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RESUMO

As doencgas cronicas se caracterizam por longa duragao, progndstico incerto e
causas multiplas. A doenca cronica na infancia gera muitas mudancas no cotidiano da
crianca e da familia, gerando afastamento de familiares, ansiedade, medo, entre
outras questdes. O objetivo da presente pesquisa foi o de criar uma escala para medir
o suporte social de familias de criancas com doencas cronicas. Esta pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do UniCEUB e da FEPECS, sob protocolo
4.276.306/20, CAAE 21236919.0.0000.0023. Contudo, a pandemia de COVID 19,
iniciada em marg¢o/2020, suspendeu as possibilidades de coleta de dados em campo
por tempo indeterminado. Optou-se assim por investir na validacdo semantica e de
conteudo da Escala de Suporte Social a Cuidadores Pediatricos (ESSCP), ampliando a
profundidade desta andlise de dados e adiando as demais etapas para validacdo, que
dependem da aplicagdo in loco. A construcao dos itens para a ESSCP foi baseada em
instrumentos ja validados a populacdo brasileira, que representam bons indices de
consisténcia interna e fidedignidade. Para a avaliacdo da Escala foi escolhido como
critério de inclusdo o publico expert em suporte social, psicdlogos, professores de
psicologia e alunos dos 9 e 10 semestres de graduagdo em Psicologia do UniCEUB. O
tamanho total da amostra foi de 80 participantes. A coleta foi feita de maneira online.
Os materiais usados foram computadores e celulares de uso pessoal. Foi possivel
concluir que o suporte social se mostra de grande importancia para os cuidadores de
criangas com doengas cronicas, sendo um aspecto que auxilia no enfrentamento
desses cuidadores.

Palavras-chave: Doenga cronica. Infancia. Suporte Social.
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Introducio

As doencas cronicas, de maneira geral, sdo caracterizadas como doengas de
causas multiplas, progndstico incerto, além de duracdo longa ou indefinida (Moura et
al. 2014). Os autores prosseguem afirmando que, quando ocorre na infancia, tais
doengas tendem a provocar severas alteragdes no cotidiano, como alteragdes na
alimentagdo, imposi¢ao de limitacdes fisicas, interferéncia no processo de

escolarizagdo, além de exposicdo frequente a procedimentos desconfortaveis.

Vieira, Dupas e Ferreira (2009) destacam como a doenga cronica na infancia
traz instabilidade emocional para a crianga e para toda a familia. Além disso, ainda
segundo os autores, a crianga nessa condi¢ao pode ter seu desenvolvimento fisico e

emocional afetado e apresentar desarranjos emocionais em razao do tratamento.

O cotidiano familiar de criangas com doencas cronicas também ¢ muito
afetado, sendo marcado por muitas alteragdes, tais como, ansiedade, preocupagao dos
pais e familiares, distanciamento entre os membros da familia, sobrecarga dos
cuidadores, isolamento social, entre outros (Souza, Nobrega e Collet, 2019). As
autoras destacam que tais alteragdes se mostram mais evidentes quando a familia nao
conta com apoio de uma rede social, sendo que, dessas redes podem surgir ajudas

emocionais, materiais, de servigos ¢ informagoes.

As familias enfrentam ainda grande demanda financeira, alteracdo na rotina
diaria, além de sentimentos de afli¢do, tensdo, inseguranga e medo de complicagdes e

mesmo de ocorrer a morte (Vieira, Dupas e Ferreira, 2009).

Pedroso e Motta (2010) apontam que € um desafio se responsabilizar pelo

cuidado de criangas cronicamente doentes, sendo que esses individuos podem



apresentar medo do desconhecido, além de preocupagao com o futuro da crianga
cuidada. Ha, segundo os autores, um processo de adaptagao, tanto a doenca da

crianga, quanto as constantes hospitalizagdes.

E essencial que a equipe de saude identifique as necessidades especificas de
criangas com doengas cronicas, tendo em vista as necessidades psicossociais dessas
criangas diante das mudancas e comprometimentos ocorridos (Moura et al. 2014). Os
autores destacam ainda que ¢ essencial a disposi¢cdo de recursos que facilitem a
interagdo social entre pacientes e profissionais de saude, além do processo de

comunicag¢do sobre a doenga e sobre o tratamento.

A realizacdo deste trabalho se justifica pela necessidade em se discutir a
importancia do suporte social em cuidadores pediatricos, tendo em vista ser algo

extremamente complexo.

O objetivo desta pesquisa foi criar uma escala para medir o suporte social de
cuidadores pediatricos. A escala € relevante para auxiliar profissionais que trabalham
com essas pessoas a terem uma ferramenta a mais para compreender as demandas e

dificuldades de cuidadores pediatricos e encontrar formas de ajuda-los.



Fundamentacao Teorica

Com o avanco dos tratamentos médicos, doencas que eram fatais, hoje, podem
ser tratadas (Compas, Dunn e Rodriguez, 2011). Esses avangos, prosseguem os
autores, evitaram milhdes de mortes e permitiram que muitas criangas e adolescentes

pudessem ter qualidade de vida apesar da doenca.

Algumas das doengas cronicas mais comuns na infancia sdo, fibrose cistica,
asma, diabetes, obesidade e sobrepeso (Torpy, Writer e Glass, 2020). Ainda de acordo
com os autores, algumas formas de prevencao sao, cuidados relativos a nutri¢ao e
cuidados de saude, introduzir na vida da crianca o hdbito de alimentacdo saudavel
desde cedo, introduzir atividade fisica, além de visitas regulares ao médico para que,
caso haja algum problema de satide, este seja identificado precocemente, obtendo

assim, maior sucesso no tratamento.

As criangas adoecidas precisam enfrentar muitos estressores € com iSso
desenvolver maneiras de enfrentamento (Zehnder et al., 2006). Os autores definem
enfrentamento como os esfor¢os cognitivos € comportamentais para administrar
demandas especificas. Os recursos de enfrentamento psicossocial influenciam na
avaliacdo que o individuo tem do estressor, além de determinar a capacidade de
aprender comportamentos adequados a situacao e, portanto, sao considerados

importantes no processo de adaptacao (Bisschop et al., 2004).

J4 a aceitagdo da doenga, por parte dos familiares, ocorre principalmente
quando ha um aumento no conhecimento acerca da doenga (Malta, Schall e Modena,
2008). Ainda de acordo com as autoras, a familia se sente mais segura quando
aprende a lidar com a doenga da crianga e sente que estd sendo capaz de realizar um

bom trabalho.



O adoecimento crénico além de sintomas fisicos faz com que o individuo
adoecido lide com tratamentos aversivos, longas estadias em hospitais, além de
limitag¢des nas atividades escolares e de lazer (Zehnder ef al., 2006). Os autores
continuam a afirmar que, em decorréncia de todas essas consequéncias advindas do
adoecimento, o individuo se torna mais propenso a desenvolver ansiedade, depressao,
estresse pos traumatico ou problemas de comportamento. Além disso, Nijhof ef al.
(2018) afirmam que muitas criancas e adolescentes se tornam dependentes de
medicagdes e cuidados de satude, além de apresentarem limitagdes importantes em
atividades diarias como consequéncia do crescer com doencas cronicas. Os autores
ressaltam ainda, que o impacto da doenga cronica na infancia nao afeta apenas o
individuo doente, mas toda sua familia. Os pais da crianca doente irdo experenciar
sofrimento, raiva, falta de esperanca, problemas fisicos, isolamento social e problemas

financeiros (Nijhof et al., 2018).

Silva e Correia (2006) apontam que o acompanhante ¢ fundamental no
cuidado, pois este sente que ¢ fonte de protecao e seguranga para o filho. Ainda de
acordo com a autora, essa presenca permite que exista uma relacdo de estimulos

agradaveis, o que faz com que o ambiente seja menos agressivo.

Segundo Cukor et al. (2007) o suporte social se refere ao apoio social de
disposicao psicoldgica e material, com a intencdo de beneficiar as habilidades de
enfrentamento do estresse de um individuo. Ainda segundo o autor, o suporte social é
dividido em trés tipos, instrumental, informacional e emocional. Cukor et al. (2007)
aponta que o instrumental diz respeito a provisdo de ajuda material, como assisténcia
financeira. J4 o informacional, ainda segundo os autores, se refere a ajuda com
informagdes uteis. Por fim, os autores pontuam que o suporte emocional envolve a

expressdo de empatia e prover oportunidades para expressdes emocionais. Além
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disso, o suporte social tem sido consistentemente associado a melhoria dos resultados

de satide em uma variedade de doengas crdonicas (Cukor et al., 2007).

Criangas com doencas cronicas podem apresentar dificuldades em pertencer a
grupos, porque em razao do adoecimento, essas criangas possuem maior
probabilidade de ter muitas faltas na escola e, em razao disso, o contato com os pares

fica limitado (Maes et al., 2017).
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Método
Participantes: O tamanho total da amostra foi de 80 participantes.
Local: coleta de dados online
Materiais: computadores e celulares de uso pessoal

Procedimentos: esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
do UniCEUB e da FEPECS, sob protocolo 4.276.306/20, CAAE
21236919.0.0000.0023. Contudo, a pandemia de COVID 19, iniciada em margo/2020,
suspendeu as possibilidades de coleta de dados em campo por tempo indeterminado.
Optou-se assim por investir na valida¢do semantica e de contetido da Escala de
Suporte Social a Cuidadores Pediatricos (ESSCP), ampliando a profundidade desta
analise de dados e adiando as demais etapas para validacao, que dependem da
aplicacdo in loco. Este ajuste no projeto foi submetido a Assessoria de Pos-Graduagao
e Pesquisa do UniCEUB, tendo sido prontamente aprovado pelos pareceristas que

acompanham o projeto.

A construcdo dos itens para a ESSCP foi baseada em instrumentos ja validados
a populagao brasileira, que representam bons indices de consisténcia interna e
fidedignidade. Foram estudados principalmente os artigos da Escala de Apoio Social,
desenvolvida por Griep, Chor, Faerstein, Werneck e Lopes (2005), e o Brief Cope

(Brasileiro, Costa & Cavalcante, 2012).

Em um segundo momento, a versao preliminar da ESSCP foi ajustada pela
equipe pesquisadora em termos de linguagem adequada, uso de terminologia e
assuntos abordados no questiondrio. A respectiva escala foi organizada em 50 itens
com diferentes situagdes que o cuidador pediatrico pode vivenciar durante a

hospitalizagdao, com quatro categorias classificatérias de suporte social: (1) emocional
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(apoio atento a experiéncias, emog¢des € pensamentos), (2) Operacional (apoio em
questdes de ordem pratica), (3) Informativo (oferta de informagdes sobre o processo
de adoecimento e tratamento) e (4) invisivel (suporte em que o individuo que oferece
0 apoio ndo prevé a quem este suporte beneficiard). Tais classificagdes sao baseadas

na proposta de Cobb (1976).

Por fim, a ESSCP foi inserida na plataforma Google Forms e disponibilizada
para avaliacdo de conteudo durante julho e agosto, contabilizando um total de 34 dias
para coleta de dados, a partir de convite online (via email e whatsapp). Para a
avaliacdo da escala, foi escolhido como critério de inclusdo o publico expert na area
sobre suporte social, psicélogos, professores de psicologia, bem como alunos do nono

e décimo semestre de graduacao em Psicologia do UniCEUB.



Resultados e Discussao

Tabela 1

Caracterizagdo dos itens da Escala 1 (suporte sociofamiliar)
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Itens Emocional Operacional Invisivel Informativo
1. Que te ajude a cuidar da 14,67% 84% 1,33% 0,00%
crianga se vocé ficar doente?
2. Para te ouvir quando vocé 92,11% 3,95% 3,95% 0,00%
precisa falar?
3. Para te dar bons conselhos 55,41% 5,41% 1,35% 37,84%
em uma situagdo dificil?
4. Para levar sua crianga 5,26% 93,42% 0,00% 1,32%
ao médico ou similar?
5. Que demonstre amor 97,33% 0,00% 2,67% 0,00%
e/ou afeto por vocée?
6. Para se divertirem juntos? 73,33% 17,33% 8,00% 1,33%
7. Para te dar informagao 2,63% 11,84% 0,00% 85,53%
que te ajude a compreender
o diagnoéstico e/ou tratamento
da crianca?
8. Em quem confiar para falar 51,39% 5,56% 9,72%  33,33%
de vocé ou sobre o tratamento
de sua crianga?
9. Que te dé um abrago? 98,67% 1,33% 0,00% 0,00%
10. Para preparar suas refei¢des e/ou 8,11% 89,19% 2,70% 0,00%
fazer suas compras se vocé ndo puder fazer?
11. Com quem se distrair, relaxar
ou fazer coisas agradaveis? 81,33% 6,67% 10,67%  1,33%
12. Para te ajudar nas tarefas didrias 12,00% 85,33% 1,33% 1,33%
com a crianga se vocé ficar doente?
13. Para compartilhar seus medos
e preocupacdes mais intimos? 89,04% 0,00% 6,85%  4,11%




14

Itens Emocional Operacional Invisivel Informativo
14. Que compreenda seus problemas? 77,78% 4,17% 11,11% 6,94%
15. Que te ajude financeiramente? 1,33% 97,33% 0,00% 1,33%
16. Que reze, ore ou tenha pensamentos 14,47% 1,32% 82,89% 1,32%
positivos por voce?
17. Que faca vocé rir? 87,84% 5,41% 6,76% 0,00%
18. Que faga vocé se sentir valorizado(a), 98,67% 0,00% 0,00% 1,33%
amado(a), querido(a) e/ou respeitado(a)?
19. Que cuide dos seus outros filhos 11,84% 82,89% 3,95% 1,32%
quando voce€ precisa cuidar da crianga
adoecida?

5,41% 82,43% 0,00% 12,16%
20. Que te ajude a agendar consultas, exames etc.?
21. Que te ajude a resolver questdes 4,00% 88,00% 0,00% 8,00%

praticas, como compras ou marcagao
de exames/consultas?

A tabela 1 diz respeito aos itens da escala de suporte social em

cuidadores pediatricos. Os resultados aqui apresentados se referem somente ao

suporte familiar. No item 1, tivemos 14,67% de emocional, 84% no item operacional,

1,33% invisivel e 0,00% informativo. Ja no item 2, foi obtido 92,11% no emocional,

3,95% no operacional, 3,95% no invisivel e 0,00% no informativo. No item 3, no

emocional foi 55,41%, operacional 5,41%, invisivel 1,35% e informativo 37,84%. No

item 4, tivemos 5,26% emocional, 93,42% operacional, 0,00% invisivel e 1,32%

informativo. No item 5, tivemos 97,33% emocional, 0,00% operacional, 2,67%

invisivel e 0,00 informativo.
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No item 6, emocional foi 73,33%, o operacional foi 17,33%, o invisivel foi
8,00% e informativo foi 1,33%. No item 7, emocional foi 2,63%, operacional foi
11,84%, o invisivel foi 0,00% ¢ o informativo foi 85,53%. O item 8 foi 51,39%
emocional,5,56% operacional, 9,72% invisivel e 33,33% no informativo. No item 9,
tivemos 98,67% no emocional, 1,33% em operacional, 0,00% invisivel e 0,00% em
informativo. No item 10 o emocional foi 8,11%, o operacional foi 89,19%, o invisivel

foi 2,70% e o informativo foi 0,00%.

O item 11 foi 81,33% emocional, 6,67% operacional, 10,67% invisivel e
1,33% informativo. No item 12 tivemos 12,00% emocional, 85,33% operacional,
1,33% invisivel e 1,33% informativo. O item 13 foi 89,04% emocional, 0,00%
operacional, 6,85% invisivel e 4,11% informativo. No item 14 foi obtido 77,78%
emocional, 4,17% operacional, 11,11% invisivel e 6,94% informativo. No item 15
tivemos, 1,33% emocional, 97,33% operacional, 0,00% invisivel e 1,33%

informativo.

No item 16 foi obtido 14,47% emocional, 1,32% operacional, 82,89% invisivel
e 1,32% informativo. No item 17 tivemos 87, 84% emocional, 5,41% operacional,
6,76% invisivel e 0,00% informativo. No item 18 tivemos 98,67% emocional, 0,00%
operacional, 0,00% invisivel e 1,33% informativo. No item 19 foi 11,84% emocional,
82,89% operacional, 3,95% invisivel e 1,32% informativo. No item 20 foi obtido
5,41% emocional, 82,43% operacional, 0,00% invisivel e 12,16% informativo. Por
fim, o item 21 foi 4,00% emocional, 88,00% operacional, 0,00% invisivel e 8,00%

informativo.
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No total, a resposta emocional foi a com maior numero de repostas, sendo
39,53%, em seguida a resposta operacional, obtendo 37,13%, a resposta informativa

com 15,13% e a com menor niumero de respostas, a invisivel, com 8, 21%.

Na area da saude, o apoio social funcional tem sido importante, em razdo da
ocorréncia de agravos os quais exigem apoio especificos (Abreu-Rodriguez e Seidl,
2008). O suporte emocional esta ligado a percepcao e satisfacdo quanto a
disponibilidade de escuta, atencdo, estima, companhia e apoio emocional no que diz
respeito a condi¢ao de saude e tratamento (Abreu-Rodriguez e Seidl, 2008). Os
autores apontam ainda a importancia que os relacionamentos sociais exercem na vida
dos individuos, cumprindo fungdes importantes nas dimensdes social, psicologica e

comportamental.

Em um estudo de revisdo de literatura realizado por Uchino et al. (1996) foram
encontradas evidéncias que as relagdes de suporte existentes entre os individuos
servem como fator protetivo contra perigos a saide e eventos estressantes da vida.
Ainda segundo os autores, o suporte social pode ser um fator protetivo quanto ao
agravamento de varias doengas, como, artrite, tuberculose, depressdo e alcoolismo.
Além disso, os autores pontuam que a disponibilidade do suporte social, em contextos
de adoecimento cronico, pode ajudar a acelerar a recuperagdo, além de facilitar a

adesdo dos individuos a tratamentos com medicagao.
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Consideracoes Finais

Diante do que foi exposto, foi possivel identificar que a doenga pediatrica
causa significativas mudangas na vida, ndo apenas da crianca doente, mas também de
sua familia. Fazendo com que muitas adaptagdes sejam necessarias, além dos medos e
incertezas. Foi demonstrado ainda, como o suporte social ¢ importante no cuidado

pediatrico, mostrando-se essencial para o enfrentamento do adoecimento da crianca.

O objetivo da pesquisa foi alcancado, pois a elaboragdo da Escala de Suporte
Social em Cuidadores Pediatricos foi construida. No entanto, ¢ importante que a
Escala passe por avaliacdes de confiabilidade e validade mais fidedignos, para que

assim, seja mais confidvel para o uso.
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