de
saude entrem em contato com outras ha mesma situacdo, o0 que permite a troca de
saberes desses grupos e a expansdo dessa capacidade de relacionamento
interpessoal. Nesse sentido, pode-se constatar que as rodas de conversas criadas
facilitam os aprendizados. Para melhorar as habilidades de comunicacdo dessas
familias, é preciso que o enfermeiro se aproprie da sua principal ferramenta que é o
acolhimento a fim de criar um espaco de troca e escuta as necessidades de saude da

familia e da crianca, priorizando um atendimento humanizado e sensivel. O vinculo
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estabelecido entre profissionais e familiares, associado a a¢cdes que articulam a rede
de cuidado, contribuem para a elaboracdo de um plano de cuidado singular
ampliado, visando melhorar o funcionamento familiar e a qualidade do cuidado
prestada as criangcas com doencas cronicas e a qualidade de vida desses familiares.

Os dados do estudo nos possibilitaram concluir que promover a SMP dos
familiares cuidadores de criangas com doencas cronicas é uma prioridade necessaria.
Para tal efeito deve-se melhorar a prestacao de cuidados, criando-se programas de
intervencao, especialmente no que diz respeito da promocao e prevencdo da saude
mental. A rede de atencdo a saude (RAS) deve ampliar o nimero de servicos de SM
disponiveis, atuando junto as pessoas, potencializando sua SM de forma que sejam
capazes de se proteger e enfrentar as adversidades da vida.

A manutencdo de uma boa SM nado depende unicamente da propria pessoa,
mas também da sociedade na qual ela esta inserida. Sao necessarios programas de
promocao da SM e de auxilio as familias em sofrimento. Programas de intervengéo
devem fortalecer as habilidades e recursos internos e externos de cada pessoa. E
preciso auxiliar as familias a terem o controle sobre suas vidas e capacidade de serem
autbnomas quanto a melhor forma de cuidar de seus membros. A SMP deve ser um
objetivo a ser alcancado pelas intervengdes de prevencdo e promocao da saude.
Familias adoecidas devem ser acolhidas nos servicos com vistas a sua reabilitagéo.

No que diz respeito ao cuidado da crianga com doenga cronica o recebimento
de apoio em todos os ambitos necessarios, seja familiar, psicoldgico ou até mesmo
governamental, certamente contribuird para a reducdo dos niveis de estresse do
familiar cuidador evitando assim o adoecimento fisico e 0 desencadeamento de maior
sofrimento.

Verificou-se expressivo numero de producbdes e evidéncias acerca da
adaptacdo familiar ao diagnostico da doenca crénica da crianca, das mudancas
produzidas na dinamica familiar, dos sentimentos despertados nos cuidadores, da
sobrecarga materna com o cuidado, do enfrentamento do processo terapéutico
implementado e da resiliéncia familiar em busca de estruturacdo e auto-organizacao.
No entanto, ainda se discute pouco as estratégias para promoc¢édo da SM desses
familiares cuidadores.

Nosso estudo apontou alto nivel de SMP entre esses familiares, mas ainda um
namero expressivo de familiares com niveis intermediarios e baixo, necessitando de

intervencdes nesse sentido. Mostrou, também, que a prioridade da familia € com o
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cuidado da crianca, pouco ou nenhum cuidado é despendido aos proprios cuidadores
que precisam estar saudaveis fisica e mentalmente para prestar um bom cuidado.
Assim, faz-se urgente um olhar para a satde desses cuidadores.

Conclui-se, também, como importante avaliar a eficdcia dos programas de
promocao da SM existentes na perspectiva de qualifica-los, inserindo a perspectiva
da construcdo de uma SMP. Possibilitaria criar programas de intervencéo destinados
a fortalecer as habilidades e recursos pessoais, que sao aplicados em tempo habil
hoje, fazendo parte do trabalho usual da psicologia e dos profissionais da saude do
futuro.

Os dados possibilitaram confirmar a tese proposta de que a doencga crénica da
crianca pode afetar a SM de seus familiares cuidadores, causando-lhes maior
vulnerabilidade, podendo leva-los ao adoecimento. A SMP prevé um estado de bem-
estar vital para o funcionamento do individuo, familia e sociedade e € conseguida por
meio da melhoria do potencial das pessoas para lidar com as adversidades. Torna-se
necesséria aimplementacéao de interven¢des que gerem satisfacao, atitude pré-social,
autocontrole, autonomia, capacidade de resolucdo de problemas e habilidades de
relagdo interpessoal pelos enfermeiros e demais profissionais da salude com vistas a
promover-lhes a SMP.

Aponta-se como limitacbes o0 estudo ter sido realizado com familiares
cuidadores que estiveram com suas crian¢cas com doencas cronicas em um unico
hospital e municipios, podendo ser ampliado para outros municipios e instituicées. No
entando, os familiares participantes cuidavam de criancas com uma variedade de
doencas crbnicas diferentes, nos possibilitando um olhar ampliado sobre a tematica.

Novas pesquisas podem ser realizadas de forma a investigar a subjetividade
envolvida no cuidado, as estratégias de resiliéncia utilizadas no enfrentamento do
processo de cuidado e nos significados atribuidos pela familia acerca desse. Além
disso, novas pesquisas sobre a SMP fazem-se necessarias como forma de alimentar
programas de SM cada vez mais eficazes, auxiliando na capacita¢céo dos profissionais
da saude / enfermeiros na prestacéo deste tipo de cuidado.
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‘I I’UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE - FURG EEN FEii?kﬁh?\éw
ESCOLA DE ENFERMAGEM
APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Giovana Calcagno Gomes, sou docente do Curso de Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande - FURG, e estou realizando a
pesquisa intitulada “SAUDE MENTAL POSITIVA DE FAMILIARES CUIDADORES DE
CRIANCAS COM DOENCAS CRONICAS”. Apés realizar o processo de
consentimento, gostaria de convidar vocé para participar do estudo, respondendo a
um questionario que sera preenchido na sua presenca, para que nenhum detalhe
importante seja perdido. Os dados coletados serdo usados somente nesta pesquisa,
que possui o(s) objetivo(s) de Avaliar a Saude Mental Positiva de cuidadores de
criangcas com doencgas cronicas. A pesquisa trard beneficios como a possibilidade de
compreender sua experiéncia no processo de vivéncia do cuidado da crianca com
doenca crbnica. Além disso, espera-se que o conhecimento produzido nesse estudo
subsidie a enfermagem a prestar um cuidado de melhor qualidade aos cuidadores
dessas criancas. Os riscos dessa pesquisa sdo minimos. Os questionamentos podem
causar desconforto emocional. Frente a este risco a pesquisadora se compromete em
garantir para vocé a assisténcia integral e gratuita. Sua participacdo € livre de
despesas pessoais e compensacao financeira, se existir qualquer despesa adicional,
ela sera absorvida pelo orcamento da pesquisa. Vocé tem o direito de se manter
informado sobre os resultados parciais e finais, os quais seréo publicados em eventos
e periédicos cientificos, mantendo-se o anonimato de sua identidade. E garantida a
liberdade de retirada do consentimento em qualquer etapa da pesquisa, sem nenhum

prejuizo para vocé, para tanto entre em contato comigo (giovanacalcagno@furg.br,
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mailto:giovanacalcagno@furg.br

telefone: (53) 32374615, General Oso6rio sn, Area Académica do Hospital
Universitario, Escola de Enfermagem ou ainda pelo CEP-FURG (endereco: segundo
andar do prédio das pro-reitorias, carreiros, avenida Italia, Km 8, bairro carreiros, Rio
Grande-RS, e-mail: cep@furg.br, telefone: 3237.3011). O CEP/FURG €& um comité
responsavel pela anélise e aprovacao ética de todas as pesquisas desenvolvidas com
seres humanos, assegurando o respeito pela identidade, integridade, dignidade,
pratica da solidariedade e justica social. Vocé recebera uma via deste termo e a outra
ficard com o(a) pesquisador(a).

Vocé aceita participar?

Eu aceito participar desta pesquisa.

Assinatura do(a) participante/responsavel.

Data / /
Assinatura do(a) pesquisador(a) responsavel.
Data / /
Impresséo
digital dos

participantes

APENDICE B - Autorizacéo de Llunch para utilizacdo do Questionario de
Saude Mental Positiva
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PERMISO DE UTILIFACION DEL CUESTIOMARIO DE SALUD MENTAL POSITIVA-

CSMP {Lluch. 9393)

En calidad de autora del Cuestionaric de Salud Mental Positiva-CSMP
{Lluch, 1929} manifiesto que he sido informada del uso del cuestionario CSMP en
un estudio titulado "SAUDE MENTAL POSITIVA DE FAMILIARES CUIDADORES
DE CRIANCAS COM DOENCAS CROMICAS que va a ser realizado por la Dra
Giovana Calcagno Gomes, de |a Escola d= Enfermagem  Universidade Federal
do Rio Grande — FURG (Rio Grande, Rio Grande do Sul, Brasil), en calidad de
Investigadora Principal. Se sefiala que en ningln caso se autoriza cambio alguno
en &l contenido o en la estructura multifactorial del cwestionano SMP y debera

Dire. Maria Teresa Limch Canmt

mantenerse |a estructura propuesta por su autora en la version original.

Atentaments,

1. +13
A

=
r

Profesora Dra. M? Teresa Lluch Canut
Universidad de Barcelona
DiI; 36065405

Barcelona (Espafia), 28 de febreno de 2020
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ANEXO 1: QUESTIONARIO SAUDE MENTAL POSITIVA — VERSAO BRASILEIRA

(SOUSA et al., 2021).

Ola Primeiro, agradeco antecipadamente por sua colaboracdo.

Dados de Identificacéo:

Sexo: Masc. ( ) Feminino ( )
Escolaridade:

Estado civil:

Profissao:

Grau de parentesco com a criancga:
Idade da crianca:

Sexo:

Patologia que possui:

* Pararesponder a essas perguntas, marque com um X a caixa que corresponde

a sua situacao:

Lugar do teu nascimento:

Lugar de nascimento de teu pai:

Lugar de nascimento da tua mae:

Lingua predominante com a qual vocé fala em casa:

Vocé tem algum problema de salde fisica? NAO () SIM ()
Especifique:

- Vocé tem algum problema de satde mental? NAO ( ) SIM ()
Especifique:

Neste ultimo més, vocé teve que ir ao medico para alguma coisa?
NAO () SIM( ) Paraqué?.

- Vocé ja foi visitar um psiquiatra ou psic6logo?

NAO ( ) SIM( )Paraqué?.

- OBRIGADO PELA SUA COLABORAQAO -
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A seguir, apresentamos um questionario que contém uma série de declaracdes
referentes & maneira de pensar, sentir e fazer que sdo mais ou menos frequentes em
cada um de n@s. Para responder, leia cada frase e complete mentalmente o espaco
pontilhado com a frequéncia que melhor lhe convier. Aponte com um X nas caixas a
direita, sua resposta.

As respostas possiveis sdo:

- Sempre ou quase sempre

- Frequentemente ou com frequéncia suficiente

- Algumas vezes

- Nunca ou quase nunca

Vocé ndo precisa pensar muito para responder, pois ndo ha respostas certas ou
erradas. O que importa é a sua opinido. Nao tente encontrar a resposta que possa
causar uma "melhor impressao”, pois vocé pode ter certeza de que sua identidade

serd mantida anonima.

RESPONDA POR FAVOR TODAS AS AFIRMACOES. OBRIGADO.

Sempre ou Com Algumas = Nuncaou
quase bastante vezes quase
sempre  frequencia nunca

1. E especialmente dificil para
mim aceitar oS outros
guando eles tém
atitudes diferentes das
minhas?
2.0s problemas me bloqueiam
facilmente?
3. Para mim, é especialmente
dificil ouvir as pessoas me
contarem seus problemas?

4. Eu gosto como sou?
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5. Eu posso me controlar quando
sinto emocdes negativas?

6. Estou prestes a explodir?

7. Para mim, a vida é chata e
monaotona?

8. E especialmente dificil para
mim dar apoio emocional?

9. Tenho dificuldades para
estabelecer relagbes
interpessoais satisfatérias com
algumas pessoas?

10. Estou muito preocupado com
0 que 0s outros pensam de
mim?

11. Eu acho que tenho muita
capacidade de me colocar no
lugar dos outros e entender suas
respostas?

12. Vejo meu futuro com
pessimismo?

13. As opinides dos outros me
influenciam bastante quando se
trata de
tomar minhas decis6es?

14. Eu me considero uma
pessoa menos importante que o
resto pessoas ao meu redor?
15. Eu sou capaz de tomar
decisdes por mim?

16.Procuro compreender, de
forma positiva, as coisas ruins

que acontecem comigo ?
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17. Eu tento melhorar como
pessoa?

18. Sou capaz de entender os
outros e ajuda-los?

19. Preocupo-me com as criticas

vindas dos outros?

20. Acho que sou uma pessoa
sociavel?

21. Sou capaz de me controlar
guando tenho pensamentos
negativos?

22. Eu sou capaz de manter um
bom nivel de autocontrole em
situacOes conflitantes da minha
vida?

23. Eu acho que sou uma
pessoa confiavel?

24. E especialmente dificil para
mim entender o sentimentos dos
outros?

25. Penso nas necessidades dos
outros?

26. Se estou vivendo sob
pressbes desfavoraveis sou
capaz de continuar mantendo
meu equilibrio pessoal?

27. Quando surgem mudancas
na minha vida, tento me
adaptar?

28. Diante de um problema, sou
capaz de pedir ajuda?
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29. As mudancas que ocorrem
na minha rotina habitual me
estimulam?

30. Tenho dificuldades em me
relacionar abertamente com
meus professores / chefes?

31. Acho que sou inutil e néo
sirvo para nada?

32. Eu tento desenvolver e
fortalecer minhas boas
habilidades?

33. Para mim, €& dificil
desenvolver opinides préprias?
34. Quando tenho que tomar
decisGes importantes sinto-me
muito inseguro?

35. Sou capaz de dizer néo
guando quero dizer néo?
36.Quando tenho um problema
tento procurar por possiveis
solugcbes?

37. Eu gosto de ajudar os
outros?

38.Sinto-me insatisfeito comigo
mesmo?

39. Sinto-me insatisfeito com

minha aparéncia fisica?
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