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Resumo

Caprini, Fernanda Rosalem (Dezembro, 2019). Avaliagdo e intervengdo psicossocial em
cuidadores familiares de criangas com anemia falciforme (tese de doutorado). Programa de Pos-

Graduacao em Psicologia, Universidade Federal do Espirito Santo. Vitoria, ES. 178 pp.

A anemia falciforme (AF) representa um contexto aversivo tanto para o paciente que vivencia
a doenca cotidianamente como para seus cuidadores, colocando toda a familia em uma situacéo
de vulnerabilidade. Nesse contexto permeado de estressores, 0s pais ou responsaveis por essas
criancas e adolescentes, buscam maneiras de alterar ou diminuir as fontes de estresse, levando
a uma adaptacdo frente as situacdes adversas. Com base nos efeitos negativos que o diagnostico,
0 tratamento e 0 manejo da doenca podem produzir e do impacto que 0 mesmo pode gerar no
proprio desenvolvimento infanto-juvenil, esta pesquisa teve dois objetivos principais:
investigar o risco psicossocial familiar e o impacto psicologico da anemia falciforme sobre
cuidadores familiares de criancas e adolescentes portadores da doenca; e verificar os efeitos de
uma proposta de intervencdo psicossocial sobre a adaptacdo psicolégica de cuidadores
familiares de criancas diagnosticadas com AF. Para responder aos objetivos, foi composta uma
amostra de conveniéncia de 100 cuidadores familiares de criancas e adolescentes com Anemia
Falciforme (AF), em tratamento no Ambulatério de Onco-Hematologia de um hospital infantil
da rede publica de salde, situado na Grande Vitdria, ES. Uma subamostra de cuidadores (n =
12) foi composta para o alcance do objetivo de verificar os efeitos da intervencdo psicoldgica
realizada. Os instrumentos foram utilizados para a medida de estresse parental relacionado a
doenca (Pediatric Inventory for Parents, PIP), funcionamento familiar (Inventario de
Percepcdo do Suporte Familiar, IPSF), coping (Response to Stress Questionnaire, RSQ),
ansiedade (Inventario de Ansiedade de Beck, BAI), depressao (Inventario de Depressdo de
Beck, BDI) e risco psicossocial (Psychossocial Assessment Tool, PAT). Caracteristicas clinicas
do paciente e sociodemograficas (Critério de classificagdo Econémica do Brasil - CCEB),
também foram obtidas. Além disso, realizou-se a adaptacdo de um programa de intervencéo
com foco no estresse e enfrentamento da doenca, para os cuidadores. Os dados foram
analisados, por meio de estatistica descritiva e inferencial. Os resultados sdo apresentados na
forma de artigos, sendo o artigo 1- O impacto psicologico da anemia falciforme sobre
cuidadores familiares de criancas e adolescentes portadores da doenca; o artigo 2- Rastreio de
risco psicossocial familiar em criancas e adolescentes com diagnéstico de Anemia Falciforme,
por meio do Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0 — versdo geral); e o artigo 3- Efeitos de
um programa de intervengdo psicolégica para cuidadores de criancas e adolescentes com
anemia falciforme. Verifica-se que caracteristicas da doenca (diagnostico tardio) e do paciente
(idade) se associaram com caracteristicas do processo de adaptacdo a doenca e sintomas
emocionais. Além disso, o coping atuou como preditor de indicadores de ajustamento dos
cuidadores familiares. Em relagdo ao risco psicossocial, as familias participantes foram
classificadas como Alvo (42%) Clinico (40%) e Universal (18%). Para o grupo que passou pela
intervencado, foram observados efeitos positivos ao longo do tempo, com diminuigéo do estresse
e aumento de coping secundario. Esse estudo contribuiu para a maior compreensdo da
populacdo de cuidadores de criangas com anemia falciforme em contextos médicos e indica
possibilidades de intervencdo psicologica familiar.

Palavras-chave: Anemia Falciforme, Cuidadores, Impacto psicossocial, Coping, Psicologia
Pediatrica.



Area(s) de conhecimento: 7.07.00.00-1 Psicologia
Sub-area(s) de conhecimento: 7.07.07.00-6 Psicologia do Desenvolvimento Humano

Financiamento: CAPES (bolsa de doutorado parcial); FAPES (Apoio a projeto de pesquisa)



Abstract

Caprini, Fernanda Rosalem (2019). Psychosocial assessment and intervention in family
caregivers of children with sickle cell anemia (Doctoral dissertation). Graduate Program of
Psychology, Federal University of Espirito Santo, Vitoria, ES. 178p.

ABSTRACT

Sickle cell anemia (SCA) represents an aversive context for both the patient who experiences
the disease on a daily basis and for their caregivers, placing the whole family in a vulnerable
situation. In this context of various stressors, parents or guardians of these children and
adolescents search for ways to change or decrease sources of stress, leading to adaptation to
adverse situations. Based on the negative effects that diagnosis, treatment and management of
the disease can produce and the impact that it can have on the development of children and
adolescents, this research had two main objectives: to investigate the family psychosocial risk
and the psychological impact of SCA on family caregivers of children and adolescents with the
disease; and to verify the effects of a psychosocial intervention proposal on the psychological
adaptation of family caregivers of children diagnosed with SCA. In order to meet its objectives,
this study was carried out by selecting a convenience sample of 100 family caregivers of
children and adolescents with SCA, who were undergoing treatment at the Onco-Hematology
Outpatient Clinic of a public children's hospital in Greater Vitéria, ES. A subsample of
caregivers (n = 12) was constituted to reach the objective of verifying the effects of the
psychological intervention performed. Instruments were used to measure disease-related
parenting stress (Pediatric Inventory for Parents — PIP), family functioning (Family Support
Perception Inventory — IPSF, Portuguese abbreviation), coping (Response to Stress
Questionnaire — RSQ), anxiety (Beck Anxiety Inventory — BAI), depression (Beck Depression
Inventory — BDI) and psychosocial risk (Psychosocial Assessment Tool — PAT). Clinical and
sociodemographic characteristics (Brazilian Economic Classification Criterion — CCEB,
Portuguese abbreviation) of the outpatients were also obtained. In addition, an intervention
program focusing on stress and coping with the disease was adapted for the caregivers. Data
were analyzed using descriptive and inferential statistics. The results are presented in the form
of articles, namely article 1 — The psychological impact of sickle cell anemia on family
caregivers of children and adolescents with the disease, article 2 — Family psychosocial risk
screening in children and adolescents with sickle cell anemia using the Psychosocial
Assessment Tool (PAT 2.0-general), and article 3 — Effects of a psychological intervention
program for caregivers of children and adolescents with sickle cell anemia. Characteristics of
the disease (late diagnosis) and the patient (age) were associated with characteristics of the
disease adaptation process and emotional symptoms. Furthermore, coping acted as a predictor
of adjustment indicators of family caregivers. Regarding psychosocial risk, the participating
families were classified as Target (42%), Clinical (40%), and Universal (18%). For the
intervention group, positive effects were observed over time, with decreased stress and
increased secondary coping. This study contributed to a greater understanding of the population
of caregivers of children with sickle cell anemia in medical contexts and indicates possibilities
for family psychological intervention.

Keywords: Sickle cell anemia, Caregivers, Psychosocial impact, Coping, Pediatric psychology.
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Resumen

Caprini, Fernanda Rosalem (2019). Evaluacion e intervencion psicosocial en cuidadores
familiares de nifios con anemia falciforme (Disertacion doctoral). Programa de Postgrado en
Psicologia, Universidad Federal de Espirito Santo. Vitoria, ES. 178 pp.

La anemia falciforme (AF) representa un contexto aversivo tanto para el paciente que
experimenta la enfermedad a diario como para sus cuidadores, colocando a toda la familia en
una situacion vulnerable. En este contexto estresante, los padres o tutores de estos nifios y
adolescentes buscan formas de cambiar o disminuir las fuentes de estrés, lo que lleva a la
adaptacion a situaciones adversas. Sobre la base de los efectos negativos que puede producir el
diagnostico, el tratamiento y el manejo de la enfermedad y el impacto que puede tener en el
desarrollo infantil en si, esta investigacion tuvo dos objetivos principales: investigar el riesgo
psicosocial familiar y el impacto psicoldgico de la anemia falciforme en cuidadores familiares
de nifios y adolescentes con la enfermedad; y para verificar los efectos de una propuesta de
intervencion psicosocial en la adaptacion psicoldgica de los cuidadores familiares de nifios
diagnosticados con AF. Para cumplir los objetivos, se compuso una muestra de conveniencia
de 100 cuidadores familiares de nifios y adolescentes con enfermedad de anemia falciforme
(AF), que estaban en tratamiento en el ambulatorio de onco-hematologia de un hospital de nifios
de salud publica en la Grande Vitoria, ES. Se compuso una submuestra de cuidadores (n = 12)
para alcanzar el objetivo de verificar los efectos de la intervencion psicologica realizada. Los
instrumentos se utilizaron para medir el Inventario pediatrico para padres (PIP), el
funcionamiento familiar (Inventario de percepcion de apoyo familiar, IPSF), el afrontamiento
(Cuestionario de respuesta al estrés, RSQ), la ansiedad (Inventario de ansiedad). Beck, BAI),
depresion (Beck Depression Inventory, BDI) y evaluacion del riesgo psicosocial (PAT).
También se obtuvieron las caracteristicas clinicas y sociodemograficas del paciente (Criterio
de Clasificacion Econdmica Brasilefia - CCEB). Ademés, un programa de intervencion
centrado en el estrés y hacer frente a la enfermedad fue adaptado para los cuidadores. Los datos
se analizaron mediante estadistica descriptiva e inferencial. Los resultados se presentan en
forma de articulos, con el articulo 1- EI impacto psicoldgico de la anemia falciforme en los
cuidadores familiares de nifios y adolescentes con la enfermedad; Articulo 2 - Deteccién del
riesgo psicosocial familiar en nifios y adolescentes diagnosticados con enfermedad de anemia
falciforme mediante la Herramienta de Evaluacion Psicosocial (PAT 2.0 - version general); y
articulo 3- Efectos de un programa de intervencion psicologica para cuidadores de nifios y
adolescentes con anemia falciforme. Se verifico que las caracteristicas de la enfermedad
(diagndstico tardio) y del paciente (edad) se asociaron con las caracteristicas del proceso de
adaptacion de la enfermedad y los sintomas emocionales. Ademas, el afrontamiento actué como
un predictor de los indicadores de ajuste de los cuidadores familiares. En cuanto al riesgo
psicosocial, las familias participantes se clasificaron como objetivo (42%) clinico (40%) y
universal (18%). Para el grupo de intervencion, se observaron efectos positivos a lo largo del
tiempo, con disminucion del estrés y aumento del afrontamiento secundario. Este estudio
contribuyé a una mayor comprensién de la poblacién de cuidadores de nifios con anemia
falciforme en contextos médicos e indica las posibilidades de intervencion psicologica familiar.

Palabras clave: anemia falciforme, cuidadores, impacto psicosocial, afrontamiento, psicologia
pediéatrica.
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Apresentacao

A trajetoria que me levou a proposi¢do desta pesquisa de avaliagdo e intervengdo com
cuidadores familiares de criancas e adolescentes com anemia falciforme (AF) teve inicio ainda
durante a graduagdo em Psicologia. Nesse momento entrei em contato pela primeira vez com o
ambulatério de Onco-hematologia de um hospital de referéncia no Estado do Espirito Santo,
onde encontravam-se criangas diagnosticadas com cancer e doencas hematoldgicas, dentre elas,
a anemia falciforme.

Apesar de escolher percorrer minha trajetoria de mestrado e demais projetos voltados
para o cancer infantil, esse primeiro contato com AF suscitava em mim pensamentos sobre uma
nova possibilidade de investigacdo. Mais especificamente, o carater de invisibilidade e
desconhecimento dessa doenca me intrigavam, e incitavam a estabelecer relagdes entre a AF e
a realidade do cancer infantil, em termos da vivéncia de criancas e cuidadores. Duas realidades
que compartilhavam, ndo somente, 0 mesmo espaco fisico do hospital- o ambulatério de Onco-
hematologia, mas também as imposi¢des de uma doenca crénica e a necessidade de adaptacdo
psicoldgica a mesma.

Ao ingressar no mestrado, no ano de 2012, no programa de Pds-graduacdo em
Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo (PPGP/UFES), busquei compreender o
processo de enfrentamento de criangas diagnosticadas com cancer, seus problemas de
comportamento e o risco psicossocial de suas familias ao vivenciarem esse processo. Nesse
contexto, passei a integrar o0 grupo de pesquisa em Psicologia Pediatrica, o qual abarcava um
conjunto de estudos sobre avaliacdo e intervencao psicoldgica da crianca e de seus cuidadores,
em contextos de saude, com foco na prevengéo de problemas do desenvolvimento e, também,
na promogao de saude.

Durante os nove meses de insercdo no contexto hospitalar para a coleta de dados

referente ao mestrado, pude capturar a vivéncia do processo de adoecimento e hospitalizacéo



da populagédo diagnosticada com cancer e um novo interesse surgiu: verificar os efeitos de
propostas de intervencgdo psicologica em contextos de salde. Nessa perspectiva, mais do que
compreender a vivéncia da populagdo em situacdo de hospitalizacdo, seria possivel aproximar
0s objetivos da pesquisa cientifica com a pratica profissional, proporcionando uma vinculagdo
mais concreta com o trabalho do psic6logo inserido nesse espago.

Com o ingresso no Doutorado no ano de 2015, pude aliar, entdo, meu interesse em
trabalhar com propostas de intervencgdo psicoldgica juntamente com a popula¢do com anemia
falciforme, chegando, assim, a proposicao deste estudo. Diante do exposto, esta Tese teve dois
objetivos principais. O primeiro deles foi investigar o risco psicossocial familiar e o impacto
psicolégico da anemia falciforme sobre cuidadores familiares de criancas e adolescentes
portadores da doenca. Ainda como objetivo principal, pretendeu-se verificar os efeitos de uma
proposta de intervencdo psicossocial sobre a adaptacao psicolégica de cuidadores familiares de
criancas diagnosticadas com AF.

Nesse sentido, o texto se desdobrard nos seguintes capitulos que subsidiardo a
compreensdo do estudo realizado:

a) Introducdo: Nesta secdo sdo retratados os aspectos médicos da doenca, bem como a
repercussao do diagnostico na vivéncia, tanto do paciente como de sua familia; séo
discutidos também os aspectos psicossociais da anemia falciforme na crianca e na
familia, e os dados referentes ao coping diante dos estressores vivenciados.
Finalmente, s&o descritos estudos de intervengdo psicoldgica no contexto da AF.

b) Objetivos: Nesta secdo sdo descritos os objetivos do estudo, considerando o que se
propds em termos gerais e, também, para cada um dos artigos apresentados. Ao final
desta secdo, o estudo realizado é contextualizado em termos metodoldgicos, de

modo a apresentar informac@es relevantes, porém ndo contempladas nos artigos,



c)

d)

uma vez que ndo se adequaram ao meio de divulgacdo da pesquisa escolhido para a
elaboracdo da Tese.

Resultados e Discussdo: Nesta se¢do sdo apresentados os artigos que respondem aos
objetivos do estudo. O artigo 1 intitula-se “O impacto psicologico da anemia
falciforme sobre cuidadores familiares de criancas e adolescentes portadores da
doenga”; o artigo 2 intitula-se “Rastreio de risco psicossocial familiar em criangas e
adolescentes com Anemia Falciforme, por meio do Psychosocial Assessment Tool
— versao geral” e; por fim, o artigo 3, cujo titulo é “Efeitos de um programa de
intervencdo psicossocial para cuidadores de criangas e adolescentes com anemia
falciforme”.

A estrutura da Tese termina com a Conclusdo geral da proposta, e demais elementos

poOs-textuais.
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1. Introducéo

1.1 Anemia Falciforme

A doenca falciforme (DF) é uma das doengas hereditarias mais comuns no mundo e
mais frequente no Brasil (Cangado & Jesus, 2007). O agravo constitui-se em um grupo de
doencas genéticas caracterizadas pela predominancia da hemoglobina S (ou Hb S) nas heméacias
(Brasil, Ministério da Saude, 2009). O termo doenca falciforme define, entdo, as
hemoglobinopatias nas quais pelo menos uma das hemoglobinas mutantes é a Hb S (Brasil
Ministério da Salde, 2012). As DFs mais frequentes no Brasil sdo a anemia falciforme (ou Hb
SS), a S beta talassemia ou microdrepanocitose, e as duplas heterozigoses Hb SC e Hb SD
(Brasil Ministério da Saude, 2012).

A DF ¢, portanto, uma doenca genética herdada dos pais, 0s quais podem ser portadores
da doenca em si ou do trago da doenca, sem nem mesmo ter conhecimento disso. A situagédo
mais comum € verificada quando duas pessoas com traco falciforme se unem e geram filhos
gue, em uma analise genética hipotética, podem ter o traco da doenca (50%), apresentar a
doenca (25%) ou ainda ndo apresentar a doenca ou seu traco (25%). Vale ressaltar que, a pessoa
com traco falciforme ndo é anémica e, por isso, ndo necessita de tratamento (Brasil Ministério
da Salde, 2012).

No que se refere a incidéncia dessa hemoglobinopatia no mundo, a doenca falciforme
afeta predominantemente a populacdo negra, uma vez que teve origem no continente africano,
podendo ser encontrada em populacdes nas mais diversas partes do mundo, devido aos
diversificados graus de miscigenacao (Brasil, Ministério da Saude, 2012). No Brasil, dados do
Ministério da Saude (2012) revelam que cerca de 3000 bebés nascem com doenca falciforme
no pais a cada ano e, em média, 200.000 apresentem o traco falciforme. Mais especificamente,
0 Estado da Bahia apresenta os maiores indices de nascidos com esse diagnostico, cerca de

1:650 nascimentos registrados; e o Espirito Santo detém a sétima colocagdo com maior nimero
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de criangas diagnosticadas, indicando 1:1800 casos (Brasil, Ministério da Saude, 2012;
Cangado & Jesus, 2007).

Dentre as doencas falciformes, a anemia falciforme (AF) é uma alteracdo caracterizada
pela predominancia da hemoglobina, resultando em profundas alteragcdes nas propriedades
fisico-quimicas da molécula Hb quando desoxigenada. S&o as alteracfes dessa molécula que
culminam na mudanca do formato da hemécia para o0 modelo semelhante a uma foice ou meia-
lua (Brasil, Ministério da Saude, 2012).

Devido a essa forma da celula, a molécula apresenta dificuldades para mover-se pelos
vasos sanguineos, levando o sistema circulatério a apresentar dificuldades de oxigenagdo de
Orgdos e sistemas. Essa desoxigenacdo tem como possiveis resultados, isquemias, dores,
necroses e disfuncBes, bem como danos permanentes aos tecidos e 6rgaos (Segava, Cavalcanti,
Paula, & Mendes, 2013). Além disso, pacientes com doengca falciforme sdo mais susceptiveis
as infeccOes bacterianas e as disfun¢Bes organicas multiplas, o que torna o paciente sujeito a
complicacBes cardiacas, renais, oculares, pulmonares, neuroldgicas, endocrinoldgicas e
nutricionais (Brasil, Ministério da satde, 2009).

O quadro clinico desses pacientes pode ser bastante variavel, incluindo desde casos
assintomaticos até casos de extrema gravidade, caracterizados por crises de dor, complicacdes
cardiovasculares, problemas renais e alteracdes hormonais que afetam o desenvolvimento
maturacional. Tal variabilidade clinica é advinda tanto da influéncia da hereditariedade, como
de caracteristicas proprias do individuo, mas também decorre de fatores externos, como as
condicBes socioecondmicas, que determinam aspectos como moradia, trabalho, alimentacéo,
prevencao e assisténcia médica (Zago, 2001).

Assim, um namero significativo de pacientes tem as formas cronica e grave da doenga,
caracterizadas pelas chamadas crises vaso-oclusivas, ocasionadas pela obstrugdo dos vasos

sanguineos pelas células falciformes, levando a isquemia dos tecidos (Zago & Pinto, 2007).
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Tais crises dolorosas podem ser consideradas como o sintoma mais pungente da doenca, pois
podem ocorrer inesperadamente e impactam diretamente a qualidade de vida do paciente (Dias,
Oliveira, Enumo, & Paula, 2013; Félix, Souza, & Ribeiro, 2010; Fuggle, Shand, Gill, & Davis,
1996; Segava et al., 2013; Silva, Paix&o, Silva, Bittencourt, Evangelista, & da Silva, 2013).
Além disso, o sintoma doloroso advindo da AF é de intensidade varidvel e a duracdo pode ser
de dias a semanas (Silva & Marques, 2007). Esses quadros de dor podem ser caracterizados
como agudos ou cronicos, podendo ocorrer apds episédio infeccioso, presenca de febre,
desidratacéo, acidose, mudanca de temperatura subita da pele ou exposicao a estresse fisico ou
emocional (Lobo, Marra, & Silva, 2007).

Outras condi¢des podem deixar o individuo com diagnéstico de AF propenso a crises
algicas. Tal como descreveu Lobo et al. (2007), determinadas situagcdes, como a pratica de
atividades de lazer, esportivas e educacionais, podem desencadear uma crise algica, uma vez
que hé risco de uma hipdxia gerada pelo exercicio intenso.

Verifica-se, portanto, que a fadiga causada pela execuc¢do de atividades fisicas tanto em
adultos como em criancas as restringe no desempenho fisico, caracterizado pelas inimeras
necessidades de pausas de execucao e, consequentemente, na insatisfacdo, por ndo poderem se
envolver plenamente nessas atividades (Segava et al., 2013). Tal fato pode levar a sentimentos
de impoténcia e desconforto, podendo gerar conflitos emocionais e sociais, uma vez que as
interacdes sdo restritas as possibilidades do paciente, e variam com o préprio agravamento da
doencga (Segava et al., 2013).

Todo esse contexto de complexidade que acompanha a AF se reflete em estratégias e
politicas puablicas direcionadas & populagio com hemoglobinopatias. E o caso das estratégias e
politicas publicas voltadas para a populagdo com DF, que estdo no regulamento do Sistema
Unico de Satde (SUS), nos termos da Portaria n® 2.048, de 3 de setembro de 2009, artigos 187

e 188. Os termos da Portaria garantem a promocéo e atengéo integral de pessoas diagnosticadas
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com hemoglobinopatias, acesso a informacéo e medicamentos, bem como ao aconselhamento
genético para os familiares e pessoas com a doenga ou o traco falciforme. Ha, ainda, a garantia
de atencdo integral a pessoa com doenca falciforme, possibilitando atendimento com equipe
multidisciplinar, que contemple as necessidades fisicas, emocionais e sociais dos pacientes
(Brasil, Ministério da Saude, 2009).

Pela sua vinculagdo genuina a raca negra, a doenga falciforme foi incluida nas a¢des da
Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Populacdo Negra (PNSIPN), do Ministério da
Saude. Assim, em 01 de julho de 2015, como parte das estratégias de ampliacdo do acesso da
populacdo negra a rede de salde prevista na PNSIPN, o transplante de células-tronco
hematopoiéticas entre parentes, a partir da medula 6ssea, de sangue periférico ou de sangue de
cordd@o umbilical, foi incluido na assisténcia, representando uma possibilidade de cura e fim das
intercorréncias comuns a doenca (Brasil, Ministério da Saude, 2017).

Outra medida, voltada ao diagnostico precoce de AF, é o Programa Nacional de Triagem
Neonatal PNTN/MS n° 2.048, de 3 de setembro de 2009, que define nos artigos 322, 323 e 324,
a implementacdo da fase 1l do programa, que garante o diagndstico precoce, ainda na primeira
semana de vida, sendo este essencial para a identificacdo, quantificacdo e acompanhamento dos
casos identificados. O exame € publico e gratuito e pode ser realizado nas unidades basicas de
salde, facilitando o deslocamento do paciente (Brasil, Ministério da Saude, 2012). Essa medida,
em especial, tem contribuido para o diagnéstico precoce da doencga, levando a diminuicéo dos
niveis de morbimortalidade e constituindo-se uma estratégia preventiva significativa (Brasil,
Ministério da Saude, 2012). Adiciona-se a isso, o fato de que tanto a qualidade como a
expectativa de vida desses individuos tém aumentado, em decorréncia da ampliacdo de medidas
e propostas de cuidados para essa populagéo (Félix et al., 2010).

O tratamento da AF consiste basicamente em eliminar os fatores de risco que possam

suscitar a dor. Assim, o repouso, a hidratacdo constante e a analgesia adequada séo fatores
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importantes. Além disso, a avaligdo continu, a com identificacdo de sinais e sintomas no dia
posterior a crise algica, pode prevenir desdobramentos da doenga (Brasil, Ministério da Saude,
2012).

Segundo o manual de Condutas Bésicas para tratamento das doencas falciformes, que
inclui a propria anemia falciforme, o tratamento deve consistir nas a¢fes: tratar prontamente a
dor; reduzir o medo e a ansiedade a partir de suporte psicolégico; retirar a causa desencadeante
da dor; estimular a ingestdo oral de liquidos; propiciar repouso relativo; evitar mudangas
bruscas de temperatura; prover aquecimento das articulagdes acometidas; realizar hidratacdo
parenteral se a dor for de moderada a severa; e, em alguns casos, pode-se indicar o uso de
narcéticos, com reavaliacdo periodica (Brasil, Ministério da Saude, 2012).

O protocolo de tratamento da dor utilizado deve variar segundo a escala de dor
identificada pelo individuo. Assim, condutas de tratamento sdo propostas para crises de dor
graduadas nos niveis 1 a 3, 3 a 6 e, finalmente, 6 a 10, sendo que 0 manejo da dor sera tdo
intenso quanto maior for o nivel de dor percebido pelo paciente. Assim, a conduta pode integrar
desde a aplicacdo de analgesia até a hospitalizacdo, o que exigira o seguimento de um protocolo
de intervencao hospitalar (Ministério da Saude, Brasil, 2009).

Atualmente, as opcdes terapéuticas mais eficazes para portadores AF sdo a utilizacdo
do medicamento hidroxiuréia e o transplante de medula 6ssea. Sobre 0 uso do medicamento
hidroxiuréia em criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme, essa droga tem
proporcionado a reducdo do numero de hospitalizagbes e o aumento da qualidade de vida,
diminuindo ainda a necessidade de transfuséo. Tais efeitos da medicacdo reforcam sua
indicacdo como a melhor opcao terapéutica disponivel para a populagdo. Entretanto, a despeito
de seus beneficios, 0 medicamento apresenta falhas e reacdes adversas, como perturbacéo
gastrointestinal, erupcdo cutdnea, enxaqueca e possivel carcinogénese, indicando

guestionamento quanto a sua toxicidade (Silva & Shimalti, 2006).
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H4, ainda, a possibilidade de um transplante de medula déssea. Este, apesar de ser
considerado um protocolo de tratamento curativo da doenca, ainda apresenta diversos niveis de
complicagdo e pode indicar significativo risco de mortalidade. Além disso, a ocorréncia do
transplante depende da presenca de um doador compativel, o que dificulta a realizacdo do
procedimento (Silva & Shimauti, 2006).

No Brasil, no ano de 2015, foi criada a portaria n® 1.321, de 21 dezembro de 2015, cuja
finalidade € regulamentar as indicagdes de transplante de células-tronco no tratamento da
doenca falciforme. A portaria garante que pacientes de até 16 anos com DF em uso de
hidroxiureia, que apresentem ao menos uma das seguintes condic¢des, sejam tratados: (a)
alteracdo neuroldgica devido a acidente vascular encefélico ou alteracdo neuroldgica que
persista por mais de 24 horas; (b) doenga cerebrovascular associada a doenca falciforme; (c)
mais de duas crises vasoclusivas graves no ultimo ano; (d) mais de um episédio de priapismo;
(e) presenca de mais de dois anticorpos em pacientes sob hipertransfusdo ou um anticorpo de
alta frequéncia; ou (f) osteonecrose em mais de uma articulacdo. A portaria garante ainda a
comunicacdo entre os hospitais em contato com o0s pacientes e doadores, bem como o
acompanhamento e evolucéo registrada dos resultados do paciente, por pelo menos um ano da
realizacdo do transplante.

Apesar de, tradicionalmente, o tratamento da dor envolver o cuidado farmacoldgico,
pesquisas sobre o manejo ndo farmacologico da dor na anemia falciforme tem ganhado
relevancia, principalmente no contexto infanto-juvenil (Aradjo & Enumo, 2014; Lemark &
Ranalli, 2009). Dentre as técnicas discutidas, destacam-se as que permitem a distracdo do
evento doloroso, como assistir TV, conversar, ler, ouvir masica e se envolver em jogos (Chen,
Cole, & Kato, 2004). Além disso, técnicas de relaxamento e exercicios de respiracdo e
reestruturagdo cognitiva, com base na Teoria Cognitivo Comportamental, tém sido referidos na

literatura cientifica (Chen, Cole, & Kato, 2004).
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Ainda em relacdo ao manejo da dor no tratamento da doenca falciforme, o estudo de
revisdo de literatura de Aradjo e Enumo (2014) buscou identificar propostas de intervengédo
psicossociais ou ndo farmacoldgicas dirigidas para melhorar o enfrentamento da dor e da
doenca, em criancas e adolescentes com a doenga. Foram analisados estudos empiricos
nacionais e internacionais, publicados nos Gltimos 10 anos. Segundo os autores, 0s resultados
sdo alarmantes, na medida em que a falta de publica¢6es nacionais no periodo pesquisado sobre
intervencdes ndo farmacoldgicas na AF parece incoerente com o elevado indice de prevaléncia
da doenca na populacéo brasileira. A realidade parece congruente com uma certa invisibilidade
da populacdo acometida pelo agravo e na preocupacdo tardia por parte do sistema de saude
nacional sobre a doenca. De maneira semelhante, o estudo ainda identificou um nimero pouco
expressivo de trabalhos empiricos internacionais que tratassem do manejo ndo farmacoldgico,
fato que se torna ainda mais marcante quando se comparam os resultados de pesquisas com
condutas farmacolégicas (Aradjo & Enumo, 2014).

Diante do exposto, é possivel verificar a complexidade da doenca, em termos de sua
repercussao sobre a saude fisica do portador, com potencial para alterar a sua qualidade de vida,
bem como da familia que o acompanha (Silva et al., 2013). A recorréncia e falta de
controlabilidade das condi¢cBes médicas associadas, e as limitacBes que elas representam,
agregam ao risco bioldgico, condicdes de risco psicossocial capazes de afetar os varios
dominios do desenvolvimento, especialmente, das criancas e adolescentes acometidos pela

doenga, e de seus pais.

1.2 O impacto da anemia falciforme no ajustamento psicossocial de cuidadores familiares
Os fatores estressores atrelados a anemia falciforme e, principalmente, as crises algicas
parecem impactar de maneira continua tanto o paciente como seus cuidadores. Nesse sentido,

0 préprio impacto que o diagndstico tem sobre a vida do paciente e de sua familia passa a ser
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foco de estudos (Barreto & Cipolotti, 2011; Félix et al., 2010; Guimaraes, Miranda, & Tavares,
2009; Karlson, Haynes, Smith, Faith, Elkin, & Megason, 2012; Lorencini & Paula, 2015; Silva
etal., 2013).

Tais pesquisas sugerem que o impacto vivenciado pela crianga ou adolescente se estende
para os cuidadores, gerando distlrbios emocionais, bem como problemas em seu proprio
contexto sociofamiliar. De modo especifico, podem resultar em dificuldades na realizagdo de
tarefas cotidianas, como comer ou mesmo dormir e trabalhar (Dias et al., 2013), sensagédo de
sobrecarga dos cuidadores e dificuldades de aceitacdo da doenca (Guimardes et al., 2009),
sentimentos de medo, preocupacao e responsabilidade exacerbados (Castro & Piccinini, 2002),
presenca de risco psicossocial (Chen, Cole, & Kato, 2004; Karlson et al., 2012), e sentimentos
de pessimismo, desanimo e falta de controle da doenca, podendo gerar casos de ansiedade e
depressédo (Dias et al., 2013).

Em pesquisa realizada com 47 diades de criancgas e adolescentes (M = 11,93; DP =
3,8) diagnosticados com a AF e seus cuidadores primarios, confirmou-se que o cuidado da
doenca deve envolver tanto o paciente quanto o seu cuidador, e que os papéis familiares devem
ser desenvolvidos de maneira a contribuir no cuidado diario da crianca. Além disso, a pesquisa
é coerente com a literatura sobre evidéncias que sugerem que a ma gestao da doenca durante o
inicio do desenvolvimento da crianga, incorre em um risco aumentado para complicacdes
médicas e resultados de satde pobres no futuro (Oliver-Carpenter, Barach, Crosby, Valenzuela,
& Mitchell, 2011). Essa pesquisa demonstra que os cuidadores, em especial, os cuidadores
primarios, encontram-se no centro do convivio com os fatores relacionados a doenca e seu
tratamento, sendo responsaveis por possiveis resultados de ajustamento e adesao ao tratamento.
Esse estudo indica, ainda, que existe uma relacdo positiva entre os niveis de envolvimento no

cuidado da doenca e as estratégias de coping. Esses achados sdo consistentes com a ideia de
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que parcerias entre pais e filhos promovem um enfrentamento mais positivo e,
consequentemente, mais eficaz (Oliver-Carpenter et al., 2011).

Um dos instrumentos utilizados para analisar o estresse dos pais é o Pediatric
Inventory for Parents (PIP), o qual inclui quatro dominios de estressores relacionados a cuidar
de uma crianga com uma doenga crénica: comunicacao, fungdo emocional, cuidados médicos e
funcdo familiar. Segundo os dados do PIP de uma pesquisa com criancas e adolescentes
diagnosticados com anemia falciforme e seus cuidadores primarios, a capacidade do cuidador
para gerir as possiveis complicacdes da doenca e do tratamento foi considerada essencial para
a adaptacdo do adolescente com AF, em especial, no contexto da dor (Barakat, Patterson,
Daniel, & Dampier, 2008), mais uma vez enfatizando o papel dos cuidadores primarios.

Outra medida que tem permitido evidenciar o0 modo como a presenc¢a da anemia
falciforme na crianca afeta a adaptacéo psicoldgica dos pais, € a medida de risco psicossocial
familiar. Esta medida tem sido referida como padréo de cuidado psicossocial em oncologia
pediatrica, e tem sido obtida, principalmente, por meio de um instrumento de rastreio
denominado Psychosocial Assessment Tool - PAT. Tal instrumento tem como base o Pediatric
Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM), modelo que fundamenta o sistema de satde
publica dos Estados Unidos, fornecendo uma avaliacdo de fatores contextuais associados a
adaptacdo da crianca com alguma doenca, e permitindo a classificacdo das familias em
categorias de risco psicossocial: universal, alvo e clinico (Kazak et al., 2011). Dentro desse
modelo, o conceito de risco psicossocial pode ser compreendido como um conjunto de fatores
individuais, familiares, sociais e econdémicos que, quando considerados de maneira integrada,
aumentam a probabilidade de que o prdprio sujeito, bem como seus familiares, experienciem
dificuldades e desafios no manejo da sua doenga. Essas dificuldades podem manifestar sintomas
psicologicos, diminuigdo no rendimento académico ou atuagao profissional, além de impactar

sobre as esferas social ou familiar (Pai et al., 2008).



19

Incorporando a medida de risco psicossocial familiar no contexto da anemia falciforme
por meio do PAT, o estudo de Karlson, Haynes, Smith, Faith, Elkin e Megason (2012) avaliou
219 familias com criangas diagnosticadas com anemia falciforme. Neste estudo, apesar da
metade das familias apresentar indicadores de risco universal, que caracteriza um bom
ajustamento diante da adversidade, com a presenca de pouco risco psicossocial, algumas
variaveis atuaram como potencializadores do risco, em longo prazo. Assim, o aumento da idade
do paciente, a transfusdo de sangue cronica, baixos niveis educacionais dos cuidadores,
aumento do nimero de divorcio, auséncia de um dos cuidadores em casa gerando menos adultos
e mais criancas no domicilio, e maiores dificuldades financeiras, foram preditores de risco
psicossocial (Karlson et al., 2012). Entende-se, portanto, que o diagndstico pode ser visto como
um preditor de risco psicossocial familiar, podendo gerar estressores nas mais diversas esferas
familiares.

A incerteza vinculada a experiéncia de lidar com a doenga tém se mostrado como um
grande preditor de sofrimento e de sintomas de ansiedade e depressdo para 0s pais de crian¢as
e adolescentes acometidos por uma doenca crénica (Pai, Greenley, Neff Lewandowski, Drotar,
Youngman, & Peterson, 2007). A sobrecarga fisica e emocional vivenciada pelos pais afeta o
préprio funcionamento familiar, sendo coerente esperar um ajustamento parental mais pobre
(Hildenbrand, Barakat, Alderfer, & Marsac, 2015).

Tanto a crianca e 0 adolescente acometido pelo agravo, quanto os seus cuidadores sdo
colocados diante de uma situacdo marcada por estresse cronico, que se estende ao longo do
tratamento e permeia sua vida diaria. Assim, é preciso lidar com a falta de controlabilidade
desses estressores, com o fato de que a cura ainda apresenta chances escassas de ocorrer e com
as restri¢fes impostas pela propria doenca (Compas, Jaser, Dunn, e Rodriguez, 2012).

Nesse contexto permeado de estressores, 0s pais Ou responsaveis por essas criangas e

adolescentes buscam maneiras de alterar ou diminuir as fontes de estresse, levando a uma
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adaptacdo frente as situacdes adversas. Tal processo tem sido referido como coping ou

enfrentamento na lingua portuguesa e sera mais detalhadamente descrito no tépico a seguir.

1.3 Coping em cuidadores de criancas com anemia falciforme

O coping pode ser compreendido como um processo adaptativo humano fundamental,
que envolve a regulagdo de multiplos subsistemas, como a emocao e a atengédo, que sdo ativados
quando o sujeito se vé em uma situacdo estressora, e que se altera, seguindo os processos do
proprio desenvolvimento humano (Zimmer-Gembeck & Skinner, 2016). Tal constructo tem
mostrado grande aceitacdo nas pesquisas, devido a sua relacdo entre fatores estressores e o seu
resultado tanto em curto como em longo prazo (Compas & Boyer, 2001), possibilitando a
compreensdo do comportamento e do proprio desenvolvimento humano.

Tal processo reflete a coordenagdo e a interagdo de processos de desenvolvimento
social, cognitivo, afetivo e do desenvolvimento cerebral ao longo da infancia e da vida adulta
(Compas et al., 2014). Assim, é um processo dindmico que se altera a partir das demandas
estressoras percebidas pelo sujeito, bem como pela fase do desenvolvimento na qual o individuo
se encontra (Blount et al., 2008).

Especificamente para Compas et al. (2001, p. 81), o coping pode ser definido como
um conjunto de “esfor¢os conscientes e volitivos que regulam a emocdo, a cognicdo, o
comportamento, a fisiologia e 0 ambiente em resposta a eventos ou circunstancias estressoras”.
Ainda para esses autores, as respostas de coping podem ser retratadas em duas dimensdes
amplas: (a) voluntario versus involuntario e (b) engajado versus desengajado. As respostas
voluntarias envolvem motivacdo e comportamento dirigido para uma agéo especifica, enquanto
respostas involuntarias envolvem comportamentos de reacdo e ndo incluem intencdo. Ja o
comportamento engajado e desengajado tem suas origens nos conceitos de respostas de luta

(engajamento) ou fuga (desengajamento), bem como no contraste entre utilizar estratégias, no
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caso de comportamento engajado; e evitar ou se esquivar da sua utilizacdo, em comportamentos
desengajados (Blount et al., 2008; Compas et al., 2001).

A estrutura proposta por esses autores inclui trés dimensdes ou categorias do coping, a
saber: (a) Coping de controle primério; (b) Coping de controle secundario; e (c) Coping
desengajado. O coping de controle primario, inclui estratégias destinadas a alterar diretamente
a fonte de estresse (resolucéo de problemas, por exemplo) ou rea¢6es emocionais direcionadas
para o estressor (expressdo emocional e de modulagdo emocional). J& o coping de controle
secundario, abrange esfor¢os de adaptacdo ao estresse, incluindo a reestruturacdo cognitiva, o
pensamento positivo, a aceitacdo e a distracdo. Por fim, o coping desengajado inclui esforgos
que orientam o sujeito para longe da fonte de estresse, tais como estratégias de fuga, negacédo e
pensamento desejoso (Compas et al., 2001).

A partir dessa estrutura tedrica, o instrumento Responses to Stress Questionnaire (RSQ)
foi criado com o objetivo de avaliar o engajamento do individuo em respostas de coping de
controle primério e secundario, bem como o coping desengajado. Além disso, o instrumento €
capaz de analisar respostas automaticas de estresse engajadas e desengajadas, ou seja, respostas
involuntarias que ocorrem diante de uma situacéo estressora que ndo sdo consideradas coping
(Connor-Smith, Compas, Wadsworth, Thomsen, & Saltzman, 2000). Tal estrutura de anélise
do coping tem embasado pesquisas recentes sobre coping em criangas e adolescentes com
doenca cronica em diferentes partes do mundo (Connor-Smith & Calvete, 2004; Moura, Costa
Junior, Dantas, Araujo, & Collet, 2014; Yao et al., 2010), estabelecendo sua relevancia
metodoldgica internacional, principalmente em estudos destinados a doengas crbnicas, em
especial o cancer, sendo ainda escassos os trabalhos que reportem o coping de pais de criangas
diagnoticadas com AF a partir desse instrumento.

Um exemplo de emprego do questionario, em nivel internacional, no contexto do cancer

pediatrico, € pesquisa que buscou compreender a similaridade entre as estratégias de coping
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utilizadas por criancas diagnosticadas com céncer e seus cuidadores (Rodriguez, Dunn,
Zuckerman, Vannatta, Gerhardt, & Compas, 2012). Foram avaliados 334 criangas e
adolescentes, com idades entre 5 e 17 anos, de ambos 0s sex0s e com Vvarios diagnosticos de
cancer. O instrumento utilizado para avaliar o coping tanto das criancas e adolescentes foi o
Responses to Stress Questionnaire -Pediatric Cancer version ([RSQ-PC]; Connor-Smith et al.,
2000). Para os adolescentes foi utilizado o formato self-report e para as criangas menores, 0
formato utilizado foi o respondido pelos pais sobre como eles acreditam que seu filho se
comporta ou reage. Para a andlise do coping dos pais, foi utilizada a verséo direcionada aos
pais. Os resultados do estudo indicaram que as estratégias de coping utilizadas pelas maes
estavam significativamente relacionadas as estratégias utilizadas pelos filhos. Mais
especificamente, tanto as estratégias de coping secundario como de coping desengajado das
maes estiveram mais significativamente associadas as estratégias de coping secundario e coping
desengajado de seus filhos. Em outras palavras, as estratégias tanto de ajustamento ou de
adaptacdo frente ao estressor, bem como de fuga ou afastamento utilizadas pelas mées, foram
associadas as estratégias utilizadas por seus filhos, denotando que o coping do cuidador
primario tem um forte impacto sobre o coping da criangca/adolescente acometido por uma
doenca cronica (Williams, 2012).

Nesse sentido, as pesquisas indicam a necessidade de que os estudos levem em
consideracdo a relacdo entre o coping da crianca e de seu cuidador, uma vez gque se considera
que o papel do coping dos pais pode ser importante. Essas estratégias de enfrentamento dos pais
podem servir como modelos significativos de coping para os seus filhos, indicando ainda que
respostas ndo adaptativas frente ao estresse causado pela doenga podem contribuir para
aumentar a angustia em seus filhos (Compas et al., 2012; Williams, 2012). Essa temaética se

caracteriza como um campo fértil e ainda pouco explorado em pesquisas nacionais.
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No Brasil, um estudo realizado por Dias, Oliveira, Enumo e Paula (2013) objetivou
comparar a percepgdo do episddio doloroso da AF entre criancas e seus cuidadores e analisar
as estratégias de enfrentamento utilizadas por esses pares. Os resultados revelaram diferenca
na percepc¢do de cuidador e crianga sobre a caracterizagdo da dor, no que se refere ao tipo e a
intensidade. Para os pares, as crises de dor interferem, sobretudo, nas atividades do cotidiano.

Jé& sobre a estratégia de enfrentamento mais utilizada pelos participantes no momento da
dor, as criangas e os cuidadores apresentaram, com maior frequéncia, um coping de submisséo,
com foco nos aspectos negativos da situacdo estressante. Ainda em uma tendéncia mal
adaptativa, observou-se um coping de desamparo, envolvendo estratégias que demonstram
passividade, desanimo e pessimismo. Segundo as autoras, 0 uso predominante dessas
estratégias de enfrentamento pode colocar, tanto paciente quanto os cuidadores, em risco para
um desfecho negativo diante da dor da AF, e potencializar a sensacao de falta de controle do
estressor, gerando ansiedade e depressao.

Coping e estresse estdo inseridos numa estrutura complexa, na qual a eficacia das
estratégias de enfrentamento pode influenciar em resultados de ajuste subsequentes e pode,
potencialmente, levar a uma maior e melhor sensacéo de bem-estar. Assim, entender a dindmica
existente entre esses constructos estresse e coping, pode levar ao desenvolvimento de
intervencdes mais pontuais e adequadas (Compas et al., 2012). O desenvolvimento de praticas
de intervencdo para melhorar o coping representa uma das aplicagdes mais importantes deste
constructo. Essas intervencGes estdo incluidas no grupo das intervencdes cognitivo-
comportamentais, delineadas para criancas, adolescentes e adultos, e tem foco tanto na
prevencdo como no tratamento de problemas psicoldgicos (Compas et al., 2012).

Neste sentido, estudos empiricos sobre programas de intervengdo com criangas e
adolescentes que vivem com doenga cronica tém ganhado relevancia social nacional e

internacional (Chen et al., 2004; Motta & Enumo, 2010; Mota, Neves, Bento, Souza, Silva, &
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Carvalho, 2015; Moura, et al., 2014; Oliveira, Enumo, & Paula, 2017). Tais intervencdes
permitem que, em um contexto de dor, adversidade e estresse, vinculado a uma doenga cronica,
sejam desenvolvidos recursos que garantam a familia o manejo das dificuldades
socioemocionais de maneira mais adequada, diminuindo a chance de experienciarem efeitos
emocionais tardios, tal como o estresse pos-traumatico (Kazak et al., 2004).

Considera-se, portanto, fundamental que as pesquisas se agreguem a pratica e se
ampliem para além do conhecimento sistematizado da populacgdo investigada, possibilitando a
aplicacdo de técnicas e procedimentos de intervencdo (Rocha & Aguiar, 2003). Nessa
perspectiva, é crescente o numero de estudos que mostra a relevancia de trabalhos que discutem
a intervencdo psicolégica tanto em criancas e adolescentes portadores de AF como em seus
familiares, contudo, o nimero de pesquisas que, de fato, propGem programas de intervencdes
permanece escasso (Barakat, Schwartz, Salamon, & Radclif, 2010).

Diante de diferentes possibilidades de intervencdo no contexto da anemia falciforme,

parece coerente que sejam discutidas suas particularidades, a seguir.

1.4 Intervencdes psicoldgicas para cuidadores familiares de criancas e adolescentes com
AF

A doenca na infancia pode gerar consequéncias negativas na vida das familias. Séo
prejuizos sobretudo somaticos, como o estresse parental, isolamento social e problemas de
ajustamento (Castro & Piccinini, 2002; Colleto & Céamara, 2009; Guimardes, Miranda, &
Tavares, 2009; Lemanek & Ranalli, 2009; Silva & Marques, 2007) que acabam impactando e
modificando o funcionamento familiar. Nesse processo, desdobramentos socioemocionais
somam-se ao risco biologico da doenca e colocam toda a familia em um contexto de

vulnerabilidade social, sendo imperativo que essa populacdo também seja alvo de intervencdes
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psicoldgicas que promovam o ajustamento emocional e qualidade de vida (Castro & Piccinini,
2002; Colleto & Cémara, 2009).

Considerando os impactos e prejuizos vivenciados por esses cuidadores, a literatura tem
sugerido que eles sejam vistos como um foco de intervengdo que promova recursos para lidar
com os desdobramentos do diagndstico e 0 manejo da doenga. Os modelos de resiliéncia em
Psicologia Pediatrica apresentam uma perspectiva centrada ndo apenas no sujeito, mas em todo
0 seu contexto, como parte do processo de construgdo da resiliéncia também da crianga e do
adolescente com doenga cronica (Mullins, Molzon, Suorsa, Tackett, Pai, & Chaney, 2015).

Nesse sentido, a resiliéncia pode ser considerada como o resultado da relagcéo entre os
mecanismos de protecdo e os fatores de risco, cuja protecdo ndo elimina o risco, mas encoraja
o individuo a engajar-se de maneira mais efetiva na situacdo de risco (Rutter, 1987). E possivel
que esse seja um dos caminhos para a compreensdo dos desfechos observados no
desenvolvimento de criancas, adolescentes e familiares com doenca cronica, uma vez que se
faz possivel compreender a dindmica entre os fatores de risco e de protecdo e a busca de
modelos para promover a resiliéncia em termos de programas sociais (Infante, 2003). Essa
nocao de resiliéncia obriga, portanto, a uma responsabilizacéo de todos, visto que considera que
a adaptacdo resiliente ndo compete exclusivamente ao individuo, mas envolve todo o seu
contexto (Masten, 2001).

Com base nessa perspectiva, pesquisas tém encorajado um maior numero de estudos
gue compreendam e explorem a transmissé@o dos efeitos do tratamento direcionado aos pais que
indicam resultados positivos na prépria crianga (Mullins et al., 2015). Entretanto, apesar desses
achados, os estudos que trabalham com intervencédo diretamente com os pais ainda sdo bastante
escassos e pouco explorados (Shashine, Badr, Karam, & Abboud, 2014; Spirito & Kazak,

2006), o que fortalece ainda mais a necessidade que esses sejam explorados em nivel nacional.
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Em uma pesquisa realizada por Shashine et al. (2014), 43 responsaveis de criangas com
anemia falciforme participaram de um estudo quase-experimental cujo objetivo foi avaliar a
eficdcia de um programa de intervencdo educativo para mudanca comportamental dos pais,
visando a melhora na atencédo de criangas com AF. O programa foi incialmente proposto para
a populagéo com cancer e, posteriormente, adaptado para a populagédo com anemia falciforme,
e foi realizado por uma equipe multiprofissional em um hospital no Libano. Os resultados
indicaram um aumento significativo no conhecimento dos pais acerca da causa da doenca, seus
sintomas e manejo. Também foram identificadas a diminui¢do do nimero de hospitalizacGes
da populacédo investigada. O estudo indica que as sessdes educativas e o material (cartilhas)
utilizado, com uma linguagem simples e clara, colaboraram para a maior compreensao e melhor
manejo dos pais sobre a doenca (Shashine et al., 2014).

Nessa mesma perspectiva, em ambito nacional foi realizada uma caderneta de
acompanhamento e orientacdo em salde sobre a doenca falciforme para familiares de criangas
com essa enfermidade (Figueiredo, Motta, Oliveira, & Gomes, 2019). Trata-se de uma
tecnologia educativa que visa informar os pais de criancas diagnosticadas com AF sobre o
sangue humano, a definicdo de doenca falciforme e do traco falciforme, a heranca genética na
doenca falciforme, os sinais e sintomas, as principais complicacdes e cuidados necessarios, o
diagnostico e acompanhamento em salde, o tratamento, o transplante de medula dssea, 0s
cuidados com os dentes e com a alimentacdo, os direitos em saude, e as formas de lidar com a
doenca na vida da crianca (Figueiredo et al., 2019). A caderneta foi avaliada tanto por juizes
como por familiares, os quais classificaram o instrumento como adequado quanto ao seu
conteddo e a sua aparéncia. Essa proposta constitui importante instrumento a ser utilizado por
profissionais de salde, visando a contribuir para o aumento do conhecimento dos familiares de

criangas com doenca falciforme (Figueiredo et al., 2019).
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Tais programas tém apresentado resultados positivos nas amostras em que tem sido
aplicados e fornecem informacdes que podem ser Uteis no planejamento e implementacdo dos
esforgos inovadores mais amplos para melhorar o bem-estar de criancas e familias em saude
pediatrica. Como se V&, a complexidade da vivéncia com a doenca e 0s impactos que podem se
estender para além do &mbito bioldgico, afetam tanto a crianca e o adolescente acometido pela
doenga, mas também fazem emergir davidas e dificuldades no contexto familiar. Considera-se,
entdo, relevante promover novas propostas de investigacdo e de intervencdo psicoldgicas,

esperando contribuir para a assisténcia integral a essa populagéo.

1.5 A proposicéo do problema

A proposta desta Tese considera que a crianca e 0 adolescente diagnosticado com AF,
se encontram em uma situacdo de risco, uma vez que os sintomas da doenga podem impactar
negativamente no desenvolvimento infanto-juvenil (Dias, et al., 2013; Félix, et al., 2010;
Fuggle, et al., 1996; Segava et al., 2013; Silva, et al., 2013). Além disso, entende que 0s riscos
bioldgicos e psicossociais aos quais 0 paciente esta submetido também repercutirdo sobre suas
familias, colocando-as em uma situacdo de vulnerabilidade, podendo ser observados estressores
de ordem emocional, social e financeira (Castro & Piccinini, 2002; Chen, et al., 2004; Dias et
al., 2013; Guimaré&es et al., 2009; Karlson et al., 2012).

A experiéncia desses estressores pode ter como desfecho a presenca de sintomas de
ansiedade, depressao, estresse e sobrecarga emocional (Castro & Piccinini, 2002; Dias et al.,
2013; Guimardes et al., 2009; Karlson et al., 2012), sendo fundamental que os pais saibam
manejar a adversidade de forma adaptativa. Assim, ndo interessa saber somente se e quais
dessas reacOes estdo presentes em pais de criancas com AF, mas também verificar se elas se
relacionam, criando um contexto ainda maior de risco e vulnerabilidade. Nesse cenario entra o

coping, que podera mediar o efeito desses estressores, sendo fundamental a sua compreensao.
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Acredita-se que diante da falta de controlabilidade do estressor que caracteriza a anemia
falciforme, bem como dos impactos psicossociais da doenca da crianga e adolescente sobre seus
cuidadores, ampliar os recursos de enfrentamento/coping pode ser caminho para o alcance de
processos de resiliéncia no contexto da doenca. Nessa direcéo, considerando os efeitos positivos
de estratégias de intervencdo psicoldgica sobre o bem-estar de criangas e familias saude
pediatrica (Shashine et al., 2014), essa tese aborda a adaptacdo de um programa de intervencéo
voltado para cuidadores familiares de criancas diagnosticadas com AF.

Nesse sentido, propde-se 0 seguinte problema de pesquisa: “Cuidadores familiares de
criancas diagnosticadas com AF podem se beneficiar da participagcdo de um programa de
intervencdo psicoldgica?”. Levantam-se aqui as seguintes hipoteses: (a) familias de criancas e
adolescentes com AF apresentam indicadores de risco psicossocial; (b) o estresse parental
diante da doenca, indicadores de ansiedade e depressdo e o funcionamento familiar se
relacionam com o coping dos cuidadores e; (c) cuidadores de criangas e adolescentes com AF
podem se beneficiar de uma intervencdo psicoldgica com foco no coping dos estressores
relacionados a doenca.

A fim de testar a hipdtese relacionada aos efeitos da intervencéo psicoldgica, propds-se
uma intervencao: (a) que fosse focada nos sintomas de estresse e estratégias de enfrentamento;
(b) que trabalhasse com base na teoria cognitivo-comportamental, considerando as crencgas dos
cuidadores sobre a AF e 0 seu tratamento; e () que pudesse ser ampliada para o ambito familiar,
com vistas a trabalhar o apoio social e a comunicacdo da familia como &reas especificas de
mudanca; contribuindo para o desenvolvimento da competéncia da familia no manejo da

doenca, por meio de recursos de coping adaptativos e que levassem a processos de resiliéncia.
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1.6 Objetivos
Esta tese teve dois objetivos principais. O primeiro deles foi investigar o risco
psicossocial familiar e o impacto psicolégico da anemia falciforme sobre cuidadores familiares
de criangas e adolescentes portadores da doenca. Ainda como objetivo principal, verificou-se
os efeitos de uma proposta de intervencdo psicossocial sobre a adaptagdo psicolégica de
cuidadores familiares de criancas diagnosticadas com AF.
Junto aos objetivos principais, foram estabelecidos objetivos especificos descritos, a
sequir.
(@) ldentificar e descrever caracteristicas clinicas dos pacientes (criancas e adolescentes) e
sociodemogréficas dos familiares;
(b) Verificar a presenca de indicadores de estresse parental, ansiedade e depressdo em
cuidadores de criancas e adolescentes com Anemia Falciforme;
(c) Descrever os estressores e estratégias de enfrentamento de cuidadores de criangas e
adolescentes com Anemia Falciforme;
(d) Descrever a percepc¢do do funcionamento familiar, em cuidadores criancas e adolescentes
com Anemia Falciforme;
(e) Descrever a relacdo entre varidveis do processo de adaptacdo dos cuidadores familiares a
doenca da crianca (estresse, enfrentamento e funcionamento familiar), variaveis psicologicas
dos cuidadores familiares (ansiedade e depressao) e variaveis clinicas e sociodemogréficas;
(F) Verificar indicadores de confiabilidade de uma medida de rastreio de risco psicossocial
familiar; e
(g) Comparar indicadores de estresse, risco psicossocial, funcionamento familiar e estratégias
de enfrentamento, antes e apos a intervencao psicossocial (pré-teste, pos-teste e seguimento).
O alcance dos objetivos descritos é apresentado na se¢do seguinte, por meio da

apresentacdo de trés artigos: (a) Artigo 1: O impacto psicoldgico da anemia falciforme sobre
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cuidadores familiares de criancas e adolescentes portadores da doenga; (b) Artigo 2: Rastreio
de risco psicossocial familiar em criancas e adolescentes com Anemia Falciforme, por meio do
Psychosocial Assessment Tool — versdo geral; e Artigo 3: Efeitos de um programa de
intervencéo psicologica para cuidadores de criangas e adolescentes com anemia falciforme. Os
artigos apresentam formatacdo variada, pois atendem as normas de diferentes revistas
cientificas. Informagcfes complementares sobre aspectos metodoldgicos da Tese estdo

detalhadas no capitulo a seguir: Contextualizacdo dos estudos da tese.

1.7 Contextualizacéo dos estudos da tese

Os objetivos gerais do estudo guiaram os varios delineamentos empregados nesta Tese.
Para o alcance do objetivo de investigar o risco psicossocial familiar e o impacto psicolégico
da anemia falciforme sobre cuidadores familiares de criangas e adolescentes portadores da
doenca, realizou-se um estudo de corte transversal, descritivo e correlacional, que permitiu
compreender o impacto psicolégico da AF, por meio da analise das relagdes entre as variaveis
de interesse (funcionamento familiar, estresse parental relacionado a doenca, coping, ansiedade
e depressdo), bem como entre elas e caracteristicas clinicas e sociodemograficas (Artigo 1). O
delineamento também permitiu compreender o impacto da doenca, na perspectiva da presenca
de indicadores de risco psicossocial, e de suas relagdes com caracteristicas clinicas e
sociodemogréficas (Artigo 2).

A verificacdo dos efeitos de uma proposta de intervencgéo psicossocial sobre a adaptacao
psicoldgica de cuidadores familiares de criangas diagnosticadas com AF foi realizada, por meio
de um ensaio clinico ndo randomizado (Artigo 3). Estudos clinicos sé@o referidos como uma
ferramenta eficaz para a obtencdo de evidéncias do efeito de intervencbes na area da saude
(Souza, 2009). Neste estudo, porém, ndo foi possivel garantir o processo de randomizacéo, de

modo que os grupos de intervencdo (submetido ao processo de intervencao para cuidadores de
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criangas com AF) e controle (submetido & rotina de tratamento), constituiram amostras de
conveniéncia.

Os participantes do estudo foram cuidadores familiares de criancas e adolescentes com
AF, que estavam em tratamento em um hospital infantil, da rede publica de salde do Espirito
Santo. As criangas e 0s adolescentes com AF também participaram, uma vez que suas
caracteristicas clinicas e sociodemogréaficas foram obtidas, a partir da consulta em prontuérios
médicos e questionario respondido pelos cuidadores. Os critérios de inclusdo adotados foram:
(a) ser cuidador familiar de uma crianga ou adolescente com idade entre 0 e 18 anos, com
diagndstico de AF; e (b) ter a crianca em tratamento para a doenca durante o periodo de
realizacdo do estudo. Foram excluidos do estudo aqueles cuidadores, cujas criangas estavam
sendo atendidas no pronto socorro, considerando-se a dificuldade de abordagem nesse contexto;
e cuidadores de criancas e adolescentes que tivessem o diagndstico de outra doenga cronica
associada. A amostra constituida para os dois delineamentos utilizados no estudo foi de
conveniéncia (Meltzoff, 2001).

O estudo foi realizado apds os procedimentos relativos a aprovacio do Comité de Etica
em Pesquisa do Centro de Ciéncias Humanas e Naturais (CCHN) da Universidade federal do
Espirito Santo (UFES) e de assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, em
consonancia com a Resolucdo n°. 466/2012 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa -
CONEP/Conselho Nacional de Sadide/Ministério da Satde e da avaliagdo do Comité de Etica

local (APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido).

Os participantes do estudo foram abordados na sala de espera do Ambulatério de Onco-
Hematologia do Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloéria (HINSG) e, também, na sala de
administracdo de medicacdo do referido ambulatério, que conta com sete leitos e trés cadeiras
adequadas para acomodar criancgas e adolescentes em tratamento ambulatorial. Para a amostra

de cuidadores que participou do estudo de intervencao, o hospital disponibilizou o espaco do
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mini-auditorio da instituicdo. Desse modo, os participantes eram abordados no ambulatério e
conduzidos pela pesquisadora até o mini-auditorio.

Os instrumentos utilizados na pesquisa serdo brevemente descritos nesta se¢do, com as
indicacBes dos Apéndices relacionados. O detalhamento dos mesmos serd apresentado nos
Artigos (secao 2 Artigos). A excecao seré o detalhamento do Responses to Stress Questionnaire
(RSQ), cujo processo de adaptacdo linguistica realizado para esta pesquisa é descrito nesta
secdo, assim como o detalhamento do Programa de Intervencdo. Os instrumentos utilizados
foram:

(a) Protocolo de registro das caracteristicas clinicas da crianca - especialmente elaborado, para
o0 registro de dados clinicos da crianca: tempo do diagndstico, presenca de crises algicas,
comorbidades, protocolo de tratamento, medicamentos (APENDICE B- Protocolo de Registro
das Caracteristicas clinicas da crianga) (Artigos 1, 2 e 3).

(b) Critério de Classificacdo Econémica do Brasil (CCEB) - questionario desenvolvido pela
Associacdo Nacional de Empresas de Pesquisa (ANEP, 2013), capaz de classificar as familias
em diferentes classes econdmicas, a partir do seu poder de compra (APENDICE C- Critério de

Classificacdo Econdmica do Brasil) (Artigos 1, 2 e 3).

(c) Inventério de Percepcao do Suporte Familiar - IPSF (Baptista, 2005), para avaliar o quanto
as pessoas percebem as relaces familiares em termos de afetividade, autonomia e adaptagéo
entre os membros (Artigos 1 e 3).

(d) Pediatric Inventory for Parents (PIP) — Versao brasileira (PIP, 2002), instrumento elaborado
por Streisand, Braniecki, Tercyak e Kazak (2001), para avaliar, na populagdo adulta, sinais de
estresse, relacionados & presenca de uma doenca cronica em seus filhos (APENDICE D —
Pediatric Inventory for Parents - PIP) (Artigos 1 e 3).

(e) Inventério de Depressdo Beck — BDI (Cunha, 2001), para a autoavaliacdo de indicadores de

depressédo (Artigo 2).
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(f) Inventério de Ansiedade de Beck- BAI (Cunha, 2001), para a autoavaliacdo de indicadores
ansiedade (Artigo 2).
(g) Psychosocial Assessment Tool - PAT 2.0 (Pai et al., 2008), versdo geral, utilizado para
avaliar indicadores de risco psicossocial em familias de criangas e adolescentes, em diversos
contextos de adoecimento, como a Anemia Falciforme. Nesta pesquisa, 0 PAT também
forneceu indicacdes sociodemograficas dos participantes (APENDICE E - Psychosocial
Assessment Tool - PAT 2.0) (Artigos 2 e 3).
(h) Responses to Stress Questionnaire (RSQ) - Questionario de resposta ao estresse (Versdo
dos pais de criancas/adolescentes com AF) (Connor-Smith et al., 2000), é um protocolo criado
por Compas e colaboradores, com 0 objetivo de medir 0 coping e as respostas de estresse
involuntarias especificamente dos pais de criancas e /ou adolescentes diagnosticados com
Anemia Falciforme. O questionario inicia com um checklist especifico sobre os estressores
pertinentes ao diagnostico e tratamento de AF dos filhos, o qual o participante deve responder
considerando a frequéncia que cada estressor tem ocorrido nos Gltimos seis meses (APENDICE
F - Questionario RSQ). Com base nos estressores, 0 participante responde com que frequéncia
utiliza estratégias de coping para lidar com o fator estressor. Para tanto, o questionario apresenta
uma escala Likert que varia de 1 (Nunca) a 4 (Muito) (Connor-Smith et al., 2000). O RSQ
contém itens para medir trés tipos de coping e dois tipos de respostas ao estresse involuntario.
Assim, a medida esta distribuida em cinco fatores: 1) Coping de controle primario; 2) Coping
de controle secundario; 3) Coping desengajado; 4) Engajamento involuntério; e 5)
Desengajamento involuntario. Os escores podem ser criados para cada um dos fatores,
controlando, assim, as diferencas individuais dos itens que subscrevem (Connor-Smith et al.,
2000).

A consisténcia interna do instrumento foi considerada aceitavel, para os cinco fatores,

variando os valores de alfa de 0,79 a 0,88 (Coping de controle priméario = 0,82; coping de



34

sontrole secundario = 0,80; coping desengajado = 0,79; Engajamento involuntario = 0,88;
Desengajamento involuntario = 0,84). Além disso, sua validade consistente (r = 0,44) e
discriminante (r = 0,28) s@o consideradas de moderada a alta (Wadsworth, Rieckmann, Benson,
& Compas, 2004).

Para ser utilizado nesta pesquisa, a versdo do RSQ para pais de criancas e adolescentes
com AF foi submetida a um processo da adaptacdo linguistica. Inicialmente, foi solicitada a
autorizacdo para uso do instrumento junto aos responsaveis pelo uso internacional do RSQ,
vinculados ao Laboratorio de Estresse e Coping (Stress and Coping Lab), coordenado por Bruce
Compas (https://my.vanderbilt.edu/stressandcoping/rsg/). A solicitacdo seguiu as orientacoes
descritas no site do referido laboratério. Apds a aprovacao de uso, 0 RSQ (Versdo dos pais de
criancas/adolescentes com AF) foi traduzido para o portugués brasileiro e, posteriormente, foi
realizada a retrotraducéo para o inglést. Apds o envio dos arquivos em portugués e inglés para
o laboratério responsavel, o material traduzido foi autorizado a ser utilizado com a populacéo
brasileira de criancas e adolescentes com AF (APENDICE G — Autorizacdo da utilizacdo do
instrumento RSQ). O processo de adaptacéo linguistica incluiu, ainda, aplicacdo do instrumento
em uma amostra de 30 cuidadores, cujas criancas estavam inscritas no ambulatério de onco-
hematologia do HINSG, contemplando a etapa de pré-teste do instrumento. ApoOs cada
aplicacdo, eram realizadas perguntas aos participantes (APENDICE H — Procedimento de
Adaptacao linguistica do instrumento RSQ) sobre a compreensdo e adequacéo do instrumento,
de modo a ajusta-lo a populacéo brasileira (Artigos le 3).
(i) Questionario de avaliacdo do programa de intervencédo, especialmente desenvolvido para
avaliar a opinido dos participantes sobre a relevancia e o formato do programa de intervencao

SCCIP-ND. O questionério faz parte do SCCIP-ND e foi traduzido para o portugués para uso

1 Agradecimento ao Prof. Dr. Marcos Pacheco pela realizacéo da traducdo e retrotraducdo do instrumento.


https://my.vanderbilt.edu/stressandcoping/rsq/

35

neste estudo. Foi respondido pelos cuidadores, de maneira individual, apenas ap6s a intervengdo
(APENDICE I- Questionario de Avaliacdo do Programa de Intervencio) (Artigo 3).

(j) Programa de Intervencdo Surviving Cancer Competently Intervention Program — Newly
Diagnosed ([SCCIP- ND], Kazak et al., 2005).

O SCCIP-ND foi desenvolvido pelo departamento de psicologia do Hospital Infantil de
Filadélfia, sob organizacdo de Kazak e colaboradores (Kazak et al., 2005), para o publico-alvo
de pais de criancas e adolescentes recém-diagnosticados e no curso do tratamento contra o
cancer. O SCCIP-ND tem como objetivo geral a identificacdo e modificacdo de crencas
relacionadas ao cancer, ao tratamento e seu impacto nas familias, além do desenvolvimento de
um roteiro de sobrevivéncia da familia. Além do objetivo geral, o programa tem como objetivos
especificos: (a) estabelecer uma relacdo colaborativa com a familia; (b) identificar crencgas
parentais sobre a doenca e o tratamento; (c) discutir como cada crenca dos pais influencia suas
emoc0Oes, comportamentos e relacdes interpessoais; (e) reduzir o isolamento e normalizar a
experiéncia familiar; (f) facilitar a compreensdo dos pais sobre como as suas crengas estao
relacionadas com o funcionamento familiar; (g) ensinar aos pais a como reformular as crencas;
(h) discutir como as crencgas impactam em seus relacionamentos; (i) discutir como o cancer
pode impactar na continuidade do crescimento da familia; (j) discutir como os pais podem
influenciar o papel que a doenca desenvolve na familia, a partir do reconhecimento, mudanca e
dialogo sobre as crencas de cada um.

Para o alcance dos objetivos, o SCCIP-ND atua com foco nos sintomas de estresse; e
estd fundamentado na teoria cognitivo-comportamental, considerando as crengas dos
individuos sobre a doenca e o seu tratamento. O SCCIP-ND tem anda como caracteristica, ser
ampliado para o &mbito familiar, com vistas a trabalhar o apoio social e a comunicacdo da
familia como &reas especificas de mudanca (Kazak et al., 2005). O conteudo e o formato do

programa surgiram de pesquisas realizadas com familias de criancas diagnosticadas com a
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doenca, com base em respostas documentadas acerca do estresse diante do diagnostico do
cancer e seu tratamento (Kazak et al., 2005). Para esta pesquisa, o programa foi adaptado para
a populagdo com anemia falciforme, considerando seu formato e orientacbes dos autores.
(APENDICE J- Programa de Intervencao psicolégica SCCIP-ND) (Artigo 3).

A fim de atender aos objetivos propostos neste estudo de Doutorado, foram executadas
as etapas descritas, a sequir.

Etapa 1- Apos aprovacao pela Banca Examinadora do Programa de P6s-Graduagéo em
Psicologia (PPGP/UFES), o projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Espirito Santo (UFES), para aprovacao da realizacao da pesquisa. Este
estudo somente foi iniciado apds a obtencdo do parecer favoravel a sua realizacdo, em
consonancia com a Resolugdo n°. 466/2012, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa -
CONEP/Conselho Nacional de Satide/Ministério da Satde e da avaliagdo do Comité de Etica
local.

Etapa 2- Contato com o local de coleta de dados para apresentacdo da equipe da pesquisa
a equipe do Ambulatério de Onco-Hematologia do Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloria
(HINSG) e familiaridade com o campo de coleta de dados.

Etapa 3- Realizacdo da adaptacdo linguistica do Responses to Stress Questionnaire
(RSQ), por meio das etapas de traducdo, retrotraducédo e aplicacdo da versdo traduzida para o
portugués em 30 cuidadores familiares de criancas e adolescentes com AF, de modo a verificar
a adequacéo da verséo traduzida para o tipo de populagéo do estudo.

Etapa 4- Composicdo da amostra de 100 cuidadores familiares e aplicacdo dos
instrumentos da pesquisa (Artigo 1 e 2). Os participantes foram abordados pela pesquisadora,
de modo individual, e apresentados a pesquisa, por meio da leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) e sua posterior assinatura. Somente ap0s esse momento, 0S

participantes responderam aos instrumentos sobre estresse parental relacionado & doenca (PIP,
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Artigo 1), estressores e coping (RSQ, Artigo 1), funcionamento familiar (IPSF, Artigo 1),
ansiedade e depresséo (BAI e BDI, respectivamente, Artigo 1), risco psicossocial (PAT, Artigo
2). Nesta etapa, também foram obtidos dados socioeconémicos (Artigo 1 e 2). Os prontuérios
e registros institucionais foram consultados, com o objetivo de identificar as caracteristicas
clinicas das criancas e adolescentes diagnosticados com a AF, cujos cuidadores compuseram a
amostra (Artigo 1 e 2).

Etapa 5- Traducdo do manual do SCCIP-ND para o portugués e adaptacdo para o
contexto da Anemia Falciforme, ap6s autorizacdo por e-mail da autora do Programa. A
adaptacdo realizada ndo alterou a base tedrica da intervencdo, nem as técnicas utilizadas. Os
conteidos propostos foram mantidos e preservou-se os elementos graficos dos exercicios e
materiais propostos para a intervengdo. Um dos elementos alterados foi a apresentagdo de
videos com diferentes histérias de tratamento do cancer sendo compartilhadas em grupo de
pais. Os videos atuam como um instrumento disparador para que 0 grupo possa contar suas
historias, desafios e dificuldades com o adoecimento do filho. N&o houve estrutura e acesso aos
participantes para a filmagem dos videos nesta pesquisa, de modo que esse recurso foi
substituido por folhetos ilustrados? com os contetidos relativos a experiéncia familiar da AF.
Para a contextualizacdo da AF foi considerada a revisao da literatura sobre aspectos médicos e
psicossociais da doenca, além dos registros da pesquisadora sobre as impressdes obtidas durante
0 periodo em que permaneceu no ambulatorio para a coleta de dados da amostra de 100
cuidadores familiares de criangas e adolescentes que estavam em tratamento. Esse contato
prévio com os cuidadores foi importante para o levantamento de informacdes especificas sobre
a populagdo, que ajudaram a compor as historias narradas nos folhetos (APENDICE K-

llustracOes adaptadas para o programa de intervencao).

2 llustragGes produzidas pelo designer Bruno Sathler.
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Etapa 6- Composicdo da amostra de 12 cuidadores familiares de criangas e adolescentes
com AF, extraidos por conveniéncia da amostra de 100 cuidadores e realizacdo da etapa pre-
intervencao.

Para a realizagdo desta etapa, a pesquisadora buscou atender a proposta do SCCIP-ND,
de ser dirigido as familias cujos filhos foram recém-diagnosticados com cancer. Entretanto, a
tentativa ndo se efetivou. Ao consultar os prontuarios médicos das 100 criangas que
compuseram a amostra inicial, buscando identificar aquelas que haviam recebido o diagnostico
ha, no méximo, dois anos, a pesquisadora localizou 22 criangas. A pesquisadora entrou em
contato com as familias, porém apenas seis delas confirmaram sua participacdo na pesquisa
que, nesta etapa, consistia em participar da intervencdo. Dentre os motivos para a dificuldade
de confirmacdo desse grupo, podem ser descritas: (a) dificuldade no acesso e contato com
muitas dessas familias, uma vez que seus telefones apresentavam informagdes de indisponivel
e ndo existente (n = 12); e (b) impossibilidade de faltar ao trabalho (n = 2). Em um dos casos,
a crianca havia ido a obito. As seis familias confirmadas foram agendadas para o primeiro
encontro da intervencdo, no dia 11 de abril de 2018, em uma sala no prédio do PPGP/UFES.
Para 0 acolhimento as familias, uma sala do PPGP foi organizada com mesas e cadeiras
adequadas para receber os pais com um café da manhd, especialmente preparado. Apesar da
confirmacdo, nenhum dos participantes esteve presente nessa data, levando a necessidade de
ajustes para a composicdo do grupo de intervencdo. Dentre as justificativas para o nao
comparecimento, foram referidos: (a) o fato de estar chovendo e fazer bastante frio no dia
agendado (n = 2); (b) a indisponibilidade de deixar a crianga em casa com outra pessoa (n = 1);
(c) a pessoa que levaria o responsavel até a universidade ndo pode levar (n =1); e (d) a
necessidade de ir trabalhar (n = 1). Nao foi possivel acessar um dos responsaveis a fim de

compreender as questdes que levaram ao ndo comparecimento.
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Diante do ocorrido, alguns ajustes foram pensados para a proposicdo do grupo de
intervencdo, considerando as dificuldades apresentadas nesse primeiro momento. Assim, a
proposta de intervengdo, anteriormente pensada para ser realizada na universidade foi
transferida para o centro de tratamento (Ambulatério de Onco-Hematologia do HINSG) e o
namero de encontros foi reduzido para um, ao invés de trés. Essas alteracdes foram realizadas

a fim de garantir o acesso e a continuidade dos participantes na proposta de intervencéo.

Ap0s essa tomada de decisdo, os participantes foram abordados no hospital, durante a
rotina de tratamento da crianga e convidados a participar do estudo de intervengdo. Nao foi
possivel manter o critério de tempo de diagnostico, utilizando somente a conveniéncia de estar
no hospital. Esses participantes foram distribuidos em dois grupos, sendo o Grupo 1 = Grupo
Intervencdo (n = 6) e 0 Grupo 2 = Grupo Controle (n = 6). Os participantes que aceitaram
participar do estudo, forneceram seu consentimento, apés a leitura do TCLE. Nesta etapa, 0s
participantes responderam aos instrumentos para a avaliacdo de risco psicossocial (PAT),
estresse parental relacionado a doenca (PIP), funcionamento familiar (IPSF) e coping (RSQ)
(Artigo 3).

Etapa 7- Aplicacdo do programa de intervencdo. A proposta de intervencéo foi realizada
em um Unico encontro, o qual contemplou as trés sessdes previstas no modelo interventivo
original. Assim, ao invés de ocorrer no periodo de trés semanas, com encontros de 40 a 50
minutos de duracdo, a aplicacdo adaptada do programa foi feita em um Unico encontro, a fim
de possibilitar 0 acesso continuado a intervencao e impedir que outros fatores obstruissem sua
realizacdo. No dia 25 de abril de 2018, foi agendado um novo encontro, no mini-auditério do
hospital de referéncia de atendimento das criancas e adolescentes com AF. A sessdo foi

conduzida por uma psicéloga e teve duracdo de aproximadamente uma hora e 30 minutos.

Em uma breve descricéo, a intervencdo seguiu o roteiro, a seguir.
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1° Momento: “Identificar crengas sobre a anemia falciforme, o tratamento e o impacto
na familia”. O primeiro objetivo da intervencdo foi promover uma discussdo sobre as crengas
que cada familia tem sobre a doenca, possibilitando compreender o seu impacto sobre cada
cuidador, em cada familia. Inicialmente, o pesquisador se juntou as familias promovendo um
relacionamento colaborativo e refor¢ando os possiveis beneficios da participacdo de cada um.
Ap0s esse primeiro momento, o pesquisador forneceu histérias que atuaram como disparadoras
para avaliar a relagdo entre uma adversidade, tal como o diagndstico da anemia falciforme e as
crencgas familiares criadas sobre isso, além de avaliar a relacdo dessa mesma crenca com as
emoc0des, 0s comportamentos e relacionamentos. Para isso, os cuidadores se familiarizam com
o modelo ABC,® uma técnica cognitiva comportamental.

2° Momento: “Modificar crengas e melhorar o funcionamento familiar”. O segundo
momento foi designado para identificar as vantagens de se modificar 0s pensamentos/crengas,
a fim de produzir consequéncias distintas tanto para o cuidador como para a familia, em sua
totalidade. Durante esse encontro, 0 modelo ABC continuou a ser trabalhado, identificando
como cada crenca sobre a doenca e o tratamento pode influenciar emocdes, comportamentos e
os relacionamentos interpessoais. Os pais foram auxiliados a modificar suas crencas,
ressignificando a experiéncia com a doenca e o tratamento. A ressignificacdo foi explicada para
0s participantes como uma técnica que os auxilia a pensar de modo diferente sobre as
adversidades vivenciadas. O processo € composto por quatro etapas: (a) aceitar o que é
incontrolavel, que envolve aceitar coisas que ndao podem ser modificadas, tal como o
diagnostico da anemia falciforme; (b) focar no que é controlavel, que envolve identificar

aspectos na experiéncia familiar que podem ser modificados, tais como as crencas de cada um

3Modelo ABC: Trata-se de um modelo cognitivo-comportamental para identificar a relacdo entre as adversidades
“A”, os pensamentos e crengas “B” e as suas consequéncias “C”. No inglés, as letras correspondem a: A
(Adversity), B (Beliefs) e C (Consequences). A proposta do modelo é identificar mais claramente as crencas
construidas a partir de situacdes adversas e modifica-las a fim de obter consequéncias mais adaptativas (Kazak et
al., 2005).
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sobre a doenca e os relacionamentos estabelecidos; (c) conhecer e usar suas forcas; e (d) usar o
positivo, que envolve identificar aspectos positivos reais da situacdo. Assim, esse momento
focou no trabalho conjunto de pesquisador e cuidadores, a fim de identificar possiveis
beneficios da ressignificacdo, objetivando, particularmente, novas consequéncias para o
relacionamento familiar.

3° Momento: “Desenvolver um roteiro de sobrevivéncia da familia”. O objetivo central
deste terceiro e Gltimo momento foi engajar os cuidadores em uma discussdo guiada sobre como
a anemia falciforme pode impactar no desenvolvimento familiar. A pesquisadora integrou duas
metaforas na discussao: “O roteiro de sobrevivéncia familiar” ¢ “Colocando a doenga no seu
lugar”; a fim de ajudar os cuidadores a reconhecer suas crengas sobre o futuro da familia e
compartilhar essas crengas uns com os outros. Por fim, o pesquisador encerrou o programa,
considerando como os cuidadores podem incorporar o que foi aprendido no programa de
intervencao dentro da vida familiar (APENDICE L — Mapa de sobrevivéncia familiar).

A fim de permitir que os participantes continuassem tendo acesso ao material discutido,
cada cuidador familiar recebeu um livreto com as estratégias aprendidas durante o encontro.
Este livreto continha, basicamente: 0 modelo ABC, os quatro passos para a ressignificacdo e o
mapa de sobrevivéncia. O livro foi construido seguindo o modelo da intervencdo SCCIP,
considerando as devidas alteragdes para a AF. A utilizagdo desse material é parte do Booster 1
do modelo de intervencdo SCCIP original, o qual garante a continuidade do acesso do
participante as estratégias aprendidas (APENDICE M — Booster |, adaptado para a versio
brasileira).

Etapa 8- Realizagdo do pds-teste. Imediatamente apds a realizacdo da intervengéo, foi

realizada a aplicacdo dos instrumentos da fase pds-intervencdo. Foram reaplicados os

4 Booster 1 refere-se a etapa de reforco do contetido assimilado durante o programa de intervencao. E um caderno
que contempla todas as técnicas utilizadas no programa de intervencdo. O material disponibilizado a familia foi
adaptado do modelo original do programa SCCIP-ND e entregue durante a realiza¢do da intervencéo.



42

instrumentos para a medida de risco psicossocial (PAT), coping (RSQ), estresse parental
relacionado a doenca (PIP) e funcionamento familiar (IPSF). Além disso, foi aplicado o
Questionario de Avaliacdo do Programa de Intervencgdo, que teve como objetivo verificar a
opinido dos participantes sobre a relevancia e o formato do programa.

Etapa 9- Dois meses ap0s a realizacdo do grupo de intervencéo, a pesquisadora entrou
em contato com cada uma das familias participantes (n = 6), com o intuito de verificar se essas
estavam utilizando as estratégias discutidas durante a intervencao e para fazer um lembrete a
essas familias sobre a relevancia da ressignificacdo da doenca em seu funcionamento familiar.
Essa etapa estava prevista no modelo SCCIP original e compde a etapa de Booster 2° do modelo.
Além disso, esse contato permitiu 0 agendamento para um Gltimo encontro, seguindo a rotina
do paciente no hospital, para a realizacdo do ultimo encontro com os cuidadores familiares.

Etapa 10- Realizacdo do Seguimento (ap6s dois meses). Esta etapa consistiu na
reaplicacdo dos instrumentos PAT, RSQ, PIP e IPSF), a fim de avaliar se o efeito do programa
persistiu ap6s um periodo mais prolongado. Essa etapa foi realizada individualmente,
considerando os agendamentos ambulatoriais de cada um dos participantes.

As etapas 6, 8 e 10 também foram realizadas junto a uma amostra seis cuidadores
familiares, que compuseram o grupo controle. Este grupo seguiu a rotina de atendimento do
hospital, sendo abordado para a participacdo da pesquisa, por meio da resposta 0s instrumentos
PAT, PIP, RSQ e IPSF em trés momentos distintos: pré, pos e seguimento. Os participantes
também compuseram uma amostra de conveniéncia e assinaram o TCLE, concordando em
participar da pesquisa. Para este grupo havia sido programada a entrega de uma cartilha sobre
a doenca. Entretanto, a autorizacdo da entrega das cartilhas pelos autores ndo foi obtida até o

final da coleta de dados.

5 Booster 2 refere-se a segunda etapa de reforgo do contetido apresentado no programa de intervencao. Nessa etapa,
a pesquisadora entra em contato com a familia, via telefone, para relembrar a importancia da ressignificacdo da
doenca em seu funcionamento familiar. Reforca-se a indicacdo de uso da cartilha psicoeducativa.
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Tabela 1. Resumo do Procedimento, Instrumentos da Pesquisa e Cronograma
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Etapa 1

Etapa 2 Etapa 3 Etapa 4 Etapa 5 Etapa 6 Etapa 7 Etapa 8 Etapa 9 Etapa 10
Aprovacdo pela Contato  Realizagdo do  Realizacdo do Traducédo do Composicédo Aplicacdo do Reaplicacédo Booster 2 e Reaplicacao
Banca como convite as convite as manual do da amostra dos programa de dos agendamento dos
Examinadora local de familias familias SCCIP-ND para 12 intervencéo. instrumentos para instrumentos
do PPGP e do coleta inscritas no inscritas no 0 portugués e participantes das variaveis  aplicacdo de  da pesquisa
Comité de Etica de servico para servigo e adaptacdo para o do ensaio de interesse no  seguimento no grupo
em Pesquisa da dados aplicacéo do aplicacéo dos contexto da clinico ndo pos-teste dos experimental,
UFES pré-teste do instrumentos Anemia randomizado. instrumentos dois meses
instrumento (Artigole2, N Falciforme de interesse. apos a
RSQ. =100) primeira
coleta.
Setembro de Marco  Marco e Abril Abril a Abril de 2017 Abril de 2018 Maio de 2018 Junho de 2018 Maio de Julho de
2016 aMarco  de 2017 de 2017 dezembro de 2018 2018
de 2017 2017
Instrumentos: Instrumentos: Programa de Instrumentos: Instrumentos: Instrumentos:  Instrumentos:  Instrumentos:
RSQ, CCEB, BAI, BDlI, intervencéo e RSQ, PAT, RSQ, PAT, PIP e RSQ, PAT, RSQ, PAT, RSQ, PAT,
consultaaos  RSQ, PAT, PIP,  formulérios de PIP e IPSF IPSF PIP e IPSF PIP e IPSF PIP e IPSF
prontuarios IPSF, CCEB, acompanhament
consulta aos 0

prontuérios
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O detalhamento do processamento dos dados esta presente nos artigos, pois séo
consistentes com 0s objetivos de cada um deles. Em termos gerais, o estudo realizado
utilizou tanto a andlise estatistica descritiva quanto a inferencial. Foi aplicado o
procedimento de andlise descritiva para o tratamento dos dados sociodemograficos e
clinicos das criancas e de suas familias, calculando-se frequéncia, proporcdo, média e
desvio-padréo. Os dados obtidos a partir dos instrumentos PIP, IPSF, RSQ, PAT, BAI,
BDI e CCEB foram processados e analisados segundo a orientacdo de seus proprios
manuais, normas e/ou indicacdes autorais, realizando-se analise descritiva posterior, a
partir do célculo das médias e desvios-padres das respostas obtidas. O tratamento
estatistico inferencial também foi aplicado para: verificar diferencas significativas de
caracteristicas da AF (tempo do diagnostico) e da crianca (idade) em relacédo as variaveis
estresse parental, funcionamento familiar, coping, ansiedade e depresséo (Artigo 1); para
comparar os indicadores de risco psicossocial em diferentes categorias de dados
sociodemogréaficos e clinicos, e para verificar indicadores de confiabilidade do PAT
(Artigo 2); e, por fim, para verificar diferencas intra e intergrupos, nos trés momentos do

estudo (Pré-intervencdo, Pds-intervencdo e Seguimento).

1.8 Avaliacéo ética de riscos e beneficios

Os procedimentos adotados nesta pesquisa apresentaram risco minimo para 0s
pais e/ou responsaveis, uma vez que esses puderam experimentar certo desconforto ao
entrar em contato com questdes consideradas como fontes de estresse. Caso a situacdo de
desconforto fosse evidenciada, os pais seriam encaminhados ao servigo de satide mental
da instituicdo, a fim de que um acompanhamento psicolégico pontual e individual fosse

realizado. Essa conduta ndo foi necessaria neste estudo.
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A pesquisa cumpriu todos os preceitos éticos da pesquisa com seres humanos. Os
procedimentos de avaliacdo realizados foram conduzidos de modo que o0s participantes
se sentissem confortaveis para fornecer as respostas, sendo respeitados 0s momentos em
que eles ndo se mostrassem dispostos para tal.

A pesquisa pode implicar em beneficios potenciais para 0s participantes em
questdo, uma vez que esses participaram de um grupo de intervencgdo, possibilitando a
promocdo do bem-estar individual e familiar e ampliando o seu repertorio de
enfrentamento. Numa perspectiva mais ampla, essa pesquisa pode trazer beneficios para
a comunidade pesquisada, contribuindo para as praticas de atendimento e intervencgédo

psicossocial oferecidas a essa populacéo.

A seguir, serdo apresentados os resultados dessa pesquisa, 0S quais estdo
estruturados em trés artigos:

1) O impacto psicoldgico da anemia falciforme sobre cuidadores familiares de
criancas e adolescentes portadores da doenca;

2) Rastreio de risco psicossocial familiar em criancas e adolescentes com
diagnostico de Anemia Falciforme, por meio do Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0
— versao geral);

3) Efeitos de um programa de intervencao psicoldgica para cuidadores de criangas
e adolescentes com anemia falciforme.

Os artigos foram preparados com base em diretrizes de diferentes revistas
cientificas, especialmente no que se refere ao tamanho (nimero de palavras no Resumo e
namero de paginas do manuscrito) e normas adotadas. A aplicacdo de caracteres especiais

foi empregada para facilitar a leitura.
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2 Artigos

2.1 Artigo 1

Titulo: O impacto psicologico da anemia falciforme sobre cuidadores familiares de
criancas e adolescentes portadores da doenga

Titulo em inglés: The psychological impact of sickle cell anemia on family caregivers of
children and adolescents with the disease

Fernanda Rosalem Caprini; Alessandra Brunoro Motta

Resumo

A anemia falciforme é uma doenca que representa um contexto aversivo, colocando a
familia em uma situacdo de vulnerabilidade. Esse estudo investigou o impacto
psicolégico da anemia falciforme sobre cuidadores familiares de criangas e adolescentes
portadores da doenca. Participaram 100 cuidadores, que responderam aos instrumentos
sobre funcionamento familiar, estresse relacionado a doenca, coping, ansiedade e
depressdo. Caracteristicas clinicas e sociodemograficas foram obtidas em prontuarios
médicos e protocolos especificos. Os dados mostraram que cuidadores de criancas com
diagndstico tardio apresentaram maior escore de coping desengajado e de depresséo
minima; o diagnostico precoce se associou com depressao leve. Escores em dominios do
funcionamento familiar foram mais baixos em familias com criangcas menores. Analises
de regressdo mostraram que coping de controle primario diminui escores de depresséo e
engajamento involuntério prediz aumento de depressao/ansiedade. Esse estudo contribui
para a compreensao da relacdo entre variaveis psicoldgicas, clinicas e sociodemograficas
no contexto da anemia falciforme.

Palavras-chave: Anemia Falciforme, Cuidadores, Criangas, Ajustamento Psicolégico,
Impacto Psicossocial.
Abstract

Sickle cell anemia is a disease that represents an aversive context, placing the family in a
vulnerable situation. This study investigated the psychological impact of sickle cell
anemia on family caregivers of children and adolescents with the disease. 100 caregivers
answered the instruments on family functioning, disease-related stress, coping, anxiety
and depression. Clinical and sociodemographic characteristics were obtained from
medical records and specific protocols. Data showed that caregivers of children with late
diagnosis presented higher scores of disengaged coping and minimal depression; early
diagnosis was associated with mild depression. Family functioning domain scores were
lower in families with younger children. Regression analyses showed that primary control
coping decreases depression scores and involuntary engagement increases
depression/anxiety. This study contributes to the understanding of the relation of
psychological, clinical and sociodemographic variables in the context of sickle cell
anemia.
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Keywords: Sickle cell anemia, Caregivers, Children, Psychological adjustment,
Psychosocial impact.

Introducéo

A doenga falciforme (DF) é uma das doencas hereditarias mais comuns e de
morbimortalidade mais frequente no mundo, principalmente nos paises em
desenvolvimento (McGann, 2014). No Brasil, estudos sugerem que a origem da doenca
falciforme ocorreu com a imigracéo de povos africanos negros para serem escravizados,
atingindo predominantemente pessoas pretas e pardas (Brasil, Ministério da Salde,
2009).

Dentre as doencas falciformes, a anemia falciforme (AF) faz parte do grupo das
hemoglobinopatias (doenca falciforme) e é uma alteracdo caracterizada pela
predominancia da hemoglobina SS, resultando em profundas alteracGes nas propriedades
fisico-quimicas da molécula Hb quando desoxigenada. S&o as alteracfes dessa molécula
que culminam na mudanca do formato da hemacia para o0 modelo semelhante a uma foice
ou meia-lua (Brasil, Ministério da Salde, 2015).

Devido a essa forma da célula, a molécula apresenta dificuldade para mover-se
pelos vasos sanguineos, comprometendo a oxigenacédo de 6rgéos e sistemas pelo aparelho
circulatério. Essa desoxigenacdo tem como possiveis resultados isquemias, dores,
necroses e disfuncBes, bem como danos permanentes aos tecidos e 6rgdos (Brasil,
Ministério da Saude, 2015).

Apesar de uma sintomatologia variada, um namero significativo de pacientes tem
as formas crénica e grave da doenca, caracterizadas pelas chamadas crises vaso-oclusivas
ou crises dolorosas, ocasionadas pelo acumulo de células falciformes e consequente
obstrucdo dos vasos sanguineos, levando a isquemia dos tecidos (Zago & Pinto, 2007).

Tais crises dolorosas podem ser consideradas como o sintoma mais pungente da doenga,
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pois podem ocorrer inesperadamente e impactam diretamente a qualidade de vida do
paciente (Custodio, Leitdo, Gomes, & Mendes, 2017; Dias, Oliveira, Enumo, & Paula,
2013; Fuggle, Shand, Gill, & Davis, 1996).

Nesse sentido, tanto a crianca como o adolescente acometido pelo agravo,
quanto os seus cuidadores familiares sdo colocados diante de uma situagcdo marcada por
estresse crénico, que se estende ao longo do tratamento e permeia sua vida diaria
econémica (Figueird & Ribeiro, 2017; Guimaraes, Miranda, & Tavarez, 2009; Rodrigues,
Araljo, & Melo, 2010). E de longa data que estudos conduzidos por Thompson e seus
colaboradores vem afirmando que a AF € um potencial estressor, com o qual os portadores
e seus familiares precisam lidar (Thompson, Gil, Abrams, & Phillips, 1992; Thompson,
Gil, Burbach, Keith, & Kinney, 1993a; Thompson, Gil, Keith, Gustafson, George, &
Kinney, 1993b). Assim como em outras condic¢des cronicas, 0s estressores relacionados
a AF apresentam a caracteristica de incontrolabilidade (Prussien et al., 2018), que pode
ser traduzida na ocorréncia de episodios dolorosos, no fato de que a cura ainda apresenta
chances escassas de ocorrer e nas restricdes impostas pela propria doenca (Compas, Jaser,
Dunn, & Rodriguez, 2012).

As incertezas vinculadas a experiéncia de lidar com uma doenca cronica na
infancia e na adolescéncia tém sido preditoras de sofrimento e de sintomas de ansiedade
e depressdo para os pais (Pai, Greenley, Neff Lewandowski, Drotar, Youngman, &
Peterson, 2007; Monti, Winning, Watson, Williams Gerhardt, Compas, & Vannatta,
2017). Esses achados sdo relevantes, pois sintomas depressivos nos pais podem limitar
Seus recursos para o ensino de estratégias de enfrentamento para a crianca lidar de forma
efetiva com a doenca crénica (Monti, Rudolph, & Abaied, 2014).

No contexto de doencas cronicas, alguns achados tém mostrado que as mées

com depressdo tem sido menos capazes de sugerir estratégias de enfrentamento
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adaptativas aos seus filhos (Monti et al., 2017); e que, pais nesse contexto emocional,
podem ter mais dificuldade de assistir seus filhos no manejo de estresse referente a doenca
(Alves, Guirardello, & Kurashima, 2013), ser menos responsivos as necessidades dos
filhos (Brenning et al., 2012) e mais desconectados com eles (Lovejoy et al., 2000).
Entende-se, portanto, que varidveis emocionais, como ansiedade e depressdo dos
responsaveis, podem interferir negativamente no desenvolvimento de criancas e
adolescentes acometidos com uma doenga cronica, tal como a AF (Kazak, Cant, Jensen,
McSherry, Rourke, Hwang, et al., 2003).

No caso do cancer infantil, sintomas depressivos dos pais se constituem em forte
influéncia nos comportamentos de coping da crianca (Monti et al., 2017). Além disso, o
distress (funcionamento emocional) parental esta fortemente associado ao funcionamento
emocional pobre da crianca (Pai et al., 2007). Assim, cada vez mais as pesquisas tém
indicado o poder de predicdo de varidveis emocionais e de enfrentamento dos pais no
desenvolvimento dos seus filhos (Monti et al., 2017), mostrando-se de extrema relevancia
que essas variaveis sejam conhecidas para que futuras intervenc@es sejam implementadas
(Shashime et al., 2014).

No contexto da AF, alguns modelos tedricos tém guiado pesquisas com o intuito
de compreender as relacdes entre a doenca e os resultados desenvolvimentais, em termos
de ajustamento psicoldgico de pacientes e seus pais (Brown et al., 2000; Lutz, Barakat,
Smith-Whitley, & Ohene-Frempong, 2004; Thompson, Gil, Abrams et al., 1992;
Thompson, Gil, Burbach et al., 1993a; Thompson, Gil, Keith et al., 1994). O modelo de
risco e resisténcia de Wallander e colaboradores (Wallander, VVarni Babani, Banis, &
Wilcox, 1989) considera fatores de risco e resisténcia como preditores do ajustamento
psicologico da crianga com doenga cronica. Entre os fatores de risco estariam

caracteristicas da doenca, como grau de incapacidade, severidade e visibilidade; tais



o1

fatores teriam impacto diferenciado, a depender dos fatores de resisténcia que atuardo
como moderadores e/ou mediadores. Os fatores de resisténcia incluidos no modelo se
referem a caracteristicas da pessoa, do contexto ecoldgico e social e do manejo do estresse
(Brown et al., 2000; Lutz et al., 2004). No estudo de Brown et al. (2000), os resultados
confirmaram as associacfes entre o coping do cuidador primario e o0 ajustamento
psicolégico da crianca e, também, do cuidador, a doenca. Ha, também, o modelo
conceitual de estresse e coping de Thompson e seus colaboradores (Thompson, Gil,
Abrams et al., 1992; Thompson, Gil, Burbach et al., 1993a; Thompson, Gil, Keith et al.,
1994). O modelo adota a perspectiva tedrica dos sistemas ecolégicos para compreender a
relacdo entre a doenca e o0 ajustamento psicoldgico, entendendo que esta é uma funcao
das transacOes entre varidveis relacionadas a doenca e as caracteristicas demogréficas
(sexo, idade e nivel socioeconémico) e o processo de adaptacédo, que atua como mediador.
Esse modelo tem sido aplicado no contexto da anemia falciforme, em estudos com foco
no ajustamento psicoldgico de criangas e adolescentes (Thompson et al., 1993a) e suas
mées (Thompson et al., 1993b), bem como de adultos portadores da doenca (Thompson
et al., 1992). Em todos esses estudos, 0 processo de adaptacdo ao estresse tem sido
investigado com base no modelo cognitivo de estresse e coping de Lazarus e Folkamn
(1984).

Adotando um modelo baseado na controlabilidade percebida do estressor,
Compeas et al. (2012) tem investigado as relagdes entre o processo de adaptacdo (coping)
e 0 ajustamento psicoldgico de pacientes e cuidadores no contexto de doengas cronicas,
como o cancer (Rodriguez et al., 2016). Segundo esse modelo, o coping engajado é
organizado em trés diferentes grupos, a saber: (a) coping de controle primario, que inclui
estratégias comportamentais e cognitivas que atuam diretamente na alteragdo do estressor

ou na resposta emocional a ele; (b) coping de controle secundario, que inclui esforgos
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para se adaptar as demandas do estressor, por meio de estratégias de distracao, aceitacao
e pensamento positivo; e (c) desengajamento, que inclui estratégias de afastametno do
estressor, como evitacdo e pensamento desejoso. No estudo de Rodriguez et al. (2016),
altos niveis de coping de controle priméario e secundario foram preditores de menos
sintomas depressivos em cuidadores primarios de criancas com cancer, confirmando a
capacidade do modelo em explicar a relacdo entre as varidveis relacionadas ao processo
de adaptacéo a doenca do filho.

Com base nos achados da literatura que sugerem o uso de modelos tedricos para
guiar os estudos sobre as relacdes entre a doenca, o processo de adaptacdo e os resultados
desenvolvimentais, em termos de ajustamento psicoldgico de pacientes e seus pais, este
estudo teve o0 objetivo de investigar o impacto psicoldgico da anemia falciforme sobre
cuidadores familiares de criancas e adolescentes portadores da doenca. De modo
especifico, verificou-se a relacdo entre variaveis relacionadas ao processo de adaptacédo
dos cuidadores familiares a doenca da crianca (estresse, enfrentamento e funcionamento
familiar), variaveis psicologicas dos cuidadores familiares (ansiedade e depressdo) e
variaveis clinicas e sociodemograficas.

Para guiar as hipoteses do estudo, adotou-se 0 modelo conceitual baseado na
controlabilidade percebida do estressor (Compas et al., 2012), uma vez que nao foram
encontrados estudos com a cuidadores de criancas e adolescentes com anemia falciforme.
Com base no modelo, foram estabelecidas como hipoteses: (a) caracteristicas clinicas e
sociodemogréficas das criangas e adolescentes se relacionam com indicadores de
ansiedade e depressdo dos pais, estresse, coping e funcionamento familiar; e (b) variaveis
do processo de adaptacdo (estresse, coping e funcionamento familiar) atuardo como
preditores de indicadores de ansiedade e depressao dos cuidadores familiares.

Método
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Participantes

Os dados do estudo foram obtidos a partir da composi¢do de uma amostra de
conveniéncia de 100 cuidadores familiares de criangas e adolescentes diagnosticados com
anemia falciforme. Os participantes foram recrutados no Hospital Estadual Infantil Nossa
Senhora da Gléria (HEINSG), local de referéncia no Estado do Espirito Santo para o
tratamento de pacientes infanto-juvenis com AF vinculado ao Sistema Unico de Saude
(SUS). Foram incluidos na amostra todos os cuidadores familiares cujas criangas e
adolescentes estavam em tratamento no referido hospital e que fossem os responsaveis
primarios pela crianga. Foram excluidos do estudo aqueles cuidadores que estivessem no
pronto socorro, considerando-se a dificuldade de contactar os pacientes inseridos ali.
Além disso, a presenca de outra doenga cronica também foi critério de exclusdo da
amostra.

Instrumentos

A avaliacdo do impacto psicolégico da AF sobre cuidadores familiares de criangas
e adolescentes portadores da doenga incluiu os instrumentos descritos, a seguir.

(@) Protocolo de registro das caracteristicas clinicas da crianca - formulario,
especialmente elaborado, para o registro de dados clinicos da crianca (tempo do
diagndstico, presenca de crises algicas, comorbidades, protocolo de tratamento,
medicamentos). Esse formuléario foi preenchido pelo pesquisador, a partir da consulta aos
prontuérios de atendimento da crianca.

(b) Critério de Classificacdo Econdmica do Brasil (CCEB) - questionario desenvolvido
pela Associacdo Nacional de Empresas de Pesquisa (ANEP, 2013), capaz de classificar
as familias em diferentes classes econdmicas, que variam da Classe A, que tem maior
poder de compra, até a Classe D, cujo poder de compra é menor. O CCEB foi respondido

pelo cuidador, por meio de entrevista.
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(c) Responses to Stress Questionnaire (RSQ) - Questionario de Resposta ao Estresse
(Versdo dos pais de criangas/adolescentes com AF) (Connor-Smith et al., 2000). O RSQ
tem o objetivo de medir o coping e as respostas involuntarias de estresse, por meio de
itens distribuidos em cinco fatores, sendo que trés caracterizam tipos de coping: (a)
Coping de controle primario; (b) Coping de controle secundario; e (c) Coping
desengajado; e dois caracterizam respostas ao estresse: (d) Engajamento involuntario; e
(e) Desengajamento involuntario. As respostas sdo fornecidas em uma escala Likert,
variando de Nunca a Muito. A consisténcia interna do instrumento foi considerada
aceitavel para os cinco fatores: Coping de controle primario (a = 0,82); Coping de
controle secundario (o= 0,80); Coping desengajado (a.=0,79); Engajamento involuntario
(o = 0,88); e Desengajamento involuntario (0,84) (Wadsworth, Rieckmann, Benson, &
Compas, 2004). O RSQ apresenta versdes para varias condi¢bes de doenca crbnica, entre
elas, a anemia falciforme. Para este estudo, utilizou o autorrelato dos pais sobre o
enfrentamento da doenca de seu filho. A versdo para AF foi submetida a adaptacdo
linguistica (Caprini, 2019), apds a autorizacdo dos responsaveis pelo uso da escala.

(d) Inventério de Percepc¢do do Suporte Familiar - IPSF (Baptista, 2007). O IPSF avalia
0 ambiente familiar e seu funcionamento, em termos de afetividade, autonomia e
adaptac&o entre os membros. E composto por 42 itens agrupados em 3 dominios: afetivo-
consistente, adaptacdo e autonomia. A escala tem facil aplicacdo, sendo respondida em
uma escala do tipo Likert, de trés pontos, variando de nunca ou quase nunca a sempre ou
quase sempre. A andlise da escala indica a presenca de problemas quando € verificada
uma baixa pontuacdo nos dominios, bem como na avaliacdo geral. O IPSF apresenta
indicadores satisfatorios de consisténcia interna (o = 0,93, com variagéo de 0,78 a 0,91,

para cada um dos trés dominios avaliados).
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(e) Pediatric Inventory for Parents (PIP) — Versao brasileira (PIP, 2002). Instrumento
elaborado por Streisand, Braniecki, Tercyak e Kazak (2001) para avaliar, na populacédo
adulta, sinais de estresse relacionados a presenca de uma doenca cronica de seus filhos.
Foi respondido pelos cuidadores e € composto por 42 itens distribuidos em quatro
dominios: comunicacdo, cuidados médicos, funcdo emocional e funcdo familiar. O
dominio comunicacédo envolve dificuldades em conversar ou entender a equipe de saude
e suas orientagdes, conversar com o filho, discutir e discordar da equipe, por exemplo. O
dominio de cuidados médicos envolve levar o filho ao hospital, tomar decisdes sobre o
tratamento, acompanhar o tratamento, bem como manter os cuidados da crianca, dentre
outras atividades. Os dominios fun¢do emocional e funcdo familiar envolvem variaveis
emocionais, como mudancas de humor e ansiedade e variaveis familiares, como ter
problemas financeiros, estar longe da familia e ver alteracdes na sua relacdo conjugal. Os
itens sdo avaliados quanto a frequéncia dos eventos na ultima semana e a dificuldade
apresentada diante desses eventos. A escala de medida é do tipo Likert, com cinco pontos,
onde 1 = nada e 5 = muitissimo. As maiores pontuac6es indicam elevado nivel de estresse.
O instrumento apresenta bons indicadores de consisténcia interna (Alfa de Cronbach =
0,70).

(f) Inventario de Depressdo Beck - BDI (Cunha, 2001). Trata-se de um instrumento de
autoavaliacdo de depresséo, por meio de 21 itens que incluem sintomas e atitudes, tais
como tristeza, pessimismo, sensacao de fracasso, falta de satisfacdo, sensacédo de culpa,
sensacdo de punigdo, autodepreciacdo, autoacusacOes, ideias suicidas, crises de choro,
irritabilidade, retracdo social, indeciséo, distor¢do da imagem corporal, distarbio do sono,
fadiga, perda de apetite, e perda de peso (Cunha, 2001). Cada uma das categorias
apresenta alternativas que expressam os niveis de gravidade dos sintomas, compondo uma

escala likert de quatro pontos (0 = auséncia dos sintomas depressivos e 3 = presenca dos
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sintomas mais intensos). A soma das pontuacdes de cada participante é classificada,
conforme o manual, sendo que 0 a 11 pontos = minimo; 12 a 19 = leve; 20 a 35 pontos =
moderado; e 36 a 63 pontos = grave (Cunha, 2001). E uma medida amplamente utilizada
em pesquisa e na clinica, tanto em nivel nacional como internacional. Refere alta
confiabilidade e consisténcia interna (coeficiente Alfa de Cronbach = 0,86), sendo de facil
e rapida aplicacdo (Cunha, 2001).
(9) Inventério de Ansiedade de Beck - BAI (Cunha, 2001) - Instrumento de autorrelato,
desenvolvido por Beck, com o objetivo de avaliar os sintomas de ansiedade em adultos.
A escala é composta por 21 itens que descrevem sintomas comuns aos quadros de
ansiedade e a intensidade dos mesmos. O instrumento € apresentado em uma escala Likert
de quatro pontos, variando de Ndo a Severamente, para a presenca e intensidade do
sintoma. A analise das respostas é feita pela soma das pontuacdes de cada participante e,
posterior classificacdo, segundo o préprio manual: 0 a 10 pontos = nivel minimo de
ansiedade; 11 a 19 pontos =nivel leve; 20 a 30 pontos = nivel moderado; e 31 a 63 pontos
= nivel grave. O instrumento indica boa consisténcia interna (o = 0,92) e boa
confiabilidade teste-reteste, com uma semana de diferenga (r = 0,75).
Procedimento

Ap6s a composicdo da amostra, com identificacdo dos participantes nos
prontuarios do hospital, foi realizada entrevista com cada participante para a obtencao do
consentimento para a participacdo na pesquisa, em consonancia com a Resolugdo n°.
466/2012 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP/Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Salde, sob o nimero CAAE 64685517.2.0000.5542 e da avaliacdo
do Comité de Etica local. Apos essa etapa, realizou-se a coleta dos dados durante os meses
de abril a dezembro de 2017, por meio da aplicacéo dos instrumentos para o levantamento

das variaveis sociodemograficas (CCEB), do processo de adaptacédo a doenca (PIP, RSQ
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e IPSF) e de indicadores emocionais (BDI e BAI). Considerando-se que os participantes
foram entrevistados em ambiente ambulatorial e o nimero de instrumentos aplicados,
houve uma perda amostral para alguns dos instrumentos. Assim, nos instrumentos BDI
(n = 94), BAI (n = 93) e IPSF (n = 93) o nimero amostral foi menor. Para os demais

instrumentos a amostra foi de 100 participantes.
Anédlise dos dados

A analise dos dados incluiu, primeiramente, a corre¢ao dos instrumentos com base
nas orientacdes dos autores e, posteriormente, a analise estatistica descritiva (frequéncia,
proporcdo, média e desvio padrdo). Essa analise permitiu caracterizar a amostra em
termos de variaveis sociodemogréaficas (CCEB), do processo de adaptacédo a doenca (PIP,
RSQ e IPSF), de indicadores emocionais (BDI e BAI) e de caracteristicas clinicas dos

pacientes.

A andlise estatistica inferencial foi utilizada para verificar diferencas significativas
entre caracteristicas da doenca cronica das criancas e adolescentes (tempo do diagnéstico)
em relacdo as variaveis do estudo. Para tanto, a comparacdo entre 0s grupos de
diagnostico foi realizada utilizando-se os testes de Mann-Whitney (variaveis numéricas)
ou Qui-Quadrado (varidveis categoricas). O coeficiente de Spearman foi usado para
avaliar a correlacdo entre a idade das criancas e 0s escores dos instrumentos estudados.
Para comparar as idades das criangas entre as categorias dos instrumentos, foi usado o
teste de Kruskal-Wallis seguido do teste de comparagdes mudltiplas de Dunn. O
coeficiente de Spearman também foi usado para avaliar a correlacdo entre os escores de
todos os instrumentos usados. Modelos de Regresséo Linear foram usados para avaliar o
poder preditivo do RSQ sobre o BDI e 0 BAIL O nivel de significancia adotado foi de

5%.

Resultados
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Caracterizacdo sociodemografica dos participantes e clinica das criangas e adolescentes

Participaram do estudo 100 cuidadores de criancas e adolescentes diagnosticados
com AF. Desses, a maioria era composta por maes (80%), seguido de pais (13%) (Tabela
1). A idade das criancas variou de 0 a 18 anos (M = 8,9 anos; DP = 5,4 anos), sendo a
maioria do sexo masculino (53%).

Tabela 1. Indicadores sociodemograficos dos cuidadores e variaveis clinicas das

criancas/adolescentes (N = 100)

Variaveis sociodemogréficas dos

cuidadores F %
Mée 80 80
Pai 13 13
Outros (avos, tias, madrasta) 7 7
Classe social, medida pelo CCEB F %
B2 3 3
C1l 6 6
Cc2 41 41
D-E 50 50

Variaveis clini rian
e leentes i %

Presenca de crises algicas
Sim 68 68
Né&o 31 31

Presenca de comorbidade
Sim 12 12
Né&o 88 88

Tipo de tratamento

Transfusao 1 1
Medicamentoso 69 69
Medicamento e transfusdo 22 22
Medicamento, transfuséo e sangria 6 6
Nenhum 2 2

Nota. F = Frequéncia.

Sobre os pacientes, a maioria das criangas e adolescentes foi diagnosticada ao
nascimento, no teste do pezinho (84%), seguido dos que receberam o diagndstico

tardiamente (15%). Uma crianga recebeu o diagnostico ainda durante a gestacdo (1%).
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Ainda sobre os pacientes, 88% deles ndo apresentava nenhuma comorbidade e 69%
referia a presenca de crises algicas, a época da coleta de dados.
Dados descritivos do impacto psicologico da AF sobre os cuidadores

Sobre as variaveis emocionais dos participantes da pesquisa, a medida do estresse
relacionado a doenca (medido pelo PIP) indicou médias totais de 114,9 (DP = 32,5) para
a frequéncia, e de 90,7 (DP = 33,3), para a dificuldade. No que se refere aos dominios
investigados pelo instrumento, a funcdo emocional apresentada diante da doenca crénica
da crianca ou adolescente obteve as maiores médias tanto na frequéncia (M =43,1; DP =
13,8) com que ocorre, quanto na dificuldade para ser enfrentado (M = 39,6; DP = 15,5).
Ja o dominio que apresentou 0os menores escores médios foi Comunicacgdo (frequéncia
com M = 21,4; DP = 7,4 e dificuldade, com M = 14,3; DP =5,9), ver Tabela 2.

A Tabela 2 descreve, ainda, os dados do coping, avaliado por meio do RSQ, que
indicou maiores médias nas categorias de Coping de controle secundario (M = 025; DP
= 0,04) e de respostas involuntarias de estresse engajado (M = 0,25; DP = 0,05). Ja o
menor indice foi apresentado pela categoria de respostas involuntarias de estresse
desengajado (M = 0,16; DP = 0,03).

Tabela 2. Dados descritivos do estresse (PIP), coping (RSQ) e funcionamento familiar

(IPSF) (N = 100)

Variaveis relacionadas ao processo de

adaptacao a doenca M DP
Estresse Frequéncia Dificuldade Frequéncia Dificuldade
Comunicacéo 21,4 143 +74 =59
Cuidados médicos 254 145 +71 +6,9
Funcgédo emocional 43,1 39,6 +13,8 +155
Funcéo familiar 251 225 +88 +94
Total 1149 90,7 +325 +333
Coping M DP

Coping de controle primario 0,17 0,04
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Coping de controle secundario 0,25 0,04
Coping desengajado 0,17 0,03
Engajamento involuntario 0,25 0,05
Desengajamento involuntario 0,16 0,03
Funcionamento familiar M DP
Afetivo-consistente 72,5 25,7
Adaptacao 59,2 27,9
Autonomia 63,8 28,4

Nota: M = média; DP = Desvio padréo.

O instrumento IPSF avaliou o quanto as pessoas percebem as relacbes familiares
em termos de afetividade, autonomia e adaptacdo entre os membros. A Tabela 2 mostra
que as maiores médias foram obtidas no dominio Afetivo-consistente (M = 72,5; DP =
25,7), seguido do dominio Autonomia (M =63,8; DP = 28,4) e da Adaptacdo (M =59,2;

DP = 27,9).

No que se refere aos indicadores de ansiedade e depressao, a maioria dos cuidadores
apresentou indicadores de depressdo nas classificagdes Minimo (54%) e Leve (27%),
seguidos de Moderado (16%) e Grave (2,1%). A mesma distribuicdo foi observada nos
indicadores de ansiedade: Minimo (54%), Leve (20,4%), Moderado (12,9%) e Grave

(7,5%).
Anadlises inferenciais das relacfes entre as variaveis do estudo

Realizou-se uma analise de correlacao entre o tempo de diagndéstico (ao nascimento
ou tardio) e as variaveis psicolégicas dos cuidadores (BDI, BAI, PIP, RSQ e IPSF), por
meio do teste de Mann-Whtiney ou Qui-Quadrado. Observou-se uma diferencga
significativa entre os dois grupos para o Coping Desengajado, avaliado pelo instrumento
RSQ (p-valor = 0,0030). O grupo com diagndstico tardio apresentou valores maiores de
Coping Desengajado (mediana = 0,19) do que o grupo com diagnostico ao nascimento

(mediana = 0,17). Também foi observada uma associagdo significativa entre o BDI e 0
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tempo de diagndstico (p-valor = 0,0304). O diagndstico tardio esta mais associado com

BDI minimo (69,2%) e o diagndstico ao nascimento com o BDI leve (31,3%).

Comparando a idade das criangas entre as categorias das variaveis classificadas
(Tabela 3) nota-se diferenca significativa das idades entre as categorias do dominio
Adaptacdo do IPSF (p-valor = 0,021) e, também, do IPSF total (p-valor = 0,016). A idade
dos filhos, cujos cuidadores familiares foram classificados na categoria Baixo do dominio
Adaptacdo, é menor que a idade dos filhos com pais classificados nas categorias Médio
baixo e Médio alto. Em outras palavras, a percepcdao da adaptacdo no funcionamento
familiar € mais baixa em familias com criangas menores. 1sso também foi observado em
relagdo ao escore total do funcionamento familiar, em que a idade das criancas e
adolescentes de cuidadores na classificacdo Baixo, € menor que a idade daquelas, cujos
pais foram classificados nas categorias Médio baixo, Médio alto e Alto. Verifica-se,
portanto, que familias com criangas mais jovens, indicam menores indices na percepc¢ao
do funcionamento familiar.

Tabela 3. Comparacao entre os dominios do funcionamento familiar, medido pelo IPSF,

nos diferentes grupos de idade das criangas (n = 93)

Funcionamento familiar Classificagho N Meédia Desvio Padrdo Minimo Mediana Maximo p-valor

Baixo 13 49 53 0,0 2,0 15,0
. Medio-Baixo 11 9,8 53 0,0 9,0 17,0
Adaptacao Medio-Alto 27 10,6 43 00 120 180 %
Alto 42 84 53 0,0 8,0 17,0
Baixo 11 8,6 6,2 0,0 11,0 18,0
Autonomia Medio-Baixo 14 9,1 54 1,0 9,5 17,0 0.992
Medio-Alto 27 8,7 5,4 0,0 9,0 18,0
Alto 41 8,6 5,0 0,0 9,0 17,0
Baixo 8 4,0 51 0,0 2,0 15,0
Afetivo-consistente Medio-Baixo 11 7,8 6,2 0,0 9,0 17,0 0.070
MedioAlto 14 10,1 4.4 4,0 9,0 18,0
Alto 60 9,2 5,0 0,0 10,0 18,0
Baixo 11 4,0 47 0,0 2,0 15,0
IPSF Total Medio-Baixo 10 10,9 5,0 1,0 10,5 18,0 0,016

Medio-Alto 17 8,5 52 0,0 8,0 18,0
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Alto 55 9.3 50 0,0 10,0 17,0

Nota. Teste utilizado: Teste de Kruskal-Wallis.

A Tabela 4 apresenta os resultados da aplicacdo dos modelos de regressédo linear
simples, para avaliar o poder preditivo dos dominios do coping (medido pelo RSQ) no
ajustamento psicolégico dos cuidadores, obtidos a partir dos indicadores de depressdo
(medidos pelo BDI) e de ansiedade (medidos pelo BAI). Desta tabela nota-se que todos
os dominios, com excecdo do coping desengajado, estdo associados, individualmente,
com o BDI e com o BAI. Para interpretar essa tabela considere o exemplo com o coping
primario no BDI. O aumento em 1 unidade no coping primario, reduz, em média, 88,4
pontos do BDI, ou seja, 0 aumento de 0,1 no coping primario, reduz em 8,84 o escore do

BDI.

Tabela 4. Regressao linear simples de cada um dos dominios do RSQ no BDI e no BAI

Intercepto Coeficiente
Instrumento RSQ L Erro | L Erro |
Estimativa Padrio p-valor Estimativa Padrio p-valor
Coping primario 27,0 4,1 <0,001 -88,4 23,5 <0,001
Coping
secundario 37,4 4.8 <0,001 -103,3 18,9 <0,001
Coping i

BDI Desengajado 16,8 6,6 0,014 29,2 38,2 0,447
Engajamento 11,6 39 0,004 92,5 153 <0,001
Involuntario

Desengajamento 3,0 46 0,521 95,9 294 0,002
involuntario
Coping primério 36,1 6,5 <0,001 -139,9 36,6 <0,001
Coping 491 76 <0001  -1491 301  <0,001
secundario
Coping )

BAI Desengajado 17,0 10,3 0,104 29,7 59,4 0,618
Engajamento 23,6 62 <0001 1413 244  <0,001
involuntario

Desengajamento g 73 0273 1296 464 0,006
Involuntéario

Nota. Regressao linear simples

Modelos de regresséo linear multipla, com critério de selecdo de variaveis stepwise,
foram ajustados aos dados e, tanto para a BDI quando para a BAI, a variavel que se

mostrou mais importante para predizer os valores das duas escalas foi a Engajamento
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involuntario, com R? igual a 30,2% e 28,8% para BDI e BAI, respectivamente. Os valores
de R? indicam que 30,2% da variabilidade da BDI pode ser explicada pelo Engajamento
involuntario, e 28,8% da variabilidade da BAI pode ser explicada pelo Engajamento
involuntario. Para calcular a mudanca no BDI e no BAI, a partir do Engajamento
involuntario, podem ser usados os resultados da Tabela 6. Entdo, o aumento de 0,05 no
Engajamento involuntario aumenta, em média, 4,6 (0,05*92,5) no escore da BDI e 7,1
(0,05*141,3) no escore da BAI.

Verifica-se, portanto, que para a populacéo investigada, a utilizacdo de estratégias
de coping de controle primario diminui os escores de depressdo. Ja a utilizacdo do
engajamento involuntario prediz o aumento da depressao e da ansiedade dos cuidadores.
Discusséao

Este estudo teve o objetivo de investigar o impacto psicologico da anemia
falciforme sobre cuidadores familiares de criancas e adolescentes portadores da doenca.
De modo especifico, verificou-se a relacdo entre varidveis relacionadas ao processo de
adaptacdo dos cuidadores familiares a doenca da crianca (estresse, enfrentamento e
funcionamento familiar), variaveis psicoldgicas dos cuidadores familiares (ansiedade e
depressao) e variaveis clinicas e sociodemograficas.

Os achados de caracterizacdo da amostra permitiram verificar o predominio de
méaes como cuidadoras principais de criancas e adolescentes com AF, o que vem sendo
observado em varios contextos pediatricos (Alves et al., 2013), além da AF (Figueir6 &
Ribeiro, 2017). A sobrecarga do cuidado recai sobre a figura materna, o que traz outros
desdobramentos para o funcionamento familiar, como problemas financeiros que podem
ser aumentados pelo afastamento da méae do mercado de trabalho (Guimarées, et al, 2009).
E provavel que as limitacdes de renda observadas nas familias participantes tenham sido

afetadas por essa condicdo, somando a outras questdes socioecondmicas relacionadas a
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populacéo de pacientes com AF. Esta se falando do fato de que essa populacéo se situa,
em sua maioria, em camadas mais pobres da populacdo brasileira, além de atingir,
predominantemente, a populacao preta e parda (Brasil, Ministério da Saude, 2015). Nesse
contexto de vulnerabilidade econémica e social, familias de criancas com AF precisam
lidar com o preconceito no atendimento a satde, com a invisibilidade da doenca e com
dificuldades no acesso ao tratamento (Figueiré & Ribeiro, 2017), o que configura em
risco psicossocial para essa populagéo.

No que se refere a idade das criangas, verificou-se que familias com criancas mais
jovens, indicam menores indices na percepcdo do funcionamento familiar. E possivel
pensar que a proximidade com o diagnostico da doenca (ao hascimento) impacte essas
familias de maneira significativa, gerando dificuldades na adaptacdo do funcionamento
familiar. Esses dados sdo coerentes com a literatura que indica que o impacto do
diagndstico de uma doenca crbnica gera desdobramentos em variaveis emocionais como
estresse, ansiedade e depressdo, além de problemas no funcionamento familiar, podendo
passar ap0s a utilizacdo de estratégias de enfrentamento (Streisand, et al., 2001).

No que se refere a idade das criangas, verificou-se que familias com criancas mais
jovens, alcangcaram escores menores na percepcao do funcionamento familiar. No caso
desse estudo, quanto mais nova a crianga, mais perto a familia esta da experiéncia do
diagndstico, especialmente, quando ele é dado logo ap6s o nascimento. A literatura é
solida na afirmacdo de que o periodo do diagndéstico de uma doenca crdnica impacta sobre
a familia de maneira significativa, podendo gerar dificuldades de adaptacdo do
funcionamento familiar (Streisand, et al., 2001). Além de problemas no funcionamento
familiar, reacOes de estresse, ansiedade e depressdo, também podem ser observados e,
dependendo do modo como os pais lidam com as demandas dessa fase, sera possivel

verificar processos de adaptacdo ao longo do tempo (Streisand, et al., 2001).
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Nesse estudo, reacOes de estresse foram observadas no dominio Fungdo emocional,
do PIP, indicando a vivéncia da AF como um estressor. Esse dado reforca a presenca de
sofrimento e angustia diante do tratamento e do diagndstico de uma doenca cronica na
crianca (Alves et al., 2013). A Funcdo emocional também se mostrou mais afetada no
contexto do cancer infantil, com médias elevadas tanto no quesito frequéncia quanto na
dificuldade, indicando que existe comprometimento significativo do estado emocional
dos pais que enfrentam a doenca cronica de um filho (Alves et al., 2013). A atencédo a
essas reacdes de estresse € importante, pois podem comprometer o cuidado que 0s pais
prestam a sua crianga, além de interferirem no seu papel social, familiar, na sua qualidade

de vida e no seu relacionamento com a equipe de saude (Alves et al., 2013).

Apesar das reacOes de estresse observadas na amostra, ndo houve predominio de
niveis moderados e graves de ansiedade e depressao, ou seja, Como um grupo, a maioria
dos cuidadores de criangas e adolescentes com AF, demonstrou um bom ajustamento
emocional, no que se refere a essas variaveis. Essa constatacdo tem sido verificada,
também, em outros contextos de adoecimento, especialmente, o cancer (Dolgin et al.
2007, Okado illery, Sharp, Long, & Phipps, 2016). Parece haver uma tendéncia, por parte
das familias, de um ajustamento mais estavel as demandas da doenca e do tratamento, ao
longo do tempo (Okado et al., 2016). As familias de criangas com AF desse estudo
parecem seguir 0 mesmo percurso de ajustamento observado no cancer infantil, em que
algumas familias apresentam indicadores de mal ajustamento, enquanto tantas outras
apresentam bom ajustamento (Okado et al., 2016).

Nesse ponto, destaca-se a contribuicdo desse estudo para a compreensdao das
relagOes entre as variaveis envolvidas no processo de adaptacao psicologica a uma doenca
crénica na familia. Apos conhecer os indicadores de impacto psicologico da AF sobre os

cuidadores, e constatar que o ajustamento psicolégico pode ser observado em muitas
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familias, buscou-se verificar os determinantes desse desfecho adaptativo. O estudo
realizado confirmou a hipotese de que varidveis do processo de adaptacdo, especialmente
0 coping, atuam como preditores de indicadores de ansiedade e depressdo em cuidadores
familiares de criancas e adolescentes com AF. Foi possivel identificar que a utilizacdo de
estratégias de coping de controle priméario diminui os escores de depressao e a utilizagdo
do enfrentamento de engajamento involuntario prediz o aumento da depressdo e da
ansiedade dos cuidadores.

Esses resultados confirmam a capacidade do modelo baseado na controlabilidade
percebida do estressor, descrito por Compas et al. (2012), de explicar a relacdo entre as
variaveis relacionadas ao processo de adaptacao a doenca do filho. Entende-se, portanto,
que praticas de enfrentamento adaptativo podem atuar como protecdo as variaveis
emocionais, diminuindo niveis de ansiedade e depressdo parental e ainda atuando como
fator de protecdo ao desenvolvimento infanto-juvenil (Pai et al., 2007), sendo necessario
que programas de intervencdo com foco no enfrentamento dos cuidadores sejam
implementados nas instituicdes de saude (Shashine et al., 2014).

Algumas limitacdes podem ser descritas no estudo. A andlise do processo de
adaptacdo a doenca considerou somente indicadores emocionais de um dos cuidadores,
ou seja, um dos membros do sistema familiar. Considera-se que estudos posteriores
possam incluir medidas de mais de um membro familiar, além de variaveis da prépria
crianca. Além disso, houve restricdo na discussao dos dados com achados de pesquisa
realizadas na sociedade brasileira, uma vez que a maior parte da publicacdo procede de
estudos norte-americanos. Esse fato é, de um lado, uma limitagcdo, mas de outro, indica
uma contribuicdo para a diminuicdo da lacuna na investigacdo da dimensdo

socioemocional no contexto da AF (Rodrigues et al., 2010).
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Os achados desse estudo concordam com as afirmacfes sobre a necessidade de
inclusdo da familia no processo do cuidado aos pacientes doenga cronica, como agente
ativo. Nesse sentido, a assisténcia em saude deve ser baseada tanto nas necessidades dos
pacientes quanto de suas familias (Figueird & Ribeiro, 2017; Guimardes et al., 2009;
Rodrigues et al., 2010).

Conclui-se que a trajetdria do adoecimento da crianca e do adolescente com AF
deve dar atencdo aos cuidadores, com monitoramento de variaveis psicologicas que
podem ser afetadas por eventos estressores da doenca e do tratamento. Especial atencao
¢ atribuida ao coping, o qual deve ser foco de propostas de intervencdo junto a essa

populacdo, uma vez que mostrou ser preditor de indicadores de ansiedade e depressao.
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2.2 Artigo 2

Rastreio de risco psicossocial familiar em criancas e adolescentes com diagndstico de
Anemia Falciforme, por meio do Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0 — versao geral)
Titulo em inglés: The psychological impact of sickle cell anemia on family caregivers of
children and adolescents with the disease

Fernanda Rosalem Caprini; Alessandra Brunoro Motta

O Psychosocial Assessment Tool foi desenvolvido para o rastreio de risco psicossocial no
cancer infantil, utilizado também em outras condi¢6es médicas. O objetivo do estudo foi
investigar o risco psicossocial em familias de criancas e adolescentes com Anemia
Falciforme, e suas relacbes com caracteristicas clinicas e sociodemograficas. O estudo se
prop0s, ainda, a verificar indicadores de confiabilidade do Psychosocial Assessment Tool
(PAT 2.0 — versdo geral). Participaram do estudo 100 cuidadores de criancas e
adolescentes com Anemia Falciforme. Varidveis clinicas e sociodemograficas foram
obtidas em prontuarios medicos. A media de risco psicossocial foi 1,82. Foram
encontradas associagdes entre o risco psicossocial e renda familiar, sexo da crianga, grau
de parentesco, presenca de crises algicas e tipo de tratamento. A consisténcia interna
obtida para o instrumento foi 0,83. Os achados confirmam a utilidade do Psychosocial
Assessment Tool na identificacdo de familias com necessidade de intervencdo, e
indicadores de boa consisténcia interna recomendam o seu uso junto as familias de
criancas e adolescentes brasileiros com a doenca.

Palavras-chave: Anemia Falciforme, Cuidadores, Fatores de risco, Impacto psicossocial.

The Psychosocial Assessment Tool was developed for the screening of psychosocial risk
in childhood cancer, also used in other medical conditions. The aim of the study was to
investigate the psychosocial risk in families of children and adolescents with sickle cell
disease, their relations with clinical and sociodemographic characteristics. The study
included 100 caregivers of children and adolescents with sickle cell disease. Clinical and
sociodemographic variables were obtained from medical records. The average
psychosocial risk was 1.82. Associations were found between psychosocial risk and
family income, sex of the child, relatedness, presence of pain crises and type of treatment.
The internal consistency obtained for the tool was 0.83. The findings confirm the
usefulness of Psychosocial Assessment Tool in identifying families in need of
intervention. Indicators of good internal consistency recommend the use of the instrument
with families of Brazilian children and adolescents with the disease.

Keywords: Sickle cell anemia, Caregivers, Risk factors, Psychosocial impact.
Introducéo
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A Anemia falciforme (AF) é uma doenca cronica, de origem genética de maior
incidéncia na populacdo brasileira (Brasil, Ministério da Saude, 2015). Com uma
sintomatologia variada, suas principais caracteristicas envolvem dor frequente, atrasos no
desenvolvimento, anemia aguda, faléncia do sistema orgénico, acidentes vasculares
cerebrais e morte (Kawchak, 2007).

Avancos no tratamento e manejo da doenca falciforme tem sido evidenciados no
pais®. Uma das medidas, parte das estratégias de ampliacdo do acesso da populagio negra
a rede de saude prevista na Politica Nacional de Salude Integral da Populacdo Negra
(PNSIPN), incluiu o transplante de células-tronco hematopoiéticas entre parentes a partir
da medula 6ssea, possibilidade de esperanca de cura e fim das intercorréncias comuns a
doenca (Brasil, Ministério da Saude, 2017). Além do transplante de medula, o uso da
medicacdo hidroxiuréia tem proporcionado a reducdo do numero de hospitalizacGes e o
aumento da qualidade de vida, diminuindo ainda a necessidade de transfuséo (Silva &
Shimauti, 2007).

Apesar disso, os fatores estressores atrelados a anemia falciforme e, principalmente,
as crises algicas parecem impactar de maneira continua tanto o paciente como seus
cuidadores. Soma-se a esse quadro bioldgico, fatores de ordem econémica e social, que
agravam a vulnerabilidade das familias, cujo um dos membros tem esse diagnostico
(Figueiré & Ribeiro, 2017). Dentre essas questdes, esta a presenca do preconceito racial
no atendimento médico e a insercdo da doenca nas camadas mais pobres da populacéo.
Esse contexto pode comprometer a adesdo e a continuidade do tratamento da crianca e do
adolescente, implicando em maiores riscos biologicos para essa populacdo (Figueird &
Ribeiro, 2017).

Nesse sentido, estudos mostram que além de serem acometidos pelos danos fisicos

caracteristicos da doenga, muitos dos portadores ainda podem sofrer com os desafios
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psicossociais, como acesso limitado as oportunidades de ensino e problemas de infra-
estrutura de suas comunidades, pobreza e problemas emocionais (Farber, Koshy, &
Kinney, 1985). Além disso, estudos mostram que o diagndstico da doenca esta
relacionado com o aumento significativo de faltas escolares dos pacientes, presenca de
sintomas de depressao, distdrbios emocionais e sociais, bem como impacta negativamente
em sua qualidade de vida (Figueird & Ribeiro, 2017). Fica evidente que a associacdo do
risco da doenca com os fatores de risco psicossocial pode influenciar os resultados
desenvolvimentais da crianca diagnosticada com a doenga (Drazen, Abel, Gabir, Farmer,
& King, 2016).

Diante desse quadro, o impacto que o diagnostico tem sobre a vida do paciente e de
sua familia passa a ser foco de estudos (Barreto & Cipolotti, 2011, Felix, Souza, &
Ribeiro, 2010, Karlson, Haynes, Smith, Faith, Elkin, & Megason, 2012) e pesquisas tem
apresentado associacdes entre o estresse parental e sequelas psicolégicas na crianca,
tornando-se relevante que as instituices de satde se voltem também para os cuidadores
dessas criancas e adolescentes.

Em um estudo desenvolvido por Barakat, Schwartz, Salamon, & Radcliffe (2010),
verificou-se uma relagdo entre o estresse de pais de criangas diagnosticadas com AF e 0
aumento da gravidade da doenca, além de uma maior necessidade de utilizacdo dos
servicos médicos. Tal resultado evidencia a necessidade de que programas de avaliacdo
e intervencdo atuem também sobre as familias dessas criancas e adolescentes e promovam
avaliagdes continuas sobre suas varidveis psicologicas e sociais, garantindo um bom
resultado desenvolvimental para a crianga e para o adolescente.

Dentre essas propostas de avaliagcdo continua de caracteristicas psicossociais, 0
instrumento Psychosocial Assessment Tool — PAT, uma medida inicialmente criada para

avaliar o risco psicossocial de criancas diagnosticadas com cancer, tem sido amplamente
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utilizado para diferentes populacfes, como a anemia falciforme (Karlson et al., 2012).
Trata-se de um instrumento de rastreio que tem como base o Pediatric Psychosocial
Preventative Health Model (PPPHM), que fundamenta o sistema de satde publica dos
Estados Unidos, fornecendo uma avaliacdo de fatores contextuais associados a
adaptacdo da crianca com alguma doenca, e permitindo a classificacdo das familias
em categorias de risco: universal, alvo e clinico (Kazak et al., 2011).

Segundo dados do estudo de Karlson et al. (2012), a proposta de rastreio do risco
psicossocial de criancas com anemia falciforme indicou que, apesar de uma parcela
elevada de familias indicar niveis mais baixos de risco psicossocial (Risco Universal =
50%; Risco Alvo = 36%; Risco Clinico = 14%), algumas varidveis atuaram como
potencializadoras do risco em longo prazo, indicando, portanto, que o diagndstico pode
ser visto como um preditor de risco psicossocial familiar, capaz de gerar estressores nas
mais diversas esferas familiares.

Esse estudo tem o objetivo de verificar a presenca e a severidade de indicadores de
risco psicossocial em familias de criancas e adolescentes com AF, e suas relages com
caracteristicas clinicas e sociodemograficas. O estudo se propds, ainda, a verificar
indicadores de confiabilidade do Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0 — versdo geral),
em uma amostra de criancas e adolescentes brasileiros, portadores de AF.

Método
Participantes

Participaram do estudo 100 cuidadores familiares de criangas e adolescentes com
diagndstico de AF, inscritas em um servigo de Onco-hematologia de um hospital infantil
da rede publica de referéncia, situado na regido da Grande Vitoria, ES, Brasil. Foram
incluidos no estudo, cuidadores familiares de criancas e adolescentes com idade entre 0 e

18 anos, com diagndstico de AF e em tratamento para a doenca. Foram considerados
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elegiveis para compor a amostra de conveniéncia, todos os cuidadores que atendiam aos
critérios de inclusdo estabelecidos, e que compareceram ao hospital por quaisquer
condicdes do tratamento de seu filho, no periodo entre abril/2017 a Dezembro/2017.
Neste estudo, o tempo de diagnostico ndo foi estabelecido como critério de incluséo, de
modo que a amostra contou com familias de criancas em diferentes fases do tratamento
da AF. As criancas e os adolescentes participaram do estudo, por meio da consulta aos
prontuarios médicos.

Instrumentos

Protocolo de caracteristicas demograficas e clinicas da crianca e do adolescente

As caracteristicas clinicas das criancas e dos adolescentes foram coletadas a partir
da consulta aos prontuarios médicos, e posterior registro no Protocolo de caracteristicas
clinicas da crianca. O formulario foi preenchido pelo pesquisador, que registrou
informacdes sobre: idade, sexo, tempo do diagndstico, histérico de crises algicas, tipo de
tratamento, e motivo da ida ao hospital.

Critério de Classificacdo Econémica do Brasil (CCEB)

O CCEB é um questionario que tem como objetivo classificar as familias em
diferentes classes econdmicas, a partir de uma estimativa do seu poder de compra. A
analise permite classificar as familias em categorias que variam da Classe A, que tem
maior poder de compra, até a Classe D, cujo poder de compra é menor. O CCEB foi
desenvolvido pela Associacdo Nacional de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2013), e
aplicado nesse estudo, por meio de entrevista com o cuidador.

Psychosocial Assessment Tool - PAT 2.0 — verséo geral (Pai et al., 2008)

A versdo do PAT utilizada nesse estudo foi aquela dirigida as condicGes gerais de

adoecimento. No Brasil, o PAT foi validado para uma amostra de familias de criancas e

adolescentes com diagndstico de cancer (Santos, 2012). Para uso do PAT nesta pesquisa
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foi solicitada autorizacdo, seguindo os procedimentos exigidos para uso internacional do
instrumento. A versao utilizada permite o rastreio de risco psicossocial, por meio de sete
subescalas, a saber: (a) Estrutura familiar e fontes, que inclui itens sobre dificuldades
financeiras e transporte até o hospital, por exemplo; (b) Suporte Social, com itens sobre
qguem pode ajudar nos cuidados com a crianca; (c) Problemas Familiares, com itens sobre
condi¢cdes médicas e conflitos nos relacionamentos familiares (d) Reacbes ao estresse,
que inclui itens relacionados a ter pensamentos negativos, isolamento social, maior
irritabilidade, entre outros; (e) Crencas Familiares, como aquelas relacionadas a
capacidade de tomar boas decisdes e de fortalecer a unido familiar, por exemplo; (f)
Problemas com as Criancas, com itens que avaliam dificuldades comportamentais
internalizantes, externalizantes e sociais, nas criancas e, também, nos irmaos; o que
compde a subescala (g) Problemas com os Irmdos. A pontuacdo total do PAT 2.0 é
calculada a partir da soma das subescalas, podendo variar entre 0 e 7 pontos. A analise
dessa pontuacdo permite a classificacdo do risco psicossocial da familia em trés
categorias: Universal (0,00 a 0,99), Alvo (1,00 a 1,99), e Clinico (acima de 2,00). O PAT
2.0 ja foi utilizado junto a populacdo de criancas e adolescentes com AF, obtendo

indicadores de confiabilidade variando de 0,43 a 0,83 (Karlson et al., 2012).

Procedimento

Esse estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
Humanas e Naturais, da Universidade Federal do Espirito Santo (CCHN/UFES), com o
parecer numero CAAE 64685517200005542. As familias foram convidadas a participar
do estudo durante suas visitas ao hospital para acompanhamento da crianga e do
adolescente, em tratamento. A coleta de dados foi iniciada apés a obtencdo do

consentimento para a participacdo na pesquisa, em consonancia com a Resolucdo n°.
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466/2012, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP/Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Salde. Ao aceitarem participar do estudo, os cuidadores
responderam os instrumentos, por meio de entrevista individual, na seguinte ordem: (a)
Protocolo de caracteristicas clinicas da crianca e do adolescente; (b) Critério de
Classificacdo Econémica do Brasil (CCEB); e (c) Psychosocial Assessment Tool - PAT
2.0 — versao geral.

Anélise dos dados

Os dados obtidos foram submetidos a analise estatistica descritiva (frequéncia,
proporcdo, média e desvio padrdo). Essa analise permitiu caracterizar a amostra em
termos de risco psicossocial (PAT), respondendo ao objetivo de verificar a presenca de
risco psicossocial, bem como a severidade do mesmo. Além disso, dados
sociodemogréaficos e de caracteristicas clinicas dos pacientes foram descritos.

Com base nos dados descritivos, procedeu-se a analise estatistica inferencial para
comparar os indicadores de risco psicossocial em diferentes categorias de dados
sociodemogréaficos (sexo das criancas e adolescentes, idade do cuidador, grau de
parentesco do cuidador, escolaridade do cuidador, estado civil, raca/cor e classe social) e
clinicos (presenca de crises algicas, a realizacao de transfusdo e o0 motivo da presenca no
hospital). Essas comparacgdes entre grupos de variaveis foram realizadas, por meio dos
testes de Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis (varidveis numéricas) ou Qui-Quadrado
(variaveis categoricas). O nivel de significancia adotado foi de 5%.

A andlise de confiabilidade do PAT 2.0 — versao geral, para a amostra de criangas
e adolescentes brasileiros com AF foi conduzida, por meio do calculo do coeficiente
KR20. A consisténcia interna do PAT foi calculada para a Escala total e, também, para

cada uma das sete subescalas. Foi adotado o valor de referéncia igual ou superiora 0,7, a
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partir do qual os indicadores de confiabilidade foram considerados aceitaveis, por

indicarem uma boa consisténcia interna.

Resultados

Caracteristicas sociodemograficas e clinicas

Realizou-se um estudo descritivo transversal de base quantitativa, no qual

participaram 100 cuidadores de criancas e adolescentes diagnosticados com AF. A Tabela

1 apresenta os dados sociodemograficos da populagéo investigada.

Tabela 1.

Caracteristicas sociodemograficas das criangas, adolescentes e seus cuidadores (N = 100)

Variaveis Valores
Sexo dacrianga—n

Masculino 53
Feminino 47
Idade da criancga (anos)

média (DP) 8,9
min-max 0al8
Cuidadores (grau de parentesco) —n

Maes 80
Pais 13
Outros (Avos, madrasta e tia) 7
Estado civil dos cuidadores — n

Solteiro 26
Casado/Uni&o estavel 56
Separado 17
Viavo 1
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Escolaridade dos cuidadores —n

Né&o frequentou a escola 7

Fundamental incompleto 30
Fundamental completo 41
Médio completo ou Superior 22

Classe social, medida pelo CECC —n

B2 3
C1 6
C2 42
D-E 50
Raca—n

Amarelo 12
Branca 28
Parda 30
Preta 30

Nota. n — nlmero de participantes; DP — desvio padrdo; min — valor minimo; max — valor maximo.

Ainda sobre os pacientes, no dia da coleta, especificamente, 66% dos pacientes
estava no hospital por motivo de consulta, outros 21,6% estavam presentes em
decorréncia de uma transfusdo e os demais (12,4%) tinham ido ao hospital para efetuar
procedimentos médicos ambulatoriais, como a consulta.

Classificacao de risco psicossocial

A andlise dos dados sobre o risco psicossocial, medidos pelo PAT, mostrou o
predominio de familias nas classificagdes Alvo e Clinico, respectivamente (Tabela 2).
Tabela 2.

Classificacao de risco psicossocial (N = 100)
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Classificacdo de risco psicossocial n
Universal (Escore total = 0 a <1,0) 18
Alvo (Escore total = 1,0 a <2,0) 42
Clinico (Escore total >2.0) 40

O escore total médio da amostra foi igual a 1,82, indicando que, como um grupo,
as familias de criancas e adolescentes com AF participantes do estudo, alcangcaram médias
de risco psicossocial Alvo. A andlise por dominios de risco psicossocial mostra maior
média em Estrutura familiar e fontes (M = 0,41; DP = 0,21), seguido de Problemas com

a crianga (M = 0,33; DP =0,20), ver Tabela 3.

Indicadores de confiabilidade

A consisténcia interna obtida para o PAT 2.0 (versdo geral), na amostra de
familias de criangas e adolescentes brasileiros com AF, foi 0,83 (Tabela 3). Das sete
subescalas do PAT, trés obtiveram coeficientes aceitaveis (o > 0,70), a saber: Suporte
social (a = 0,86), Problemas com a criang¢a (a = 0,74) e Problemas com os irmaos (a =
0,87).
Tabela 3.

Dados descritivos e confiabilidade do PAT 2.0 — verséao geral, para Anemia Falciforme

(N =100)
Dominios Média DP LI LS Consisténcia
interna
Estrutura familiare 0,41 0,21 0,40 0,66 0,53
fontes

Suporte social 0,28 0,38 0,82 0,91 0,86
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Problemas crianga® 0,33 0,20 0,67 0,81 0,74
Problemas irmaos! 0,14 0,19 0,84 0,91 0,87
Problemas Familiares 0,23 0,16 0,40 0,66 0,53
Reac0es ao estresse 0,21 0,27 0,52 0,74 0,63
Crencas familiares 0,23 0,12 0,41 0,67 0,54
Escore Total 1,82 7.4 0,78 0,88 0,83

LI = limite inferior do intervalo de 95% de confianca do o; LS = limite superior do intervalo de 95% de
confianga do a. * Acima de 2 anos.

Relacgbes entre risco psicossocial e caracteristicas sociodemograéficas e clinicas

A anéalise das relacdes entre a escala total do PAT e suas subescalas e as
caracteristicas sociodemogréaficas da amostra ndo encontrou significancia estatistica nas
comparagOes de risco psicossocial com idade do cuidador, escolaridade do cuidador,
estado civil e raca/cor. Em relacdo as variaveis clinicas, as analises encontraram valores
significativos para todos os grupos testados (presenca/auséncia de crises algicas, com/sem
realizacdo de transfusdo), exceto motivo da presenca no hospital.

Em relacéo aos achados com significancia estatistica, a comparacdo de indicadores
de risco psicossocial nos grupos de meninas e meninos, mostrou diferencas significativas
entre 0s sexos para a subescala Suporte social, ou seja, as meninas obtiveram escores
maiores do que 0s meninos nesse dominio (p-valor = 0,0126). O escore de Suporte social
também foi maior quando o cuidador era a mae (p-valor =0,0167). O mesmo ocorreu no
dominio Reacdes ao estresse, que foi maior entre as cuidadoras mées (p-valor = 0,0303).

O dominio Estrutura Familiar Fontes (p<0,001) apresentou escores maiores para 0s
grupos das classes sociais D-E, quando comparados aos demais grupos (B2-Cl e C2). O
mesmo ocorreu para os dominios Reagdes ao Estresse (p-valor = 0,0287), Crengas
familiares (p-valor = 0,0087) e escore total (p-valor = 0,0002). A relagdo com renda

também foi verificada quando os grupos de comparacdo do PAT foram as categorias de
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risco: Universal, Alvo e Clinico. Quando classificado em categorias, 0 PAT apresentou
associacdo com a renda (p-valor = 0,007), uma vez que houve uma frequéncia maior do
grupo Universal nas classes B-C1, e maior frequéncia do grupo Clinico nas classes D-E.

A analise das variaveis clinicas mostrou que o escore do dominio Problemas com
o0s irmaos (p-valor = 0,0370) foi maior para o grupo de criancas e adolescentes que ja

haviam passado por transfusdo. Escores mais altos de risco psicossocial, nos dominios

Estrutura Familiar e Fontes (p-valor = 0,0465), Problemas com a crianca (p-valor

0,0027), Reacdes de estresse (p-valor = 0,0433) e, também, na Escala total (p-valor

0,0236), foram maiores em criancas e adolescentes que apresentam crises algicas.

Discussao

Medidas de risco psicossocial familiar em condicBes de doencas cronicas e agudas
tém se mostrado necessarias para guiar melhores estratégias de intervencédo. Este estudo
examinou a presenca e severidade de indicadores de risco psicossocial de familias de
criancas e adolescentes diagnosticados com anemia falciforme, e suas relagdes com
caracteristicas clinicas e sociodemogréaficas. Previamente a discussao sobre os achados
de correlacdo, discute-se os dados provenientes da verificacdo de confiabilidade do
Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0 — versao geral), em uma amostra de criancas e
adolescentes brasileiros, portadores de AF.

A validacdo do PAT, no Brasil, foi realizada com uma amostra de criangas com
cancer, nao havendo estudos com dados de confiabilidade do instrumento para outras
populagdes, inclusive, para anemia falciforme. Desse modo, esperava-se alcancar
indicadores semelhantes aqueles do estudo nacional, assim como do estudo de validacao
da vers&o original do PAT, ambos com a populacéo de familias de criancas e adolescentes

com cancer. A consisténcia interna do PAT obtida neste estudo, para a escala total (KR20
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= 0,83), foi proxima aquela encontrada no estudo de validacdo do instrumento para o
cancer infantil (Pai et al., 2008), e superior aquela encontrada no estudo de validagédo
nacional (Santos, 2016). Por ndo haver estudo nacional no contexto da AF, esperava-se
proximidade, também, com os dados de confiabilidade do PAT extraidos de uma amostra
norte-americana de familias de criancas e adolescentes com AF. Novamente, verificou-
se proximidade entre os valores, no que diz respeito a escala total (Karlson et al., 2012).
Esses achados sdo promissores no que diz respeito a generalizacdo do PAT 2.0 (versdo
geral) para a populacao de familias de criancas e adolescentes brasileiros, portadores de
AF. A anélise o indice de consisténcia interna para cada uma das subescalas também se
aproximou dos estudos de referéncia (Karlson et al., 2012, Pai et al., 2008), com a maioria
dos dominios alcangando valores satisfatorios.

No que se refere as classificagbes de risco, os achados desta pesquisa divergem
daqueles obtidos em paises como Estados Unidos da América, Australia e Holanda, com
a populacdo de familias de criancas com céancer (Pai et al., 2008, McCarthy, Clarke,
Vance, Ashley, Heath, & Anderson, 2009, Nicolaas et al., 2016, Santos, 2012), e com a
populacdo portadora de AF (Karlson et al., 2012). Em todos os estudos, a aplica¢do do
modelo PPPHM para a analise de risco psicossocial pelo PAT encontrou o predominio
de familias com risco baixo, ou seja, com a classificacdo universal. Os dados desta
pesquisa sugerem, justamente, o contrario. A maior parte das familias investigada
encontra-se nos niveis de risco clinico e alvo, sugerindo dificuldades no ajustamento e na
adesdo ao tratamento, caso ndo seja realizado nenhum tipo de intervencdo (Pai et al.,
2008).

Nesse sentido, os achados deste estudo parecem estar de acordo com dados obtidos
no ambito nacional por Caprini e Motta (2017), que avaliaram o risco psicossocial de

criangas diagnosticadas com cancer. A anélise do escore total do PAT permitiu verificar
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que mais da metade das familias apresentava fatores de risco psicossocial em nivel clinico
e alvo, e somente 16,7% estava classificada no nivel de risco universal. De maneira geral,
avalia-se, uma diferenca entre os resultados obtidos pela popula¢do com doenca cronica
em contextos nacional e internacional. Essa diferenca se traduz em maior situacao de
vulnerabilidade para a populacdo investigada nesta pesquisa, vulnerabilidade essa
representada majoritariamente pelas questdes econémicas e sociais.

E possivel pensar que as condi¢bes socioecondmicas se relacionem com esse
cenario, uma vez que o dominio de risco psicossocial de maior média, foi Estrutura
familiar e fontes, indicando que os problemas financeiros colocam essa familia em uma
situacdo de risco. Ademais, dificuldades financeiras podem dificultar o acesso da crianca
e do adolescente a continuidade de seu tratamento, colocando esse paciente em risco
bioldgico (Jesus, Konstantyner, Lobo, & Braga, 2018).

Esse risco pode se agravar, uma vez que, pela necessidade de acompanhamento e
tratamento constantes, € comum que um dos cuidadores, geralmente a mae, se afaste de
atividades profissionais, a fim de atender os cuidados da crianca (Figueiré & Ribeiro,
2017), evidenciando ainda mais a presenca desse risco a familia. Segundo dados desse
estudo, quando a cuidadora é a mae, existe maior risco associado ao suporte social e as
reacOes de estresse. Assim, o fato de a mae ser a principal cuidadora e responsavel por
essa crianca, principalmente no que se refere ao seu tratamento e atencao continuos, pode
gerar sensacdo de sobrecarga (Dias, Oliveira, Enumo, & Paula, 2013). Entende-se que,
no contexto da AF, a falta de suporte social para as mées cuidadoras pode contribuir para
a persisténcia de reacdes de estresse que s&o comuns em periodos iniciais do diagnostico
(Streisand, Braniecki, Tercyak, & Kazak, 20010), mas que se ndo forem apropriadamente
manejadas podem comprometer os cuidados com a crianga (Alves, Guirardello, &

Kurashima, 2013).
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A questdo socioecondmica também mostrou associa¢do com a classificacao de risco
entre as familias deste estudo. Isso significa que as familias economicamente mais
favorecidas (classificacdo B-C1, pelo CCEB), apresentaram menos risco psicossocial, se
localizando na classificacdo Universal, pelo PAT. Criancas e adolescentes com AF
compdem predominantemente familias de classe socioecondmica menos favorecida,
cujos responsaveis tém maior dificuldade para atingir niveis educacionais superiores,
qguando comparados a pais de criancas e adolescentes saudaveis (Jesus et al., 2018). De
modo consistente, verificou-se uma maior frequéncia da classificacdo Clinico em classes
sociais D-E. E possivel pensar que a situacdo econdmica desses cuidadores impacte outros
dominios de risco dessas familias, levando a uma situacao de vulnerabilidade psicossocial
mais agravada. Esse dado foi observado neste estudo, especialmente, para os dominios de
Estrutura familiar e recursos, Reacdes de Estresse e Crencas familiares.

A presenca de dor se confirmou como um estressor importante na AF, pela
associacdo com o risco psicossocial. Isso porque os cuidadores que referiram ocorréncia
de crises algicas em seus filhos, obtiveram escores mais elevados nos dominios do PAT
relacionados a percep¢do de problemas comportamentais/emocionais nas criancas e
adolescentes, as reacoes de estresse do proprio cuidador, e dos recursos familiares. Parece
coerente que o paciente que sofra mais intercorréncia dolorosa, exija que a familia se
desloque para o hospital, e acione mais recursos sociais e de salde, 0s quais hem sempre
estardo acessiveis. Esse estressor expde, ainda, a falta de controlabilidade das condicdes
médicas associadas a doenca, podendo impactar sobre os comportamentos da crianga. De
fato, criangas e adolescentes com AF tem apresentado risco aumentado de problemas de
comportamento, especialmente, os internalizantes, que sofrem influéncias de
caracteristicas da doenca (Hijmans et al., 2009). Essa falta de controlabilidade afeta,

também, os pais, aumentando as reacdes de estresse e 0s desfechos emocionais associados
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a ele, como ansiedade, depressdo e sobrecarga emocional (Dias et al., 2013, Guimaraes
et al., 2009, Karlson et al., 2012). Esses dados reforcam a importancia do manejo da
adversidade de forma adaptativa.

Sobre esse ponto incide uma importante contribuicdo deste estudo, na medida em
que permitiu compreender aspectos do risco psicossocial familiar que acompanha o
diagnostico e tratamento da AF. A maior parte das familias tem muitos fatores de risco,
com estresse persistente, exigindo intervencdes para as demandas especificas (Pai et al.,
2008), nos varios dominios de risco. Entretanto, tais condi¢des de risco, podem ser ainda
melhor compreendidas quando se consideram caracteristicas econémicas da familia e
clinicas da doenca e de seu tratamento.

A avaliacdo de indicadores psicossociais ja é referida como um padrdo de cuidado
no cancer infantil (Kazak et al., 2015). Recomenda-se que na AF esta atencdo também
deve estar presente, com avaliacGes sistematicas, capazes de identificar familias que estdo
em maior risco e guiar melhor a assisténcia a essa populacdo. Nesse ponto, o PAT, como
ferramenta de rastreio para o risco psicossocial, mostrou-se capaz de capturar as
necessidades da familia em véarios dominios. Além disso, este estudo encontrou
indicadores satisfatérios de consisténcia interna, recomendando o uso do PAT para a
avaliacdo de risco psicossocial no contexto da AF, em familias de criancas e adolescentes
brasileiros. Novos estudos podem ter como foco a confirmacdo dos indicadores de
validade do instrumento para esta populacao, no Brasil, especialmente, no que diz respeito
ao ponto de corte para as classificagdes de risco. Isso pela diferenca observada em relagéo
a populacdo norte-americana e pela verificagdo da influéncia de variaveis
socioecondmicas sobre esses indicadores.

Referéncias



89

Alves, D. F. S., Guirardello, E. B., & Kurashima, A. Y. (2013). Estresse relacionado ao
cuidado: O impacto do cancer infantil na vida dos pais. Revista Latino-americana de
Enfermagem, 21(1), 1-7.

Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa ABEP (2013). Critério de classificacdo

econbmica Brasil [online]. Recuperado de http:www.abep.org

Barakat, L. P., Schwartz, L. A., Salamon, K. S., & Radcliffe, J. (2010). A family based
randomized trial of pain intervention for adolescents with sickle cell disease. Journal
of Pediatric Hematology Oncology, 32(7), 540-547.

Barreto, F. J. N. & Cipolotti, R. (2011). Sintomas depressivos em criancas e adolescentes
com anemia falciforme. Jornal Brasileiro de Psiquiatria, 60(4), 277-83.

Brasil, Ministério da Saude. (2015). Secretaria de Atencdo a Salde. Departamento de
Atencdo Hospitalar e de Urgéncia. Doenca falciforme: diretrizes béasicas da linha de
cuidado. Brasilia, DF: Ministério da Saude.

Brasil, Ministério da Salde. (2017). Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo
Negra: uma politica para 0 SUS / Ministério da Saude, Secretaria de Gestdo Estratégica
e Participativa, Departamento de Apoio a Gestdo Participativa e ao Controle Social. —
3. ed. — Brasilia: Editora do Ministério da Saude.

Caprini, F. R., & Motta, A. B. (2017). Cancer infantil: uma analise do impacto do
diagnostico. Revista Psicologia: Teoria e Pratica, 19(2), 164-176.

Dias, T. L., de Oliveira, C. G. T., Enumo, S. R. F., de Paula, K. M. P. (2013). A dor no
cotidiano de cuidadores e criangcas com anemia falciforme. Psicologia USP, 24(3),
391-411.

Drazen, C. H., Abel, R., Gabir, M., Farmer, G., & King, A. A. (2016). Prevalence of
Developmental Delay and Contributing Factors Among Children with Sickle Cell

Disease. Pediatric blood and cancer, 63(3):504-10. doi: 10.1002/pbc.25838.


http://www.abep.org

90

Farber, M. D., Koshy, M., & Kinney, T. R. (1985). Cooperative Study of Sickle Cell
Disease: Demographic and socioeconomic characteristics of patients and families with
sickle cell disease. Journal of Chronical Deseases, 38(6):495-505.

Felix, A. A., Souza, H. M., & Ribeiro, S. B. F. (2010). Aspectos epidemioldgicos e sociais
da doenca falciforme. Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia, 32(2),203-
208.

Figueiro, A. V. M., & Ribeiro, R. L. R. (2017). Vivéncia do preconceito racial e de classe
na doenca falciforme. Saude e Sociedade, 26(1), 88-99.
http://dx.doi.org/10.1590/s0104-12902017160873.

Guimardes, T. M. R., Miranda, W. L., & Tavares, M. M. F. (2009). O cotidiano das
familias de criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme. Revista
Brasileira de Hematologia e Hemoterapia, 31(1), 9-14.

Jesus, A. C. S., Konstantyner, T., Lobo, I. K. V., & Braga., J. A. P. (2018). Caracteristicas
socioeconémicas e nutricionais de criancas e adolescentes com anemia falciforme:
uma revisdo sistematica. Revista Paulista de Pediatria, 36(4), 491-499.
http://dx.doi.org/10.1590/1984-0462/;2018;36;4;00010

Hijmans, C. T., Grootenhuis, M. A., Oosterlaan, J., Last, B. F., Heijboer, H., Peters, M.,
Fijnvandraat, K. (2009). Behavioral and Emotional Problems in Children With Sickle
Cell Disease and Healthy Siblings: Multiple Informants, Multiple Measures, Pediatric
Blood Cancer, 53, 1277-1283.

Karlson, C. W., Haynes, S., Smith, M., Faith, M. A., Elkin, T. D., & Megason, G. (2012).
Examination of Risk and Resiliency in a Pediatric Sickle Cell Disease Population
Using the Psychosocial Assessment Tool 2.0. Journal of Pediatric Psychology, 37(9),

1031-1040.


http://dx.doi.org/10.1590/s0104-12902017160873
http://dx.doi.org/10.1590/1984-0462/;2018;36;4;00010

91

Kawchak, D. A.et al. Adequacy of dietary intake declines with age in children with sickle
cell disease (2007). J Am Diet Assoc., 107(5), 843-8.

Kazak, A. E. et al. (2011). Association of psychosocial risk screening in pediatric cancer
with psychosocial services provide. Psycho-Oncology, 20(7), 715-723.

Kazak, A. E., Abrams, A. N., Banks, J., Christofferson, J., DiDonato, S., Grootenhuis, M.
A., Kabour, M., Madan-Swain, A., Patel, S. K., Zadeh, S., Kupst, M. J. (2015).
Psychosocial Assessment as a Standard of Care in Pediatric Cancer, Pediatric Blood
Cancer, 62 (Suppl 5), S426-59. doi: 10.1002/pbc.25730.

McCarthy, M. C., Clarke, N. E., Vance, A., Ashley, D. M., Heath, J. A., Anderson, V. A.
(2009). Measuring Psychosocial Risk in Families Caring for a Child with Cancer: The
Psychosocial Assessment Tool (PAT2.0), Pediatr Blood Cancer, 53, 78-83.

Nicolaas, S. M. S., Schepers, S. A., Hoogerbrugge, P. M., Caron, H. N., Kaspers, G. J.
L., Heuvel-Eibrink,M. M. van dem, Grootenhuis, M. A., Verhaak, C. M. (2016).
Screening for Psychosocial Risk in Dutch Families of a Child with Cancer: Reliability,
Validity, and Usability of the Psychosocial Assessment Tool. Journal of Pediatric
Psychology, 41(7), 810-819 doi: 10.1093/jpepsy/jsv119

Pai, A. L., et al. (2008). The Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0): Psychometric
properties of a screener for psychosocial distress in families of children newly
diagnosed with cancer. Journal of Pediatric Psychology, 33(1), 50-62.

Santos, S. S. Adaptagdo transcultural e validagdo do “Psychosocial Assessment Tool
(PAT2.0)”: Instrumento de Avaliagdo Psicossocial de familias de pacientes pediatricos
recém-diagnosticados com cancer. Fundacdo Anténio Prudente; 2012.

Silva, M. C., & Shimauti, E. L. T. (2006). Eficacia e toxicidade da hidroxiuréia em
criangas com anemia falciforme. Revista brasileira de hematologia e hemoterapia,

28(2), 144-148.



92

Streisand, R., Braniecki, S., Tercyak, K.P., & Kazak, A.E. (2001). Childhood illness-
related parenting stress: The Pediatric Inventory for Parents. Journal of Pediatric

Psichology, 26(3), 155-62.



93

2.3 Artigo 3
Titulo: Efeitos de um programa de intervencao psicossocial para cuidadores de criangas

e adolescentes com anemia falciforme

Fernanda Rosalem Caprini; Alessandra Brunoro Motta

Resumo

O estudo avaliou os efeitos de uma intervencdo psicossocial, com foco enfrentamento,
sobre a adaptagdo psicoldgica, de cuidadores familiares de criancas e adolescentes com
AF. Participaram 12 cuidadores, cujas criangas estavam em tratamento em um servico de
referéncia. Seis participantes compuseram o grupo de intervencdo (G1) e seis, 0 grupo
controle (G2). Todos responderam aos instrumentos de risco psicossocial, funcionamento
familiar, estresse relacionado a doenca e coping, em trés momentos: antes e ao final da
intervencdo, e apds dois meses. Os resultados indicaram efeitos positivos para 0 G1 ao
longo do tempo, com diminuicdo do estresse e aumento de coping secundario. Conclui-
se que 0 processo de estresse e coping € um importante alvo de intervencdo para
cuidadores na AF.

Palavras-chave: Anemia Falciforme, Cuidadores, Criangas, Coping, Adaptacdo

Psicologica.

Titulo em inglés: Effects of a psychological intervention program for caregivers of

children and adolescents with sickle cell anemia
Abstract

This study evaluated the effects of a psychological intervention on the psychological
adjustment of family caregivers of children and adolescents with sickle cell anemia
(SCA), mostly focusing on coping. The children assisted by the 12 caregivers-participants
were being treated at a referral service. The intervention group (G1) was made up by six
participants, and the control group (G2) also by six participants. They all responded to
the instruments of psychosocial risk, family functioning, disease-related stress and
coping, in three moments: before and at the end of the intervention, and after two months.
The results indicated positive effects for G1 over time, with decreased stress and
increased secondary coping. In conclusion, the stress and coping process is an important
intervention target for caregivers in SCA.

Keywords: Sickle cell anemia, Caregivers, Children, Coping, Psychological adjustment.

Introducéo
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A anemia falciforme € uma anomalia genética importante no Brasil, sendo a
doenca hereditaria de maior prevaléncia no pais. A constituicdo das hemacias
determinada pela doenca apresenta a forma de meia lua ou foice e, além de causar anemia
hemolitica crénica, ainda é responsavel pela obstrucdo de vasos sanguineos, com crises
de dor, enfartamento, necroses e disfuncdes, bem como danos aos tecidos e 6rgaos
(Segava, Cavalcanti, Paula, & Mendes, 2013). As condi¢Ges médicas que acompanham a
AF, especialmente, as crises algicas, podem levar a crianca a multiplas hospitalizacdes e,
consequentemente, auséncias escolares (Lutz, Barakat, Smith-Whitley, & Ohene-
Frempon, 2004). Entende-se, portanto, que a doenca pode impactar de forma continua a
vida do paciente e, também, de seus cuidadores. Trata-se de um estressor com o qual
criancas, adolescentes e seus familiares precisam lidar (Anie, 2005; Guimaraes, Miranda,
& Tavares, 2009), desde o diagnostico até o longo processo de tratamento e manejo da
doenca.

Pesquisas com foco no impacto da doenca AF sobre pacientes sugerem que a
extensdo das dificuldades para os cuidadores se apresenta na forma de distarbios
emocionais, bem como problemas em seu proprio contexto social e familiar (Barreto &
Cipolotti, 2011; Figueir6 & Ribeiro, 2017; Guimaraes et al., 2009; Karlson, Haynes,
Smith, Faith, Elkin, & Megason, 2012). Tal impacto pode se estender ao longo do
tratamento, resultando em dificuldades na realizacdo de tarefas cotidianas como comer
ou mesmo dormir e trabalhar (Dias et al., 2013), sensacdo de sobrecarga dos cuidadores
e dificuldades de aceitagdo da doenca (Guimarées et al., 2009), sentimentos de medo,
preocupacdo e responsabilidade exacerbados (Castro & Piccinini, 2002), presenca de
risco psicossocial (Chen, Cole, & Kato, 2004; Karlson et al., 2012) e sentimentos de
pessimismo, desanimo e falta de controle da doenca, podendo gerar casos de ansiedade e

depresséo (Dias et al., 2013).



95

Esses achados relacionados ao papel da familia na adaptacdo a doenca e ao
tratamento da AF sugerem que a assisténcia psicossocial no contexto da AF deve incluir
a familia e, principalmente, os cuidadores primarios (Mullins, Molzon, Suorsa, Tackett,
Pai, & Chaney, 2015). Entende-se que eles também devem ser foco de uma intervencao,
capaz de promover recursos para lidar com os desdobramentos do diagnéstico e 0 manejo
da doenca (Mullins et al., 2015). Esse entendimento é coerente com os modelos de
resiliéncia em Psicologia Pediatrica, que apresentam uma perspectiva centrada nao
apenas no sujeito, mas em todo o seu contexto, como parte do processo de construcdo de
resiliéncia da crianca com doenca cronica (Mullins et al., 2015).

Com base nessa perspectiva, Mullins et al. (2015) tém encorajado um maior
nimero de estudos que visem a compreensao sobre como os efeitos do tratamento
direcionado aos pais sdo transmitidos para a crianga em tratamento, em termos de
resultados desenvolvimentais positivos. A despeito disso, os estudos que trabalham com
intervencdo diretamente com os pais ainda sdo bastante escassos e pouco explorados
(Shashine, Badr, Karam, & Abboud, 2014; Spirito & Kazak, 2006), o que fortalece ainda
mais a necessidade de mais estudos, especialmente, em nivel nacional. No Brasil, estudos
com intervencdo dirigida para pais e/ou cuidadores de criancas com anemia falciforme
tem se destinado ao desenvolvimento de material psicoeducativo, com foco na ampliacéo
do conhecimento da doenca.

Como exemplo, o estudo de Figueiredo, Moreira, Mota, Oliveira e Gomes (2019)
propds a producdo de uma caderneta impressa de acompanhamento e orientacdo em
satde, com foco na doenca falciforme, para os familiares de crian¢as com AF. O material
foi produzido, a partir de conversas com familias que vivenciam a doenca falciforme em
ambito nacional, além de uma revisao sistematica da literatura sobre o tema e uma reviséo

dos documentos vigentes no pais que tratam do assunto. O estudo buscou evidéncias de
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validade da proposta, que elaborou uma estratégia para aumentar o conhecimento dessas
pessoas sobre a doenca, favorecendo uma melhor compreenséo do seu processo de saude
e doenca e a recuperacdo das criancas (Figueiredo et al., 2019).

Em contexto internacional, no estudo de Shashine et al. (2014), cuidadores de
criancas com anemia falciforme participaram de um estudo quase-experimental, cujo
objetivo foi avaliar a eficacia de um programa de intervencao educativo para mudanca
comportamental dos pais, visando a melhora na atencéo e no cuidado de criancas com
AF. O programa foi proposto, incialmente, para a populacdo com cancer e,
posteriormente, adaptado para a populacdo com anemia falciforme, sendo conduzido por
uma equipe multiprofissional. Os resultados indicaram um aumento significativo no
conhecimento dos pais acerca da causa da doencga, seus sintomas e manejo. Também foi
identificada uma diminui¢do do nimero de hospitalizaces da populacéo investigada. O
estudo indica que as sessbes educativas e o material utilizado (cartilhas), com uma
linguagem simples e clara, colaboraram para a maior compreensao sobre a doenca e 0
melhor manejo dos pais (Shashine et al., 2014).

Em comum, propostas como as de Figueiredo et al. (2019) e Shashine et al. (2014),
tém apresentado resultados positivos para as amostras estudadas, fornecendo informacdes
que podem ser Uteis no planejamento e implementacdo de esfor¢cos inovadores com foco
no melhor bem-estar de criancas, adolescentes e familias em salde pediatrica. Como se
vé, a complexidade da vivéncia com a doenca e 0s impactos que podem se estender para
além do &mbito bioldgico, podem impactar tanto a crianca acometida pela doenga, mas
também fazem emergir dificuldades no contexto familiar. Considera-se, entdo, relevante
promover novas propostas de investigacdo e de intervencdo psicossocial, esperando

contribuir para as praticas de atendimento e intervencdo psicossocial.
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Com base nos achados sobre: (a) o papel da ajustamento familiar na adaptagéo
psicoldgica da crianca e do adolescente com AF; (b) os efeitos positivos de intervencoes
com foco no fortalecimento dos pais de criangas com doencas cronicas; e (c) a caréncia
de estudos nacionais no contexto da AF, esse estudo teve como objetivo verificar os
efeitos de um programa de intervencdo psicossocial com foco no enfrentamento da
doenca, sobre indicadores de adaptacdo psicologica e ajustamento a doenca e ao
tratamento, de cuidadores familiares de criancgas e adolescentes com AF.

Método

Para o alcance do objetivo da pesquisa, foi realizado um ensaio clinico nédo
randomizado (Nedel & Silveira, 2016), dada a sua aplicabilidade na demonstracdo da
eficacia de um novo tratamento, ainda que se considere a desvantagem da composicao da
amostra por conveniéncia. Sabe-se que o ensaio clinico randomizado é recomendado para
a obtencdo de evidéncias do efeito de intervengdes na area da salde (Souza, 2009), porém
ndo sendo factivel para o contexto da pesquisa.

Participantes

Participaram 12 cuidadores familiares, entre mées e pais, de criangas com
diagnostico de AF, em tratamento no ambulatério de Onco-hematologia de um hospital
da rede publica do Espirito Santo (ES), referéncia no Estado para o tratamento de
pacientes infanto-juvenis com AF, vinculado ao Sistema Unico de Satde (SUS). Os
participantes foram divididos em dois grupos, denominados G1 (Grupo Experimental =
6 participantes) e G2 (Grupo Controle = 6 participantes). O recrutamento dos
participantes do G1 se deu por conveniéncia (Meltzoff, 2001), considerando-se os pais
presentes no hospital no dia proposto para a realizacdo da intervengdo. A composicao do

G2, por sua vez, considerou as caracteristicas do G1, de modo a buscar homogeneidade
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em variaveis sociodemograficas (média de idade e sexo) e clinicas (momento em que 0
diagnostico foi estabelecido) das criancas.

Desse modo, ficou composta a amostra do G1, com 6 cuidadores familiares (5
mées e 1 pai), com idade entre 29 e 61 anos (Média = 43,3; DP = 11,8), procedentes do
Estado do Espirito Santo e do sul da Bahia. O nivel de escolaridade variou entre
Fundamental incompleto e Superior completo, e a classificacdo econdmica indicou que a
metade do grupo (n = 3) pertencia as classes D-E, enquanto os demais pertenciam a classe
C (n = 3). Seus filhos eram meninos e meninas (4 meninas), com idade entre 3 e 7 anos
(Média = 5,7 anos; DP = 1,8). Em termos de caracterizacéo clinica, todas as crian¢as do
grupo faziam uso da medicacao hidroxiuréia, ja haviam sofrido de crises de dor, e 0
motivo para a ida ao hospital naquele dia era: realizacdo de consulta (n = 2), realizacao
de transfusdo de sangue (n = 2) e internacao (n = 2).

No G2, os cuidadores familiares eram maes, com idade entre 32 e 46 (Média =
39,2; DP= 4,95), procedentes do estado do Espirito Santo. As maes tinham nivel de
escolaridade Fundamental e médio completo, e estavam inseridas nas classificacGes
econbmicas D-E (n = 5). Somente uma mée pertencia a classe C. Seus filhos eram, na
maioria, meninas (n = 4), com idade entre 01 e 09 anos (Média = 5,2 anos; DP = 3,1).
Todas as criancas faziam uso do medicamento hidroxiuréia, e estavam no hospital no dia
da coleta de dados por motivo de consulta médica (n = 4) e internagédo (n = 2).

Materiais e Instrumentos

Para a caracterizacdo dos participantes, foram utilizados dois instrumentos: (a)
Protocolo de registro das caracteristicas sociodemogréaficas dos cuidadores (grau de
parentesco com a crianca, idade, escolaridade e procedéncia) e da crianga (idade e sexo),
e caracteristicas clinicas da crianca (tempo do diagndstico, tipo de tratamento, motivo da

ida ao hospital e registros de dor), especialmente elaborado para o estudo, com 0s
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registros extraidos da consulta aos prontuarios de atendimento e, por meio de entrevista
com o cuidador; e (b) Critério de Classificacdo Econdmica do Brasil (CCEB),
questionario desenvolvido pela Associacdo Nacional de Empresas de Pesquisa (ANEP,
2013), com o objetivo de classificar as familias em diferentes classes econémicas, a partir
de uma estimativa do seu poder de compra. A analise permite classificar as familias em
categorias que variam da Classe A, que tem maior poder de compra, até a Classe D-E,
cujo poder de compra € menor. Foi aplicado nesse estudo, por meio de entrevista com o
cuidador.

A medida do impacto da intervencao foi realizada em trés momentos (Tempo 1 -
T1 = Pré-intervencdo; Tempo 2 - T2 = Pds-intervencdo; e Tempo 3 - T3 = Seguimento,
apos 2 meses), por meio dos instrumentos descritos, a seguir.

O Psychosocial Assessment Tool - PAT 2.0 (Pai et al., 2008) é uma versdo revisada
do Psychosocial Assessment Tool (Kazak et al., 2001), e se caracteriza como um
instrumento de rastreio criado, inicialmente, para avaliar o risco psicossocial em familias
de criancas com cancer (Kazak et al., 2001). O instrumento é composto de sete
subescalas, a saber: (a) Estrutura familiar e Fontes, (b) Suporte Social, (c) Problemas
Familiares, (d) ReacOes ao estresse, (e) Crencas Familiares, (f) Problemas com as
Criangas, e (g) Problemas com os Irméos. A pontuacdo total do PAT 2.0 pode variar entre
0 e 7 pontos, e a analise dessa pontuacao permite a classificacdo do risco psicossocial da
familia em trés categorias: Universal (0,00 a 0,99), Alvo (1,00 a 1,99), e Clinico (acima
de 2,00). Os dados de consisténcia interna do instrumento sao fortes (a.=0,81) e os indices
de teste-reteste adequados (r = 0,78 — 0,87, p <.001), indicando correla¢es significativas
para maes e pais.

O Pediatric Inventory for Parents (PIP) foi elaborado por Streisand, Braniecki,

Tercyak e Kazak (2001), com o objetivo de avaliar, na populacdo adulta, indicadores de
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estresse relacionados com a presenca de uma doenca crénica em seu filho. O PIP
apresenta uma composicao de 42 itens, distribuidos em quatro dominios: comunicacao,
cuidados médicos, funcdo emocional e funcdo familiar. O individuo deve fornecer sua
resposta em uma escala do tipo Likert, com cinco pontos que variam de nada (igual a 1)
a muitissimo (igual a 5). Para cada item, as respostas devem considerar a frequéncia do
evento e a dificuldade diante dele, na tltima semana. Pontuacdes elevadas indicam niveis
elevados de estresse. Neste estudo, utilizou-se a versao brasileira do PIP (Alves, 2009)
validada no contexto do cancer infantil, com propriedades psicométricas satisfatorias
(escala total e dominios do PIP com coeficientes alfa de Cronbach iguais ou superiores a
0,70).

Para a avaliacdo do funcionamento familiar, utilizou-se o Inventario de percepcao
do suporte familiar - IPSF, elaborado por Baptista (2007). O instrumento € composto por
42 itens, distribuidos em trés dominios: (a) afetivo-consistente, que inclui itens relativos
ao afeto positivo entre os membros da familia (21 itens); (b) adaptacao familiar, com itens
de valéncia negativa, dirigidos a familia (13 itens); e (c) autonomia, com itens que
revelam a confianca nas relagdes entre os membros, além de liberdade e privacidade (oito
itens). A resposta aos itens é fornecida por meio de uma escala do tipo Likert, de trés
pontos, em que nunca ou quase nunca € igual a 0; as vezes € igual a 1; e sempre ou quase
sempre € igual a 2. A confiabilidade interna da escala, avaliada pelo coeficiente alfa de
Cronbach, foi de 0,93 para a escala total. Os dominios também obtiveram indicadores
psicométricos satisfatorios (afetivo-consistente = 0,91; adaptacdo familiar = 0,90; e
autonomia = 0,78).

A medida de enfrentamento foi realizada por meio do Responses to Stress
Questionnaire ([RSQ], Connor-Smith et al., 2000), traduzido para o portugués como

Questionario de resposta ao estresse. O RSQ apresenta versdes para varias condigdes de
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doenca crbnica, entre elas, a anemia falciforme, e tem como objetivo mensurar as
respostas de estresse e coping em criangas, adolescentes e pais, utilizando o autorrelato e
o0 heterorrelato. Para este estudo, utilizou o autorrelato dos pais sobre o enfrentamento da
doenca de seu filho. A versdo para AF foi submetida a adaptacéo linguistica (Caprini,
2019), apds a autorizacdo dos responsaveis pelo uso da escala. O RSQ apresenta uma lista
de estressores relativos a condicao especifica da AF e os respondentes devem informar,
por meio de escala do tipo Likert (nunca = 1 até muito = 4), a frequéncia deles nos ultimos
seis meses. Com base nesses estressores, o participante informa a frequéncia com a qual
utiliza estratégias de coping para lidar com o estressor. Novamente, a resposta é fornecida
em uma escala Likert, que varia de 1 (Nunca) a 4 (Muito) (Connor-Smith et al., 2000). O
instrumento permite a medida de trés tipos de coping e dois tipos de respostas ao estresse
involuntario, gerando dados em sobre o processo de coping em cinco fatores, que
apresentam valores aceitaveis de consisténcia interna: (a) Coping de controle primario (o
=0,82); (b) Coping de controle secundario (a = 0,80); (c) Coping desengajado (a=0,79);
(d) Engajamento involuntario (a = 0,88); e (¢) Desengajamento involuntario (o = 0,84).
Os materiais utilizados no estudo incluiram o manual do programa de intervencao
psicossocial Surviving Cancer Competently Intervention Program — Newly Diagnosed
([SCCIP-ND], Kazak et al., 2005), bem como um CD-ROM, com videos ilustrativos de
teméticas comuns ao enfrentamento do cancer em diferentes fases do tratamento. Esses
videos compdem o SCCIP-ND. O programa de intervencdo SCCIP-ND é voltado para
responsaveis de criangas e adolescentes recém-diagnosticados e no curso do tratamento
contra o cancer. Foi desenvolvido pelo Departamento de Psicologia do Hospital Infantil
de Filadélfia, sob organizacdo de Kazak e colaboradores (Kazak et al., 2005), a partir
pesquisas realizadas com familias de criancas diagnosticadas com céncer. Tais pesquisas

forneceram base para a documentacao sobre o estresse diante do diagndstico do cancer e
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seu tratamento, bem como sobre o processo de adaptacdo. Para a utilizagdo neste estudo,
foi obtida a autorizacdo de A. E. Kazak para uso e adaptacéo ao contexto da AF (Caprini,
2019). A adaptacdo realizada considerou o formato original e as orientagdes dos autores,
adequando-os a realidade do pais e, especialmente, da populacdo investigada, sendo
denominado Programa de Intervencdo para Sobreviver Competentemente a Anemia
Falciforme (PISCAF).

Dentre as caracteristicas do programa, pode-se elencar: (a) ser focado nos
sintomas de estresse; (b) trabalhar com base na teoria cognitivo-comportamental,
considerando as crencas destes individuos sobre a doenca e o seu tratamento; (c) ser um
programa ampliado para o ambito familiar, com vistas a trabalhar o apoio social e a
comunicacdo da familia como areas especificas de mudanca (Kazak et al., 2005). Com
base nessas carateristicas, 0 SCCIP-ND propde como objetivos gerais: (a) a identificacao
de crencas sobre a doenca, o tratamento e o impacto na familia; (b) a modificacdo das
crencas e melhora do funcionamento familiar; e (c) o desenvolvimento de um roteiro de
sobrevivéncia da familia.

Com o objetivo de verificar indicadores de validade social do programa, foi
aplicado o Questionario de Avaliacdo do Programa de Intervencdo (Kazak et al., 2005).
O questionario compde o SCCIP-ND e teve sua versdao em inglés traduzida para o
portugués. Trata-se de um questionario especialmente desenvolvido para avaliar as
impressdes dos participantes sobre a estrutura do programa (nimero de se¢des, materiais
utilizados e tempo de duragdo das secdes) e o conteudo do programa (importancia,
potencial de ajudar, possibilidade de aprendizagem, relacionamento com terapeuta, entre
outros). O questionério é de rapida aplicacdo e foi respondido pelos responsaveis, de

maneira individual, apés a intervencdo. Para responder as questdes, os participantes
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tinham as opgdes: sim, talvez e ndo, além de uma questdo aberta para comentarios
adicionais.

Procedimento

Inicialmente, os pais foram identificados e distribuidos em dois grupos (G1 e G2),
conforme descrito anteriormente. Apds a composi¢do da amostra, foi realizada entrevista
com cada participante para a obtencdo do consentimento para a participacdo na pesquisa,
em consonancia com a Resolucdo n°. 466/2012 da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa - CONEP/Conselho Nacional de Salde/Ministério da Salde, sob o numero
CAAE 64685517.2.0000.5542 e da avaliagdo do Comité de Etica local. Apds essa etapa,
realizou-se a coleta dos dados. Os participantes foram avaliados quanto as variaveis de
interesse no estudo: risco psicossocial (PAT), funcionamento familiar (IPSF), estresse
(PIP) e enfrentamento (RSQ). Também foram obtidos os dados sociodemogréficos dos
pais e clinicos. As familias incluidas no G1 participaram do programa de intervencao
PISCAF, e as familias pertencentes ao G2 vivenciaram a rotina hospitalar.

O programa de intervencdo foi realizado em um encontro, estruturado em trés
momentos distintos, descritos na Tabela 1. Esta foi uma adaptacdo que ndo estava
prevista, porém foi necessaria para atender a dificuldade de retorno dos pais ao hospital,
em dias comuns. Com duracdo aproximada de 90 minutos, o PISCAF foi realizado em
abril/2018, no mini-auditdrio de um hospital estadual infantil, referéncia na atencéo a AF,
no estado do ES. A realizacdo da intervencdo sucedeu a aplicacdo dos instrumentos
(Tempo 1: pré-intervengdo). Apds essa etapa de pré-intervencédo, o grupo formou uma

roda e a pesquisadora, com formacdo em Psicologia, deu inicio a intervencao.
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Descricéo geral do Programa de Intervencéo para Sobreviver Competentemente a Anemia Falciforme (PISCAF)

Programa de Intervencéo para Sobreviver Competentemente & Anemia Falciforme (PISCAF).

1° Momento

2° Momento

3° Momento

Identificar crengas sobre a anemia falciforme,
o0 tratamento e o impacto na familia

Objetivo: promover uma discussdo sobre as
crencas que cada familia tem sobre a doenga,
de modo a compreender o seu impacto sobre
cada cada familia. A

cuidador, em

pesquisadora se juntou as familias
promovendo um relacionamento colaborativo
e reforcando o0s possiveis beneficios da
participacdo de cada um. Apds esse primeiro

momento, o pesquisador forneceu historias que

Modificar crengas e melhorar o funcionamento
familiar

Objetivo: identificar as vantagens da modificacdo do
pensamento/crencas, a fim de produzir consequéncias
distintas tanto para o préprio cuidador como para a
familia. Nesse momento, o0 modelo ABC continuou a
ser trabalhado, identificando como cada crenga sobre
a doenca e o tratamento pode influenciar emocdes,
comportamentos e os relacionamentos interpessoais.
Os pais foram auxiliados a modificar suas crengas,

ressignificando a experiéncia com a doenca e 0

Desenvolver um roteiro de
sobrevivéncia da familia

Objetivo: engajar os cuidadores em
uma discussdo guiada sobre como a
anemia falciforme pode impactar no
desenvolvimento familiar. A
pesquisadora integrou duas metaforas
na discussdo: “O roteiro de
sobrevivéncia familiar” e “Colocando a
doenga no seu lugar”; a fim de ajudar
reconhecer

0os cuidadores a suas




atuaram como disparadoras para avaliar a
relacdo entre uma adversidade, tal como o
diagnostico da anemia falciforme e as crencas
familiares criadas sobre isso, além de avaliar a
relacdo dessa mesma crenga com as emogoes,
0s comportamentos e relacionamentos. Para
iSso, 0s cuidadores se familiarizam com o
modelo ABC, wuma técnica cognitiva

comportamental.

tratamento. A ressignificagéo foi trabalhada em quatro
etapas: (a) aceitar o que é incontrolavel, como o
diagndstico da anemia falciforme; (b) focar no que é
controladvel, como aspectos da experiéncia familiar
que podem ser modificados; (c) conhecer e usar suas
forgas; e (d) usar o positivo: identificar aspectos

positivos reais da situacao.
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crencas sobre o futuro da familia e
compartilhar essas crengas uns com 0s
outros. A pesquisadora encerrou 0
programa, considerando como 0S
cuidadores podem incorporar o que foi
aprendido no programa de intervencao

dentro da vida familiar.

Nota. Modelo ABC: Trata-se de um modelo cognitivo-comportamental para identificar a relacdo entre as adversidades “A”, os pensamentos e crencas “B” e as suas
consequéncias “C”. No inglés, as letras correspondem a: A (Adversity), B (Beliefs) e C (Consequences). A proposta do modelo é identificar mais claramente as crencas
construidas a partir de situa¢des adversas e modifica-las a fim de obter consequéncias mais adaptativas (Kazak et al., 2005).
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A fim de permitir que os participantes continuassem tendo acesso ao material discutido,
cada participante recebeu um livreto com as estratégias aprendidas durante o encontro. De modo
especifico, o livreto continha o modelo ABC, os quatro passos para a ressignificacdo e o mapa
de sobrevivéncia. Esse contetdo foi extraido do SCCIP, e adaptado para a AF. A utilizacéo
desse material é parte do Booster 1¢ do modelo de intervencdo SCCIP original, o qual garante
a continuidade do acesso do participante as estratégias aprendidas.

Imediatamente ap6s a intervencdo, 0s participantes responderam novamente aos
instrumentos da pesquisa (PAT, IPSF, PIP e RSQ), concluindo 0 Tempo 2 (Pds-intervencao).
Ap0s dois meses, 0s participantes foram novamente contatados para o0 Tempo 3 (Seguimento),
em que houve a reaplicacéo dos instrumentos (PAT, IPSF, PIP e RSQ). Além disso, foi aplicado
um guestionario de opinido sobre a proposta de intervencao. De modo a facilitar a participacao
na etapa de seguimento, o agendamento para a reaplicacdo dos instrumentos considerou o
agendamento de consulta ambulatorial das criancas e adolescentes, cujos pais participaram do
estudo.

Sobre a coleta do G2, a mesma ocorreu por amostra de conveniéncia, ap6s a coleta do
G1, em maio de 2018. Os responsaveis de criangas com AF foram convidados a responder 0s
instrumentos de interesse e 0o agendamento da etapa posterior (julho de 2018) seguiu a rotina
ambulatorial das proprias criangas, cujos pais participaram do estudo.

Processamento e Andlise dos dados
A analise dos dados incluiu, primeiramente, a correcdo dos instrumentos com base nas
orientagbes dos autores e, posteriormente, a submissdo a analise estatistica descritiva

(frequéncia, proporcdo, média e desvio padréo). Essa analise permitiu caracterizar a amostra

6 Booster 1 refere-se a etapa de reforco do contetido assimilado durante o programa de intervencéo. E um caderno
que contempla todas as técnicas utilizadas no programa de intervencdo. O material disponibilizado a familia foi
adaptado do modelo original do programa SCCIP-ND e entregue durante a realizacdo da intervencéo.
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em termos de risco psicossocial (PAT), funcionamento familiar (IPSF), estresse (PIP), e
enfrentamento (RSQ). Dados clinicos e sociodemograficos foram analisados descritivamente

para a caracterizagdo da amostra.

A andlise da efetividade da intervencdo foi medida por meio da aplicacdo de tratamento
estatistico inferencial para verificar diferencas intra e intergrupos, nos trés momentos do estudo
(Pré-intervencéo, Pos-intervengdo e Seguimento). Para tanto, foram usados modelos de
ANOVA para medidas repetidas, pois cada participante respondeu a pesquisa em mais de um
tempo. Devido ao baixo numero amostral, ndo foi possivel realizar teste de normalidade,
portanto 0s métodos ndo paramétricos foram usados. Para transformar a ANOVA em um
método ndo paramétrico foi utilizada a transformacdo em postos (ranks) das variaveis
dependentes. Nessa analise, o tempo Pré-intervencao deveria ser igual nos dois grupos, de modo
a garantir que a diferenca entre os grupos nos demais tempos fosse devido as diferencas entre
0s protocolos, e ndo ao fato de os grupos ja iniciarem a pesquisa diferentes entre si (p-valores
>0,05). Os dados da medida de validade social foram analisados de forma descritiva. Calculou-
se a frequéncia de respostas sim, talvez e ndo, para cada um dos itens avaliados.

Resultados
Andlise descritiva dos instrumentos, em cada uma das fases do estudo

A andlise descritiva dos dados permitiu conhecer caracteristicas do processo de
adaptacdo a doenca e ao tratamento, na amostra de cuidadores de criangas com AF, ao longo
das etapas do estudo (Tabela 2). Em relagéo ao risco psicossocial, observou-se que, como um
grupo, tanto G1 como G2 apresentaram indices de risco psicossocial clinico no tempo pre-
intervencdo (Média do G1 = 2,08; Média do G2 = 2,11). J& nos momentos pos-intervencgéo e
seguimento, o G1 apresenta resultado de nivel Alvo (pés-intervencdo M = 1,85; Seguimento M

=1,44), enquanto o0 G2 mantém a classificagdo média em nivel clinico. Em relagdo ao
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funcionamento familiar, verifica-se que, como um grupo, a percepcdo de suporte familiar é
elevada, quando se analisam os fatores Afetivo-consistente, Adaptacdo e Autonomia, ao longo

do tempo (T1, T2 e Seguimento).

Tabela 2.
Escores médios de risco psicossocial, funcionamento familiar, estresse e coping, de cuidadores

de criangas com AF, nas diferentes fases do estudo (N = 12)

Pré-intervencéo Pos-intervencao Seguimento
Variaveis de interesse Gl G2 Gl G2 Gl G2
M(DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M(DP)

Risco psicossocial

Estrutura familiar e 0,38 0,5 0,38 0,52 0,29 0,50
fontes (0,25) 0,08)  (0,25) (0,07 (0,2) (0,08)
Suborte social 0,08 0,33 0,08 0,33 0,13 0,21
P (0,13) 044)  (0,13)  (0,41) 0,21)  (0,29)
Problemas com a crianga 0,47 0,29 0.47 0.28 0,87 0,28
(0,18) (0,19)  (0,18) (0,20) (0,21) 0,2)

Problemas dos irmaos 0,19 0,15 0,19 0,18 0,13 0,16
(0,21) 023)  (021)  (0,27) (0,15)  (0,25)

Problemas dos bais 0,35 0,28 0,27 0,28 0,2 0,3
P (028) (015 (02  (008)  (0.13)  (0.18)
ReacBes de estresse 0,37 0,30 0,27 0,40 0,2 0,53
¢ (0,29) 028)  (0,24)  (0,22) (0,18)  (0,24)
Crencas familiares 0,24 0,27 0,2 0,23 0,13 0,25
¢ (0,14) (0,12)  (0,16)  (0,10) (0,09)  (0,09)
Total 2,08 2,11 1,85 2,19 1,44 2,05
(0,87) 08  (0,77)  (0,61) (0,42)  (0,60)
Funcionamento
familiar

: : 71,67 61,00 73,33 68,33 73,33 74,17
Afetivo-consistente (2229)  (3035)  (2658)  (25.63)  (26558)  (32.00)
Adantacio 68,33 57,00 75,00 59,17 76,00 63,33
ptag (26,39)  (3899) (23.45)  (3852)  (2345)  (37.77)
Autonomia 50,17 56,00 59,20 53,33 59,19 60,00

(33,83 (34,35)  (33,90)  (28,75) (3383)  (30,33)
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Estresse
f 25,33 25,67 22,50 29,17 19,00 29,83
- (10,23) (9.09) (7,94 (7,33) (6,90) (9,00)
Comunicacao
dif 18,67 16,50 18,00 15,33 15,67 14,67
(10,11) (5,01) (9,82) (4,46) (7,76) (4,97)
f 31,83 27,00 30,17 26,00 25,83 25,00
. - (3,97) (932) (479 (6,23) (6,08) (6,23)
Cuidados médicos
dif 24,67 14,33 23,50 14,83 23,00 13,50
(5,32) (7,28) (6,25) (7,94) (5,93) (6,09)
£ 57,00 44,50 54,00 43,83 48,33 41,17
) ) (11,97) (14,72)  (10,20) (13,12 (8,16) (12,73)
Funcdo emocional
dif 59,83 41,33 58,67 41,83 48,50 37,33
(12,51) (17,22) (13,91)  (16,28) (13,02)  (13,95)
£ 31,00 29,17 29,33 29,17 27,17 27,18
) - (10,08) (859  (9.91) (7,52) (9,47) (6,24)
Funcéo familiar
dif 32,17 26,67 28,17 26,50 25,50 22,83
(9,83) (7,17) (8,04) (6,41) (7,15) (5,12)
£ 145,17 126,33 136 127,83 120,33 123,17
Total (33,49) (34,68) (29,69)  (21,75) (25,22)  (17,00)
ota
dif 135,33 98,83 128,33 97,00 112,33 88,00
(35,65) (30,15)  (35,23)  (30,19) (30,25)  (22,72)
Coping
Coping de controle 0,17 0,17 0,23 0,19 0,19 0,20
primario (0,04) (0,05) (0,09) (0,05) (0,06) (0,04)
Coping de controle 0,20 0,23 0,23 0,24 0,28 0,22
secundario (0,07) (0,04) (0,07) (0,05) (0,08) (0,05)
Conina desenaaiado 0,17 0,19 0,16 0,20 0,14 0,19
ping desengay (0,02) 0,01) (0,03  (0,02) (0,05  (0,03)
Engajamento 0,27 0,26 0,23 0,26 0,17 0,24
involuntario (0,09) (0,08) (0,07) (0,08) (0,12) (0,09)
Desengajamento 0,19 0,15 0,17 0,16 0,13 0,18
involuntario (0,02) (0,02) (0,02) (0,04) (0,02) (0,06)

Nota: M = média; DP = Desvio padrao; f = frequéncia; dif = dificuldade.

No que se refere ao estresse relacionado a doenca, o dominio Funcdo emocional

apresentou as maiores medias, para os dois grupos, em todos os momentos. Em relacdo ao

coping, foram observadas médias maiores em Engajamento involuntario e Coping de controle
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secundario. Destaca-se que, para G1, o coping de controle secundario aumenta ao longo do
tempo (T1 =0,20; T2 =0,23; Seguimento = 0,28), j& para 0 Engajamento Involuntério, verifica-

se uma diminuig&o ao longo do tempo (T1 = 0,27; T2 = 0,23; Seguimento = 0,17).

Andlise inferencial dos dados de G1 e G2, nas diferentes fases do estudo

Os dados descritivos dos instrumentos foram utilizados para anélises de comparagéao
intra e intergrupos. Utilizando o teste ANOVA, verificou que os indicadores de risco
psicossocial (PAT) ndo se diferenciaram, significativamente, nos dominios Estrutura familiar e
fontes, Suporte social, Problemas com a crianga, Problemas dos irmé&os, Problemas dos pais e
Crencas familiares, entre os grupos e nas diferentes fases do estudo. Entretanto, no dominio
Reacdes ao estresse, verificou-se interacdo significativa entre fase do estudo e o grupo (p-valor
=0,009), ou seja, 0 comportamento de cada grupo, ao longo do tempo, ndo foi semelhante para
esse dominio, medido pelo PAT (Figura 1). Verifica-se que o G1 (Intervenc¢do) reduz os valores

ao longo do tempo, e o grupo Controle aumenta os valores ao longo do tempo.

Pré-intervencao Pos-intervencao Seguimento
Tempos do estudo

Gl G2

Fonte: Elaborada pelos autores
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Figura 1. Medidas de posicao e dispersdo do dominio Reacdes ao estresse (PAT) e resultado
da ANOVA para comparacao entre G1 e G2, nos diferentes tempos do estudo.

Em relacdo ao funcionamento familiar (IPSF), verificou-se uma interacdo
significativa entre a fase do estudo e o grupo (p-valor = 0,028), no dominio Adaptacgéo, ou seja,
0 comportamento de cada grupo, ao longo do tempo, ndo foi semelhante. Comparando os
tempos no G1 (p-valor 0,038), o valor Pré-intervencéo foi menor do o valor no P6s-intervengéo
e Seguimento, sem diferenca entre essas Ultimas fases. Considerando que a analise do
instrumento indica a presenca de problemas quando a pontuagao nos dominios e na escala geral
é baixa, o fato dos escores aumentarem apdés a intervencéo, sugere que houve uma diminuicéo
de sentimentos e comportamentos negativos em relacdo a familia, tais como raiva, isolamento,
incompreensdo, exclusdo, ndo pertencimento, vergonha, irritacéo, relacfes agressivas (brigas e
gritos), e de percepcdes de competitividade entre os membros da familia, de interesse e culpa
pelos conflitos.

O estresse relacionado a doenca, medido pelo PIP, apresentou uma diminuicdo ao
longo do tempo, para 0 G1 (p-valor <0,001; Pré > Pds > Seguimento). Isso significa que, para
0 grupo que participou do programa de intervengdo PISCAF, os niveis de estresse advindos da
doenca de seus filhos tiveram uma diminui¢cdo mais acentuada quando comparado com o G2,
ao longo do tempo. A andlise por dominios do PIP indicou que os indices de Distress
(funcionamento emocional), em frequéncia e dificuldade, se diferenciaram entre as fases do pré
e pos intervencdo, independentemente do grupo (p-valor = 0,005). O tempo de Seguimento
apresentou menores valores que os tempos Pré e Pds-intervencdo, sem diferenca entre os
ultimos. De maneira semelhante, o dominio Papel familiar, na analise da frequéncia e da
dificuldade, se diferenciou entre os tempos, independentemente do grupo (p-valor = 0,018). O

tempo de Seguimento apresentou menores valores que os tempos Pré e Pds-intervencao.
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Entende-se, portanto, que os indicadores de estresse, medidos pelos itens que compdem esse
dominio, diminuiu para ambos 0s grupos no periodo de Seguimento. Esse dominio é avaliado
por itens como: “Ficar longe da familia e dos amigos” e “Passar muito tempo em ambientes nao
familiares”.

As respostas de estresse, avaliadas por meio do RSQ, também se diferenciaram nos
grupos ao longo do tempo. Isso significa que o Desengajamento involuntario de G1 e G2, ao
longo do tempo, ndo € semelhante. Foi observada diferenca entre os grupos no tempo Pré-
intervencdo (p-valor = 0,028), sendo que o G1 apresentou valores maiores do que o G2, ou seja,
antes da intervencgéo, o G1 apresentou mais respostas como entorpecimento emocional, fuga e
inacdo. Ainda no RSQ, no Coping de controle secundario verificou-se interacdo significativa
entre o tempo do estudo e o grupo (p-valor = 0,022), ou seja, 0 comportamento de cada grupo,
ao longo do tempo, ndo foi semelhante. Comparando os tempos do G1 (p-valor =0,017),
verifica-se que os indicadores de Coping de controle secundario no tempo Pré-intervencao e no
Pds-intervencdo, sdo menores do que no Seguimento, sem diferenca entre o Pré e o Pos-
intervencdo. Pode-se entender, portanto, que dois meses apds a intervencdo, 0s niveis de
estratégias como pensamento positivo, reestruturacdo cognitiva, distracdo e aceitacdo

aumentaram (Figura 2).
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Pré-intervencdo Pds-intervencdo Seguimento
Tempos do estudo

G1 G2

Fonte: Elaborada pelos autores
Figura 2. Medidas de posic¢éo e dispersdo do Coping de controle secundario (RSQ) e resultado
da ANOVA para comparacdo entre G1 e G2, nos diferentes tempos do estudo.

Por fim a andlise da validade social do programa de intervencdo PISCAF apresentou
indicadores satisfatério, uma vez que os cuidadores familiares participantes (n = 6)
responderam sim para todas as questdes. Para esses cuidadores, o PISCAF foi adequado, em
termos de estrutura (tempo e material utilizado) e de contetdo, sendo percebido como capaz de
ajudar e apoiar a familia, permitindo pensar sobre a AF e seu tratamento, de uma maneira
diferente. O instrumento também questionou sobre comentarios e/ou sugestdes que esses
participantes pudessem ter sobre o programa de intervencdo. Nesse item, um dos participantes
afirmou estar “bastante satisfeito com a experiéncia e seria bom que outras pessoas pudessem
participar”, indicando a possibilidade de que o programa possa vir a auxiliar outros
participantes.

Discusséo

O objetivo desse estudo foi verificar os efeitos de um programa de intervencao

psicossocial, com foco enfrentamento da doenca, sobre indicadores de adaptacao psicoldgica e

ajustamento a doenca e ao tratamento, de cuidadores familiares de criancas e adolescentes com
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AF. Esperava-se que cuidadores de criangas e adolescentes com AF pudessem se beneficiar de
uma intervencdo psicossocial com foco no coping dos estressores relacionados a doenca, ja
validada no contexto do cancer infantil. Nesse sentido, a discusséo esta voltada para os achados
relativos as mudancas observadas apds a intervencdo, bem como aos aspectos metodoldgicos
relacionados a adaptacdo de propostas de intervengdo para outros contextos.

Pesquisas voltadas para a populacéo diagnosticada com doengas cronicas, tal como é a
AF, tem sistematicamente indicado que a familia deve ser inserida no processo do cuidado
como agente ativo, e a assisténcia da salde deve ser baseada tanto nas necessidades dos
pacientes quanto nas de suas familias (Figueiré & Ribeiro, 2017; Guimaraes et al., 2009). No
entanto, estudos sobre propostas de intervencdo voltados para os pais ainda sdo escassos
(Shashine et al., 2014; Spirito & Kazak, 2006).

Sobre os efeitos da intervencdo realizada, a analise estatistica intra e intergrupos revelou
uma diminuicdo do dominio Reacdes ao estresse no G1, avaliado pelo instrumento PAT,
enguanto o G2 aumentou os valores ao longo do tempo. Esse dado mostra que a proposta de
intervencdo parece ter impactado nas reacdes dos cuidadores diante dos estressores
relacionados a doenca. Esse fato reforca o carater protetivo da atencdo aos cuidadores,
impedindo que o risco psicossocial se acentue ao longo do tempo. Dentro dessa perspectiva,
Spirito e Kazak (2006) afirmam que intervencdes direcionadas ao distress de membros
familiares de criangas diagnosticadas com alguma doenca cronica sdo extremamente
necessarias, principalmente quando se considera a tensdo e o sofrimento emocional que
acompanham esses diagnosticos.

O estresse relacionado a doenca, medido pelo PIP, também se mostrou sensivel a
intervengdo proposta, uma vez que o escore total diminuiu ao longo do tempo, na analise

intragrupo, para o G1. Ao modificarem suas estratégias de enfrentamento, por meio da
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intervencdo, integrando estratégias de aceitacdo e de ressignificacdo, os cuidadores diminuiram
o sofrimento psicoldgico relacionado ao adoecimento da crianga. Esses dados sugerem que o
foco proposto pela intervengao original (SCCIP), de ser dirigido para os sintomas de estresse
(Kazak, et al., 2005), foi mantido com as adaptacOes realizadas para o PISCAF, possibilitando
0 alcance dos efeitos positivos relatados.

A reducéo de niveis de distress, ansiedade e depressdo também foi observada em um
estudo que utilizou 0 SCCIP — ND com pais de cinco criangas recem-diagnosticadas com cancer
(Warner et al., 2011). Os autores sugerem que a identificacdo de pais com sofrimento
psicoldgico prolongado € necessaria e que incorporar propostas de intervencao psicossocial, de
carater breve, no ambiente de atencdo a salde pediatrica é viavel e benéfica para os cuidadores
e, também, para as criancas e adolescentes acometidos (Warner et al., 2011).

Ainda como forma de mostrar os efeitos positivos da intervencdo, no seguimento (apés
dois meses), os escores de coping de controle secundario, como pensamento positivo,
reestruturacdo cognitiva, distracdo e aceitacdo, aumentaram. Verifica-se, portanto, a
possibilidade de que a proposta de intervencdo tenha sido efetiva, uma vez que objetiva
justamente propor a ressignificacdo das crencas dos responsaveis com relacdo a doenca. E
possivel que esse seja resultado também do elemento do Booster, contemplado na figura do
livreto. A possibilidade de acesso continuo a um elemento psicoeducativo, com uma linguagem
clara e simples pode ter colaborado para a mudanca identificada nos pais no periodo de
seguimento, cumprindo a fungdo das propostas psicoeducativas desse modelo (Shashine et al.,
2014).

Esses achados sobre o coping dos cuidadores sé@o relevantes, especialmente, por duas
questdes ja referidas no contexto da AF. Trata-se conhecimento que se tem sobre o fato de que

a extensdo em que os individuos sdo afetados pela doenca pode ser determinada por suas
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respostas de coping (Anie, 2005). A intervencdo realizada, por meio do PISCAF, atuou sobre o
enfrentamento dos cuidadores, promovendo efeitos positivos ja discutidos. Outra questdo
relaciona-se a forte congruéncia entre o coping dos pais e dos filhos (Lutz et al., 2004), sendo
imperativo que as pesquisas também se debrucem sobre o enfrentamento dos pais, a fim de
promover ajustamentos familiares que propiciem coping com desfechos positivos por parte das
criangas.

A proposta de intervencdo foco desse estudo se caracterizou como uma adaptagéo de
um programa existente, de modo a atender as necessidades de uma populacao especifica, o que
representou algumas vantagens e, também, desvantagens. Uma vez ajustado as caracteristicas
do grupo alvo da intervencdo, considera-se maior probabilidade de alcangar um impacto
razoavel; de outro lado, pode se esperar a reducdo dos resultados diante de mudancas em
componentes do programa original que foram modificados (O Connell, Boat, & Kenneth,
2009). No caso desse estudo, a proposta de adaptacdo tinha como foco o ajuste as caracteristicas
de cuidadores familiares de criancas e adolescentes com AF. Entretanto, as modificacdes
precisaram ser empregadas em outros aspectos também, como na estrutura e recurso utilizado.
Em relacdo a estrutura, a proposta de trés encontros ndo pode ser mantida, dada a ndo adeséao
dos participantes, mesmo ap6s confirmacdo prévia. Em relacdo ao recurso utilizado, os videos
gue acompanham o SCCIP-ND tiveram seu contetido adaptado para AF em folhetos ilustrativos
produzidos para este estudo, mantendo sua funcdo de disparadores de tematicas a serem

trabalhadas.

Retomando a questéo da ades&@o ao programa, para 0 manejo da dificuldade, o programa
foi aplicado em somente um dia, e buscou-se reproduzir a proposta de trés momentos distintos
em uma unica sessdo de 90 minutos. Para a amostra do estudo, alguns pontos podem explicar a

néo adesao, como o fato do programa ter sido oferecido em um local fora do ambiente hospitalar
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e em dias diferentes daqueles j& destinados ao tratamento ambulatorial. Pode-se considerar,
portanto, que caracteristicas da popula¢do com AF, como renda mais baixa e continua necessidade
de acesso aos servigos de saude, tenha limitado os recursos dos participantes para participar da
intervencao nas condicdes ideais que haviam sido propostas.

A adaptacdo do SCCIP foi necessaria, também, no que diz respeito ao seguimento. O
manual do SCCIP segue a recomendacdo da Society for Prevention Research, para a realizacéo
de, pelo menos, uma medida de seguimento, sendo desejavel o intervalo de seis meses como
um tempo minimo para esta avaliacdo (Flay et al., 2005). O PISCAF procedeu a medida de
seguimento, porém ap6s dois meses, dada as caracteristicas da amostra, ja referidas. De todo
modo, o seguimento se respaldou na literatura sobre o ajustamento psicolégico de familias de
criangcas com doenca cronica, que ressalta a necessidade de estudos de seguimento que
permitam avaliacGes recorrentes, adequadas para o direcionamento de propostas de intervengédo

continuas (Pai et al., 2008).

Sabe-se que as adaptacOes realizadas, embora necessarias, impedem que a replicacéo
realizada obtenha evidéncias de efetividade, com base naquelas ja obtidas pelo SCCIP (Kazak et
al., 2004), pelo modelo RE-AIM, que estabelece dimensBes para avaliacdo da transposicdo do
conhecimento cientifico para a prética clinica (Glasgow et al., 2019). A replicacdo do SCCIP exigiu
mudancas amplas, relativas & populacdo alvo, traducdo para o portugués e tempo de duragdo da
intervencgdo, sendo recomendado, nesses casos, um retorno para etapas basicas de eficécia e
efetividade (Flay et al., 2005). Isso porque a intervencéo realizada por meio do PISCAF, néo é
equivalente aquela testada em estudos que evidenciaram a efetividade do SCCIP. Entende-se que
esses sdo desafios da etapa de disseminacdo de programas de intervengdo, de modo que as
limitacGes que essas questdes representam para este estudo podem ser traduzidas em contribuices.
Neste caso, os procedimentos adotados no PISCAF e os resultados encontrados somam

conhecimento e fortalecem a base empirica do SCCIP. Esse entendimento é baseado em Flay et al.
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(2005) e dirige a discussao para 0 que se estabelece como padrao desejavel de sustentabilidade de
uma intervencdo, ou seja, 0s aspectos da intervencdo que sustentam o programa, e que devem ser
estabelecidos em estudos com foco na sua disseminag&o.

No caso do PISCAF, preservou-se o contetdo centrado no estresse diante do adoecimento
do filho, bem como a base tedrico-metodoldgica cognitivo-comportamental. Levanta-se a hipdtese
de que estes sejam fatores de sustentabilidade dos achados de efetividade do SCCIP, uma vez que,
a despeito das adaptacOes do PISCAF, foi possivel observar efeitos positivos da intervengédo sobre
caracteristicas do processo de adaptacdo dos pais ao diagndstico e tratamento de seus filhos com
AF. Além disso, o modelo cognitivo-comportamental e caracteristica de uma intervengdo breve
estdo em consonancia com a proposta de uma metodologia de intervencdo focal e estruturada,
comumente referida pela area da Psicologia Pediatrica em ambientes hospitalares (Barros,
2003).

Por fim, os dados desta pesquisa poderdo oferecer subsidios as instituicdes e as equipes
de salde na conducdo de suas praticas destinadas a populacdo com doenca falciforme,
constituindo-se em possibilidades para a diminuicdo do sofrimento de pacientes pediatricos e
seus cuidadores, alem de promover acolhimento dos familiares, com o objetivo de oferecer

melhor qualidade de vida a essa populacao.

Sugere-se que novos estudos sejam realizados, a fim de obter evidéncias de validade das
propostas aqui referidas, considerando as adaptacGes a populacdo alvo, que permitam a
comparacdo dos achados. Dessa forma, compreende-se que novas pesquisas devem ser
realizadas com o objetivo de ampliar as analises e permitir uma maior compreensao das

variaveis elencadas nesse estudo.
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3 Concluséo geral

Esta tese teve dois objetivos principais. O primeiro deles foi investigar o risco
psicossocial familiar e o impacto psicoldgico da anemia falciforme sobre cuidadores familiares
de criancas e adolescentes portadores da doenca. Ainda como objetivo principal, pretendeu-se
verificar os efeitos de uma proposta de intervencdo psicossocial sobre a adaptacdo psicoldgica
de cuidadores familiares de criangas diagnosticadas com AF. Uma investigagéo e proposta de
intervencdo desse formato ainda néo havia sido realizada junto a essa populagéo, no contexto
da assisténcia a saude local, o que representa potencial relevancia social do estudo.

Para tanto, a tese apresentou-se com a seguinte estrutura:

a) Prevaléncia, epidemiologia e politicas publicas destinadas a anemia falciforme e a
populacdo diagnosticada com a doenca;

b) Descricdo do impacto da anemia falciforme no ajustamento psicossocial dos cuidadores
familiares de criancas e adolescentes portadores da doenca. Levantamento de dados
nacionais e internacionais para a apresentacdo desse panorama;

c) O coping em cuidadores familiares de criancas e adolescentes diagnosticados com
anemia falciforme;

d) IntervencGes psicoldgicas destinadas a cuidadores familiares de criancas com AF.

Essa estrutura buscou mostrar a racional da proposta de tese, revelando a literatura sobre
0s achados de estudos com foco no impacto da AF sobre cuidadores familiares de criancas e
adolescentes portadores da doenca. Apesar da vasta literatura internacional a esse respeito, o
mesmo nao foi observado em dmbito nacional. Especialmente, quando se pretende ir além da

descricdo de varidveis psicoldgicas isoladas. Nesse ponto, havia uma lacuna no conhecimento
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local sobre possiveis relagdes entre variaveis da adaptacéo psicoldgica a doenca e os desfechos
desenvolvimentais em cuidadores familiares.

Além da contribuicdo para a area da Psicologia Pediatrica, havia o interesse em
contribuir para a assisténcia oferecida a crianca e adolescente com AF e seus familiares. O
hospital em que o estudo foi realizado é referéncia no tratamento de doengas onco-
hematoldgicas, mas ao longo do tempo, o foco de investigagdes realizadas no Servico de Onco-
hematologia tem sido a populacdo de pacientes com cancer. Sendo assim, havia, também, o
potencial de atendimento a uma demanda social, voltada para a assisténcia psicoldgica a essa
populagéo, o que se mostrou bastante relevante.

Essa relevancia social se volta para uma parte da populacdo desfavorecida em termos
econbmicos, e que conta exclusivamente com a rede publica para o atendimento as necessidades
de satde. Tal como descrito na literatura sobre a prevaléncia do diagndstico de AF no Brasil e
as dificuldades no ajustamento psicossocial de cuidadores de criancas e adolescentes
diagnosticados com AF (Dias et al., 2013; Guimaraes et al., 2009; Castro & Piccinini, 2002;
Chen, Cole, & Kato, 2004; Karlson et al., 2012), verificou-se que metade das familias
participantes ocupava as classes D-E, e outros 41% deles, ocupavam na classe C2. Esse fato
revela que os achados desse estudo devem considerar que se trata de uma amostra com baixo
poder de compra, denotando possiveis dificuldades econdmicas e sociais.

Outras variaveis caracterizaram a amostra em termos sociodemogréaficos e clinicos,
também, entretanto, havia interesse no conhecimento sobre como esses cuidadores eram
impactados pela doenga da crianca. Com base na literatura que forneceu modelos tedricos de
adaptacdo a doenca e ao tratamento, verificou-se que a avaliacdo psicoldgica deveria incluir

medidas de estresse relacionado a doenca, funcionamento familiar, coping e, também, medidas
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que forneceriam indicadores de ajustamento psicoldgico desses cuidadores, como ansiedade e
depressao.

De fato, os achados do Artigo 1 indicaram niveis de distress, medidos pelo PIP,
indicando que o sofrimento e a angustia diante do tratamento e do diagnostico da AF estavam
presentes, afetando a vivéncia desses cuidadores (Kazak, et al., 2003, (Monti, et al., 2017).
Essas reacOes de distress merecem atencgéo, pois podem comprometer o cuidado que 0s pais
prestam a sua crianca, além de interferir no seu papel social, familiar, na sua qualidade de vida
e no seu relacionamento com a equipe de saude (Alves, et al., 2013). A despeito do distress
autorreferido pelos cuidadores familiares, a investigacdo dos desfechos desenvolvimentais, por
meio das medidas de ansiedade e depressdo, ndo encontrou o predominio de desajustamento
psicolégico. Verificou-se que, como um grupo, a maioria dos cuidadores familiares de criancas
e adolescentes com AF apresentava niveis Leve e Minimo de ansiedade e depressao, indicando
um bom ajustamento emocional. Havia a necessidade de verificar se existiam determinantes
para esse desfecho adaptativo. Nesse ponto, a aplicacdo do modelo de adaptacéo ao estresse,
baseado na controlabilidade percebida do estressor, descrito por Compas et al. (2012), mostrou
gue o coping poderia explicar, em parte, alguns desses desfechos. Verificou-se que a utilizacdo
de estratégias de coping de controle primario diminuiu os escores de depressdo, confirmando
que praticas de enfrentamento adaptativo podem atuar como protecdo as variaveis emocionais,
amortecendo os sintomas de ansiedade e depressao parental e, ainda, atuando como fator de
protecdo ao desenvolvimento infanto-juvenil (Pai et al., 2007).

Esses achados confirmaram a importancia de considerar as variaveis emocionais dos
cuidadores na assisténcia a AF. Entretanto, sabe-se que a rotina de atendimento em servicos de
alta-complexidade, como é o servico de Onco-hematologia, pode limitar a realizacdo de

avaliacdo psicoldgica em todas as familias, com aplicacdo de baterias de teste e/ou escalas,
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como as utilizadas nesse estudo. Desse modo, havia a necessidade de tornar viavel o acesso as
informacgdes de carater emocional, porém considerando aspectos como custo e recursos
humanos. A literatura na area da oncologia pediatrica elucidou essa questdo, por ja ter
estabelecido como padrdo de assisténcia psicossocial, a medida de risco psicossocial. Além
disso, h& solidez nos estudos que indicam o PAT como ferramenta de rastreio psicossocial no
cancer infantil. A resposta para a obtencdo de uma medida de indicadores psicossociais que
fosse vidvel, em familias de criangas e adolescentes com AF, parecia estar na analise dos dados
de risco psicossocial. A viabilidade estava baseada no fato de que o PAT inclui dominios
relativos as reagdes de estresse dos pais e problemas familiares, que poderiam fornecer indicios
para demandas especificas de avaliacdo e intervencdo psicologica. Além disso, outras
dimens@es do impacto de ter um filho com uma doenca cronica, em termos de fatores de risco
psicossocial, poderiam ser obtidos, de forma breve, permitida pela caracteristica de ser um
instrumento de rastreio. Contudo, havia a limitacdo da auséncia de estudos de validacdo
nacional do PAT para a AF. Com base nisso, delineou-se o estudo descrito no Artigo 2, em que
se verificou a presenca e severidade de risco psicossocial e buscou-se indicadores de
confiabilidade do PAT para a populacéo brasileira de criancas e adolescentes com AF.

A analise de confiabilidade indicou valores satisfatdrios para a escala total de risco
psicossocial e para a maioria dos dominios, com valores proximos aos estudos de referéncia, o
que sugere o uso do PAT para a medida de risco psicossocial nas familias de criangas e
adolescentes com AF, participantes do estudo. A partir da verificagdo de adequacédo da
ferramenta em pesquisa, é possivel considerar seu uso clinico, direcionando a assisténcia a essa
populacdo. Além de indicadores de consisténcia interna, o PAT permitiu identificar aquelas
familias que apresentavam maior risco. Nesse ponto, verificou-se que variaveis

socioecondmicas, como classe social, e clinicas, como a presenca de crises algicas, influenciam
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a experiéncia de ter uma crianca com AF, ampliando fatores de risco, especialmente,
relacionados a estrutura e recursos familiares, reacfes de estresse e crencas familiares. Questdes
de ordem econdmica sdo relevantes no processo de tratamento de condigOes cronicas que
acompanhardo o individuo e a familia por um longo periodo. Os participantes do estudo
conviviam com a doenca da crianga por diferentes periodos e, apesar disso, o risco psicossocial
em nivel clinico e alvo foi evidenciado na maioria deles. Ndo houve variacdo pelo tempo de
diagndstico, de modo que o impacto pode estar persistindo na vida desses cuidadores sob a
forma de estresse, especialmente.

Dados do Artigo 1, mostraram que apesar das reacdes de estresse, niveis de ansiedade
e depressdo nao foram verificados em niveis elevados. Se, de um lado, esse dado mostra que
essas familias parecem estar funcionamento bem; de outro lado, os indicadores de estresse, bem
como a presenca de fatores de risco, chamam a atencdo para os cuidadores. Além disso, 0s
achados que indicaram o coping como uma variavel associada ao ajustamento psicoldgico,
indica um foco em que a intervencgéo psicologica pode alcancar resultados favoraveis.

Para verificar essa possibilidade, delineou-se o estudo descrito no Artigo 3, que avaliou
os efeitos de um programa de intervencdo psicossocial destinado a cuidadores de criangas
portadoras de AF. Essa proposta considerou os dados sobre o estresse relacionado a doenca
(medido pelo PIP g, também, pelo PAT), em suas relacdes com variaveis sociodemograficas e
clinicas, bem como sobre o papel do coping no processo de adaptacdo a doenca. Além disso,
mostrou coeréncia com o0 que versam 0s estudos na area da Psicologia Pediatrica sobre o
cuidado a familia (Spirito & Kazak, 2006). Pesquisas tem, sistematicamente, indicado que a
familia deve ser inserida no processo do cuidado como agente ativo, e a assisténcia da salde
deve ser baseada tanto nas necessidades dos pacientes quanto nas de suas familias (Figueiré &

Ribeiro, 2017, Guimardes, Miranda, & Tavarez, 2009). Esse estudo trouxe um desafio
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metodoldgico, relacionado a adaptar uma proposta jé validada para a populacéo de familias de
criangas com cancer, na sociedade norte-americana, para uma amostra de cuidadores familiares
de criancas e adolescentes com AF, na sociedade brasileira, mais precisamente, no Espirito
Santo. As alteracdes realizadas foram além daquelas previstas, relacionadas as particularidades
da doenca (que se diferencia do cancer), atingindo aspectos da estrutura e recursos do programa.
A despeito disso, as medidas intra e intergrupos, ao longo do tempo, mostraram ganhos
significativos para as familias que passaram pela intervencéo.

O grupo que participou da intervengdo passou por mudancgas nos indices de estresse
relacionado ao adoecimento do filho, ao longo do tempo (Pré > P6s > Seguimento). Além disso,
no periodo de seguimento, os escores de estratégias de coping de controle secundario, que
incluem estratégias como: pensamento positivo, reestruturacao cognitiva, distracdo e aceitacdo
aumentaram. Esse achado mostrou consisténcia com a base tedrica que guia a intervencao, a
saber, 0 modelo cognitivo comportamental, que tem em seu repertorio de técnicas, aquelas
voltadas a ressignificacdo que, neste caso, foi aplicada com na ressignificacdo de crencas
relacionadas a AF. Verifica-se, portanto, que a proposta de intervencdo parece ter alcancado
seus objetivos, gerando beneficios para seus participantes.

Extrapolando o conjunto de dados obtidos por meio dos estudos, o conhecimento sobre
0 processo de adaptacdo dos cuidadores familiares e sobre os efeitos que a intervencdo teve
sobre eles, sugere que os beneficios poderdo atuar como fator de protecao para a crianca e para
0 adolescente que estd em tratamento para AF. H4 uma forte congruéncia entre o coping dos
pais e dos filhos (Oliver-Carpenter et al., 2011), sendo imperativo que as pesquisas também se
debrucem sobre o enfrentamento dos pais, a fim de promover ajustamentos familiares que
propiciem coping com desfechos positivos para as criancas, também. Reside aqui um campo de

estudo que ainda encontra lacunas na literatura nacional, uma vez que séo escassos estudo no
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contexto da AF, que incluam medidas das criancas e dos pais, para a compreensao do processo
de adaptacdo a doenca e ao tratamento e seu impacto sobre os envolvidos, inclusive, irmé&os.
As lacunas que ainda persistiram podem ser descritas como limitagGes na resposta ao
objetivo de compreender o impacto psicologico da doenca sobre os cuidadores. Tais limitacdes
se somam aquelas relacionadas as adaptacdes necessérias para 0 ajuste do programa a
populacédo, que afetam a capacidade de generalizacdo dos indicadores de eficacia do programa

de intervencdo, ja obtidos na versdo original.
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4 Consideracdes finais

Este estudo contribuiu para a compreensdo da relacdo entre varidveis psicoldgicas,
clinicas e sociodemograficas no contexto da anemia falciforme. Confirma-se a importancia de
que a assisténcia psicoldgica a essa populacao inclua medidas de avaliagdo que sejam breves,
na modalidade de rastreio de fatores de risco psicossocial familiar, tal como se propde o
Psychosocial Assessment Tool. Com base nas informagdes do PAT, o psicdlogo podera
direcionar o foco da intervencdo e, também, verificar a necessidade de avaliacdo mais
especifica, como aquela que envolve indicadores clinicos de ansiedade e depressdo. A
intervencgdo, com base em técnicas cognitivas que podem ampliar o repertério de enfrentamento
adaptativo, mostrou-se apropriada para a populagdo em estudo.

De forma ampla, os dados desta pesquisa poderdo oferecer subsidios as instituicdes e as
equipes de satde na conducdo de suas praticas destinadas a populacdo com doenca falciforme.
Os achados se constituem em caminhos para a diminuicdo do sofrimento de pacientes
pediatricos e seus cuidadores, e para a promocao de acolhimento aos familiares, com o objetivo

de oferecer melhor qualidade de vida a essa populacao.
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APENDICE A- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS E NATURAIS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Estudo 2)

Vocé estd sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa de Doutorado em Psicologia,
chamada “Avaliacdo e intervengdo psicossocial em cuidadores familiares de criangas com
anemia falciforme”. A pesquisadora responsavel é a psicologa Fernanda Rosalem Caprini,
tendo como orientadora a Profa. Dra. Alessandra Brunoro Motta Loss, do Programa de Pds-
Graduacao em Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo — UIPSF.

I — Justificativa da pesquisa

A complexidade da vivéncia com a anemia falciforme (AF) e os impactos que podem se
estender para além do ambito bioldgico, podem impactar tanto a crianca e o adolescente
acometido pela doenca, mas também fazem emergir davidas e dificuldades no contexto
familiar. Considera-se, entdo, relevante promover novas propostas de investigacdo e de
intervencdo psicoldgicas, esperando contribuir para as praticas de atendimento e intervencédo
psicossocial. Assim, com este estudo, poderemos ampliar a compreensédo sobre o processo de
adoecimento e vivéncia de familias com criancas com AF e avaliar a eficacia de uma proposta
de internacdo psicoldgica realizada junto aos familiares.

Il — Objetivo da pesquisa
Esta pesquisa tem o0 objetivo de avaliar a eficacia e a validade de uma proposta de intervencédo
psicoldgica junto a cuidadores familiares por criancas diagnosticados com anemia falciforme.

111 - Procedimento

A pesquisa acontecera em etapas. Primeiro, consultaremos os prontuarios do ambulatério de
hematologia do Hospital HEINSG para entrar em contato com 0s responsaveis por criangas e
adolescentes diagnosticados com anemia falciforme, a fim de verificar quais desses pais
participardo da pesquisa. Agora estamos conversando com VOCE, para nos apresentarmos,
explicar sobre a pesquisa e perguntar se tem interesse de participar da pesquisa. Vamos ler o
presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para vocé. Assim, vocé podera dizer se
quer ou ndo participar. Em caso de aceitarem, iniciaremos a aplicacdo dos instrumentos junto a
vocé. Sera realizado um programa de intervengdo psicologica, no qual varias atividades e
momentos de reflexdo serdo propostos. Vocé também participara respondendo a questionarios
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sobre o funcionamento da sua familia, informacdes sociodemograficas, dados pertinentes a
vivéncia com a anemia falciforme do seu filho, possiveis elementos causadores de estresse e a
maneira como vocé e sua familia lidam com isso. Em todos esses instrumentos ndo ha resposta
certa ou errada. O importante € que cada participante fale sobre suas caracteristicas ou a de
seu(sua) filho(a), porque queremos saber o que vocés pensam e/ou sentem.

IV — Duragéo e local da pesquisa

A coleta de dados da pesquisa sera realizada em uma sala, no Ambulatério de Hematologia do
HEINSG, para criancas e adolescentes com anemia falciforme e seus responsaveis. Os
instrumentos que serdo respondidos pelos responsaveis das criangas ou adolescentes serdo
aplicados no primeiro contato, anterior a aplicacdo do programa de intervencdo. Ainda nesse
primeiro contato, qualquer davida podera ser esclarecida. Teremos cerca de cinco encontros
com cerca de 50 minutos cada um para que os instrumentos sejam respondidos e o0 programa de
intervencdo seja aplicado. No primeiro contato, 0 convite para a participacdo no programa sera
realizado seguido da aplicacdo dos instrumentos, caso o convite tenha sido aceito. Depois disso,
mais 3 encontros serdo realizados para realizar o programa de intervencdo. Cerca de dois meses
apos o fim da aplicacdo do programa de intervencao, nos encontraremos mais uma vez, a fim
de avaliar a eficicia do programa.

V — Risco e desconfortos

Esta pesquisa apresenta risco minimo aos participantes, uma vez gue 0S mesmos podem se
sentir cansados ao longo da aplicacdo dos instrumentos da pesquisa ou ainda sentir algum
desconforto devido a temética abordada. Para evitar esses riscos, vamos realizar a aplica¢do dos
instrumentos de modo que vocé se sinta confortavel e a vontade para explicitar quaisquer
incObmodos que sentir. Respeitaremos possiveis momentos de cansago ou desconforto e, se for
0 caso, a coleta de dados serd interrompida, sem prejuizos para a participacdo de vocés.
Continuaremos em outro momento, a ser combinado.

VI - Beneficios

A pesquisa pode implicar em beneficios potenciais para os participantes, uma vez que esses
participardo de grupos terapéuticos, possibilitando a promocdo do bem-estar individual e
familiar, possibilitando aumento da qualidade de vida. Numa perspectiva mais ampla, espera-
se que essa pesquisa possa trazer beneficios para a comunidade pesquisada, contribuindo para
as préticas de atendimento e intervencdo psicossocial oferecidas a populacdo de pais e ou
responsaveis de criancas e adolescentes diagnosticados com anemia falciforme.

VIl — Acompanhamento e assisténcia

Caso seja verificada a necessidade de um acompanhamento psicolégico especializado, 0s
pais/responsaveis serdo encaminhados ao servico de saude mental da instituicdo a fim de que
um acompanhamento psicologico pontual e individual seja realizado.

VIII — Garantia de recusa em participar da pesquisa

Vocé tem liberdade para recusar a participacao na pesquisa, e podera se desligar do projeto ou
retirar o consentimento em qualquer fase da pesquisa.

IX — Garantia de manutencéo do sigilo e privacidade
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Garantimos o sigilo e a privacidade em todas as etapas da pesquisa.

X — Outros esclarecimentos

Vocé, como participante desta pesquisa, receberd uma via deste documento, assinada pela
pesquisadora responsavel. Vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira para participar desta pesquisa, no entanto eventuais gastos da pesquisa poderdo ser
ressarcidos. E se algum dano ocorrer devido a pesquisa vocé serd indenizado.

XI — Esclarecimento de duvidas

Em caso de davidas sobre a pesquisa, vocé deve contatar a pesquisadora responsavel: Fernanda
Rosalem Caprini, nos telefones (27) 99640-9777 e (27) 3535-1410. Caso queira relatar algum
problema, vocé pode contatar o Comité de Etica em Pesquisa do CCHN/UIPSF (CEP/
Goiabeiras) pelo telefone (27) 3145-9820, pelo e-mail cep.goiabeiras@gmail.com ou através
do seguinte endereco: Universidade Federal do Espirito Santo, Av. Fernando Ferrari, 514 —
Campus Universitario, Bairro Goiabeiras, sala 7 do Prédio da Administracdo do CCHN, CEP
29090-075, Vitoria, ES, Brasil.

X1l — Declaragao da pesquisadora responsavel sobre o cumprimento das exigéncias éticas
da pesquisa com seres humanos

Na qualidade de pesquisadora responsavel pela pesquisa “Avaliacdo e intervencgéo psicossocial
em cuidadores familiares de criancas com anemia falciforme”, eu, Fernanda Rosalem Caprini,
declaro ter cumprido as exigéncias do(s) item(s) 1VV.3 e V.4 (se pertinente) da Resolugédo CNS
466/12, a qual estabelece diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos.

X111 - Consentimento pds-informacao

Aceito participar deste estudo de forma voluntéria e recebi uma via deste Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido assinado pela pesquisadora.

Participante da pesquisa

Fernanda Rosalem Caprini Prof® Dr2 Alessandra B. Motta Loss
Pesquisadora Responsavel — PPGP Professora Orientadora - PPGP

Vitéria, __/___/2016.
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APENDICE B - Protocolo de Registro das Caracteristicas clinicas da crianca

Protocolo de registro das caracteristicas clinicas da crianca

1) Nome da crianca:
2) Idade da crianca:
3) Nome do respondente:
4) Relagdo com o respondente:

1) Diagnostico clinico:
2) Tempo de diagnostico:
3) Possui outras doencas diagnosticadas?

( ) Nao

() Sim:

4) Faz uso de algum medicamento?

( ) Nao

( )Sim:

5) Tipo de tratamento:
6) Tempo de tratamento:
7) Tem apresentado evento doloroso? ( ) Ndo ( ) Sim

8) Frequéncia do evento doloroso:

9) Com que frequéncia é hospitalizado?

10) Queixa principal:
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APENDICE C- Critério de Classificacdo Econdmica do Brasil
Critério de Classificacdo Econdmica do Brasil

(Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa, 2015)
Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagcdo
econbmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando,
incluindo os que estdo guardados. Caso nédo estejam funcionando, considere apenas se tiver
intencdo de consertar ou repor nos proximos seis meses.
INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos
pelo entrevistado.

VVamos comegar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

QUANTIDADE QUE POSSUI

NAO
POSSUI

ITENS DE CONFORTO 1 2 3 | 4+
Quantidade de automadveis de passeio exclusivamente para uso
particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os
que trabalham pelo menos cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e desconsiderando
DVD de automével

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores de
mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava e
seca

A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?
1 Rede geral de distribuicdo

2 Poco ou nascente

3 Qutro meio




Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho

145

Qual é o grau de instrucéao do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa

que contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior

Analfabeto / Fundamental | incompleto

Analfabeto/Primario Incompleto

incompleto

Fundamental | completo / Fundamental Il|Primario Completo/Gindsio

Incompleto

Fundamental completo/Médio
incompleto

Ginasio Completo/Colegial
Incompleto

Médio completo/Superior incompleto

Colegial Completo/Superior
Incompleto

Superior completo

Superior Completo




APENDICE D — Pediatric Inventory for Parents — verséo brasileira (pagina inicial)

(Streisand, et al., 2001)

PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS - versao brasileira
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Abaixo ha uma lista de situagbes dificeis enfrentadas por pais de criangas que tém ou tiveram doencas
graves. Por favor, leia cada situagdo cuidadosamente e faga um circulo ao redor do numeroc que
representa a FREQUENCIA com que a situagdo ocorreu com vocé nos dltimos 7 dias, usando a escala de
5 pontos apresentada abaixo. Em seguida, avalie o grau de DIFICULDADE de cada situagdo para vocé,

utilizando tamb&m a escala de 5 pontos. Por favor, responda as duas guesifes.

COM QUE COM QUE
FREQUENCIA? DIFICULDADE?
1 = Nunca 1 = Nenhuma
2 = Raramente 2 = Pouca
3= Algumas vezes 3 = Média
4 = Frequente 4 = Muito dificil
5 = Muito 5 = Extremamente
EVENTOS frequente dificil
1. Ter dificuldade para dormir... 1. 2 3 4 5 1. 2 3 4 5
2. Discutir com membros da famllla 1. 2 3 4 5 1. 2 3 4 5
3. Levar meu filho/minha filha a climca ou ao hospllal 1. 2 3 4 5 1. 2 3 4 5
4. Receber noticias ruins e |nesperadas___________._._________.__ 1. 2 3 4 5 1. 2 3 4 5§
5. MNao conseguir ir trabalhar... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5§
6. Ver o humor do meu flho!da mlnha ﬂlha mudar
rapidamente................ OO UUUPRUUPPO | 3 5 1 2 3 4 5
7. Falar com o medlcm’a médma 1 2 3 4 5§ 1 2 3 4 5
8. Ver que meu filho/minha filha tem dlfculdades para
comer.. 1. 2 3 4 5 1 2 3 4 5
9. Esperar 0s resultados dos exames do meu f Iho!da
minha filha... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
10. Ter pmblemas ﬁnanoelms ou falta de d|nhﬂ|r0 1. 2 3 4 5 1 2 3 4 5
11. Tentar ndo pensar nas dificuldades da minha fam|lla.. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
12. Ficar confuso/confusa com as informagbes médicas... 1 2 3 4 5§ 1.2 3 4 5
13. Ficar com meu filho/minha filha durante os
procedimentos médicos... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
14. Saber que meu fi Ihofmlnha ﬂlha esla snfrendo ou com
dor... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
15. Tentar alender as necessujades dos outros membros
da familia................. e 123 45 1 2 3 4 5
16. Ver meu filno/minha filha triste ou com medo........... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
17. Conversar com um dos membros da eqmpe de
enfermagem................ 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
18. Tomar demsbes snhre nmdados médlcos ou sobre
remedios... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
19. Pensar sobre o fato que meu fiho/minha filha esta
isoladofisolada dos outros... e 1203 4 5 1 2 3 4 5
20. Ficar longe da familia efou amigos......_......................_. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
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APENDICE E - Psychosocial Assessment Tool — PAT 2.0, versio brasileira (pagina inicial)

(Pai et al., 2008)

PATTIT

PsYCHOSOCIAL ASSESSMENT TOOL® (MSTRUMENTO DE AvALWGAD PHCOEOCIAL)
[varslo adapiada para todas B2 escalaridsdss — fooas B2 (d30es — versBo geral)

Infermagtes Sobre a Crianga (paciente):

Dia [EE= A

Nome completo: Data de hoje:
D (A ANG
Dt d Zexo: 0 Mazculing ! Mening
ata d= L .
nascimento: O Feminino / Menina
[ [ Ane

Diagnastico (nome da doencal: Data do diagnostico:
Raga'Car: O Branca O Preta O Parda O Ammarzla O Indigena O M&o dessjo declarar

Infarmagtes sobre vooé:

Grau de parentzsco com o pacientz: O Mas/pai bislogico
O Tia / Tio

O Madrasta/Padrasto
O Tudor

O Pai adotive / M3z adotiva O Avd/Awd
O Cutro Parente (Queal?):

Seu papel com 3 crianca:

O Principal cuidsdor (digris}) 0 Cuidador secundario

0 Cuida de wez em quando
0 Outro [Cual?)

Sobre ofs) cuidador{es) principal{ais) (se wocl nBo for o principsl culdador, por favor dé o madmo de informegies qua soubark:

Idade do principal cuiddador(es) [ Abaixo de 21 anos de idade O 21 anos ouw acima

O Um com mais d2 21 anos e outre com menos d= 21 anos

O Mao Frequentou a Escola O Pés graduagae Incompleta

E=zcolaridade do(s) Cuidadornzs)
princigal{ais):

[ Ensino Fundamental Incomgpleto
[ Ensine Fundamental Completo

[ Ensino Médio/ Técnico Incompleto
[ Ensino Mediof Tecnico Completo
0 Ensine Superior Incompleto

O Ensino Superior Completo

0 Pos graduagdo Completa
0 Mestrado Incompleto

0 Mestrado Completa

0 Doutorado Incompleio

0 Doutorado Completo

[] outro (Qual?)

Estado civil do(s) cuidadaon(es) principal{sis): 0 Soltzirn 0 Cazado 0 Relagio estdvel [ Separado ! Divorciado [ Widwo

Alguam na casa da Crianga esta gravida ou pensande em adotar uma crianca? 0 5im O Mao O Nao s=i
1. Pessoas que vivem na casa da crianga: (inchus vocd — Coso mone & Mesma casn — culras criangas @ sdultos)
Home completo |dade Parentesco Nome complsbo Idad= Parentesco




APENDICE F — Questionario RSQ

Resposta ao estresse — (AF) (verséo dos pais)

(Connor-Smith et al., 2001)
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Esta é uma lista de eventos que pais de criangas com anemia falciforme algumas vezes acham estressantes ou
problematica para lidar. Por favor, circule o nimero que indica o quao estressante as seguintes situacdes foram pra vocé

nos Gltimos 6 meses.

a. Nao saber se a anemia falciforme de meu(minha) filho(a) vai
melhorar.

b. Os efeitos do tratamento de anemia falciforme de meu(minha)
filho(a)- como isso muda a aparéncia dele(a) e seu
comportamento, quanto isso machuca ou faz com que
meu(minha) filho(a) se sinta nauseado.

¢. Conversar com meu(minha) filho(a) sobre anemia falciforme.
d. N&o ser capaz de fazer com que meu filho(a) se sinta melhor.

e. Discutir com meu(minha) filho(a) sobre tomar medicamentos
e outros tratamentos.

f. Compreender as informacdes sobre anemia falciforme e
tratamentos médicos.

g. Conversar com meus outros filhos, familia e amigos sobre
anemia falciforme

h. Ter menos tempo e disposicdo para meus outros filhos e/ou
conjuge/companheiro(a).

i. Precisar de mais ajuda e suporte da familia e dos amigos.

j. Pagar contas e despesas da familia.

k.Preocupacdes acerca do meu trabalho ou do trabalho de meu
conjuge/ companheiro(a).

I. Outros:

De jeito Um Consideravelmente  Muito

nenhum pouco
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4

1 2
NENHUM UM POUCO

3

BASTANTE

Circule o nUmero que mostra quanto controle geralmente vocé acha que tem sobre esses problemas

4
MUITO

Logo abaixo vocé encontrara uma lista de coisas que as pessoas as vezes fazem, pensam ou sentem quando algo
estressante acontece. Cada um lida com os problemas de uma maneira diferente: algumas pessoas fazem muitas
Coisas ou apresentam muitos sentimentos que estao nessa lista, outras pessoas fazem ou pensam poucas coisas que

estdo presentes aqui.

Pense em todas as coisas estressantes quando se tem um filho (a) com anemia falciforme como a que vocé
mencionou. Para cada item abaixo, escolha apenas um ndmero que vai de 1 (de jeito nenhum) ao 4 (muito), que
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representa o quanto voceé faz ou sente estas coisas por ter um filho (a) com anemia falciforme. Por favor, informe-
nos sobre tudo o que vocé faz, pensa ou sente, mesmo que vocé nao ache que isso o (a) ajudara a tornar as coisas

melhores.

Quando lida com o estresse de ter um (a) filho(a) com anemia falciforme:

Com qual frequéncia vocé faz isso:

UM
NUNCA POUCO BASTANTE MUITO
1. Eu tento ndo sentir nada.
1 2 8 4
2. Quando lido com o estresse de ter uma crianga com
anemia falciforme, eu me sinto enjoado(a) ou tenho dorde 1 2 3 4
cabega.
3. Eu tento pensar de diferentes formas para mudar ou
1 2 3 4
melhorar o problema.
Escreva um planejamento feito por vocé:
4. Quando encaro o estresse de ter um(a) filho(a) com
anemia falciforme, eu ndo sinto nada, é como se eu ndo 1 2 3 4
tivesse sentimentos.
5. Eu gostaria de ser mais forte e menos sensivel, porque
- o 1 2 3 4
assim tudo seria diferente.
6. Eu fico lembrando o que aconteceu com a anemia
falciforme do(a) meu(minha) filho(a) ou ndo consigo parar 1 2 8 4
de pensar no que podera acontecer.
) 4
7. Eu conto para alguém como estou me sentindo. 1 2 3
Assinale todos com quem vocé fala a respeito:
() Conjuge / parceiro(a) ( )Amigo ( ) Médico ( ) Irmdo/irma () lider religioso
() Meus filhos () Pais () Enfermeira(o) ( ) Terapeuta/ conselheiro () Nenhum dos
anteriores.
8. Eu decidi que estou bem do jeito que sou, embora ndo
. - 1 2 3 4
seja perfeito(a).
9. Quando estou com outras pessoas, ajo Como se a anemia 1 2 3 4
falciforme de meu(minha) filho(a) ndo existisse.
10. Eu apenas preciso me afastar de tudo quando lido com
- - : 1 2 3 4
0 estresse de ter um(a) filho(a) com anemia falciforme.
11. Eu lido com o estresse de ter um(a) filho(a) com
anemia falciforme desejando que isso acabe, que tudo 1 2 3 4
possa ficar bem.
12. Eu fico bem agitado(a) quando tenho que lidar com o
. : - 1 2 3 4
estresse de ter um(a) filho(a) com anemia falciforme.
13. Eu percebo que s6 preciso viver com as coisas do jeito 1 2 3 4

que elas sdo.
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14. Quando eu lido com o estresse de ter um(a) filho(a)
com anemia falciforme, eu ndo posso ficar perto de nada 1 2 3 4
que me lembre que isto esta acontecendo.

15. Eu tento ndo pensar nisso, esquecer tudo sobre isso. 1 2 3 4

16. Quando eu lido com o estresse de ter um(a) filho(a) 4
com anemia falciforme, realmente ndo sei o que sinto.

17. Eu peco para outras pessoas me ajudarem ou por ideias
sobre como fazer as coisas funcionarem melhor. (lembre- 1 2 3 4
se de circular um numero) —

Assinale todos com quem vocé fala a respeito:
( ) Conjuge / parceiro(a) ( )Amigo ( ) Médico ( )Irmdo/irma () Lider religioso

() Meus filhos () Pais ( ) Enfermeira(o) () Terapeuta/ conselheiro () Nenhum dos
anteriores.

18. Quando eu tento dormir, eu ndo paro de pensar nos
aspectos estressantes de ter um(a) filho(a) com anemia

falciforme ou eu tenho pesadelos sobre a anemia ! 2 3 4
falciforme de meu(minha) filho(a).

19. Eu digo para mim mesmo que consigo superar isso ou 1 2 3 4
que eu ficarei bem.

20. Eu coloco meus sentimentos pra fora. (Lembre-se de 1 2 3 4
circular um niimero) —

Eu faco isso: (Marque tudo o que vocé faz)

() Escrevendo em meu diério. () Desenhando/pintando.

() Reclamando para desabafar. () Sendo sarcastico/debochando

() Ouvindo musica. () Socando um travesseiro.

() Fazendo exercicios. ( ) Gritando.

( ) Chorando. () Nenhum dos anteriores.

21. Eu tenho ajuda de outras pessoas quando estou
tentando imaginar como lidar com meus sentimentos. 1 2 3 4
(Lembre-se de circular um niimero) —

Marque todos que vocé procurou:

() Conjuge / parceiro(a) ( )Amigo ( ) Médico ( )Irmdo/irma () Lider religioso

(' ) Meus filhos () Pais ( ) Enfermeira(o) () Terapeuta/ conselheiro () Nenhum dos
anteriores.

22. Eu ndo consigo encarar o estresse de ter um(a) filho(a)

. : 1 2 3 4
com anemia falciforme.

Vocé ja preencheu a metade. Antes de continuar o trabalho, volte a primeira pagina e lembre-se de aspectos de ter
um(a) filho(a) com anemia falciforme que foram estressantes para vocé ultimamente. Lembre-se de responder as
questdes abaixo pensando nessas coisas.

Quando lida com o estresse de ter um(a) filho(a) com anemia falciforme:

Com qual frequéncia vocé faz isso:
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uMm

NUNCA POUCO BASTANTE  MUITO
23. Eu gostaria que alguém viesse e levasse embora todos
0s aspectos estressantes de ter um(a) filho(a) com anemia
falciforme. 1 2 3 4
24. eu fago alguma coisa para tentar dar um jeito nos
aspectos estressantes de ter um(a) filho(a) com anemia 1 2 3 4
falciforme.
Escreva uma coisa que voce faz:
25. Pensamento sobre 0s aspectos estressantes de ter um(a) 2 3 4

filho(a) com anemia falciforme surgem na minha cabega.

26. Quando eu lido com o estresse de ter um(a) filho(a)
com anemia falciforme, eu sinto em meu corpo. (Lembre- 1 2 3 4
se de circular um nimero —

Marque tudo o que acontece:
() Meu coragdo acelera () Minha respiracdo fica ofegante

() Fico com calor ousuado(a) () Meus musculos enrijecem () Nenhum dos anteriores.

27. Eu tento me afastar de pessoas e coisas que me
chateiam ou que me lembram de aspectos estressantes de 1 2 3 4
ter um(a) filho(a) com anemia falciforme.

28. Eu ndo me sinto eu mesmo(a) quando lido com o
estresse de ter um(a) filho(a) com anemia falciforme, é 1 2 3 4
como se eu estivesse distante de tudo.

29. Eu simplesmente aceito as coisas como elas séo; eu
sigo o fluxo.

30. Eu penso em coisas felizes para esquecer dos aspectos
estressantes de ter um(a) filho(a) com anemia falciforme 1 2 3 4
ou em como estou me sentindo.

31. Quando alguma coisa estressante acontece relacionada
a anemia falciforme de meu(minha) filho(a), eu ndo 1 2 3 4
consigo parar de pensar em como estou me sentindo.

32. Recebo simpatia, compreensao ou apoio de alguém.
(Lembre-se de circular um numero —)

Marque todos aqueles que vocé procurou:

() Conjuge / parceiro(a) ( )Amigo ( ) Médico ( )Irmdo/irma () Lider religioso

(' ) Meus filhos () Pais ( ) Enfermeira(o) () Terapeuta/ conselheiro () Nenhum dos
anteriores.
33. Quando algo estressante ocorre relacionado a anemia 1 2 3 4

falciforme de meu(minha) filho(a), nem sempre consigo ter
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controle do que fago. (Lembre-se de circular um ndmero

—

Marque tudo o que acontece:
() Néo consigo parar de comer (' ) Né&o consigo parar de falar
() Faco coisas perigosas () Tenho que ficar consertando ou checando as coisas.

() Nenhuma das op¢oes anteriores.

34. Eu digo a mim mesmo(a) que as coisas poderiam estar
piores. 1 2 3 4

35. Minha mente fica vazia quando algo estressante
relacionado a anemia falciforme de meu(minha) filho(a), 1 2 3 4
ndo consigo pensar em nada.

36. Digo a mim mesmo(a) que isso ndo importa, que ndo é

grande coisa. ! 2 3 4

37. Quando estou de frente com a parte estressante de ter
um(a) filho(a) com anemia falciforme, na mesma hora me 1 2 3 4
sinto: (Lembre-se de circular um nimero —

Marque tudo o que voce sente:
() com raiva () Triste (' ) Nenhum dos anteriores

() Preocupado(a)/ansioso(a) ( ) Assustado(a)

38. E muito dificil me concentrar ou prestar atenco
quando algo estressante relacionado a anemia falciforme 1 2 3 4
de meu(minha) filho(a) acontece.

39. Eu penso sobre as coisas que estou aprendendo sobre
ter um(a) filho(a) com anemia falciforme, ou alguma coisa 1 2 3 4
boa que vem disso.

40. Depois que alguma coisa estressante acontece
relacionada a anemia falciforme de meu(minha) filho(a), 1 2 3 4
ndo consigo parar de pensar sobre o que eu fiz ou disse.

41. Quando as partes estressantes de ter um(a) filho(a) com
anemia falciforme acontecem, digo para mim mesmo(A): 1 2 3 4
“isto ndo ¢ real.”

42. Quando lido com a parte estressante de ter um(a)
filho(a) com anemia falciforme, eu acabo ficando
deitado(a) ou dormindo muito.

43. Eu mantenho minha mente longe da parte estressante
de ter um(a) filho(a) com anemia falciforme: (Lembre-se 1 2 3 4
de circular um numero —

Marque tudo o que voce faz:.
() Fazendo exercicios. () Fazendo compras ( ) Assistindo TV

( ) Lendo () Praticando um hobby (' ) Ouvindo muasica () Nenhum dos anteriores.

44. Quando alguma coisa estressante relacionada a anemia
falciforme de meu(minha) filho(a) acontece eu fico
chateado(a) com coisas que normalmente ndo me
incomodariam.



45. Eu fago alguma coisa para me acalmar quando lido
com o estresse de ter um(a) filho(a) com anemia
falciforme. (Lembre-se de circular um numero —)

Marque tudo o que vocé faz:

( ) Respirafundo ( )Reza (' )Caminha

( ) Ouve masica  ( ) Tiraumafolga ( ) Medita ( ) Nenhum dos anteriores

46. Eu simplesmente fico paralisado(a) quando lido com o
estresse de ter um(a) filno(a) com anemia falciforme, eu
ndo consigo fazer nada.

47. Quando coisas estressantes acontecem relacionadas a
anemia falciforme de meu(minha) filho(a), algumas vezes
ajo sem pensar.

48. Eu mantenho meus sentimentos sob controle quando
preciso, e s6 os libero quando vejo que ndo tornardo as
coisas piores.

49. Quando alguma coisa estressante ocorre relacionada a
anemia falciforme de meu(minha) filho(a), eu ndo consigo
fazer as coisas que eu deveria fazer.

50. Eu digo a mim mesmo(a) que tudo ficara melhor.

51. Quando alguma coisa estressante ocorre relacionada a
anemia falciforme de meu(minha) filho(a), eu ndo consigo
parar de pensar porqué isto esta acontecendo.

52. Eu penso em formas de rir sobre isso, assim isso ndo
parecera tao ruim.

53. Meus pensamentos aceleram quando estou de frente
com uma situagdo estressora de ter um(a) filho(a) com
anemia falciforme.

54. Eu imagino alguma coisa realmente divertida ou
empolgante acontecendo em minha vida.

55. Quando alguma coisa estressante ocorre relacionada a
anemia falciforme de meu(minha) filho(a), eu posso ficar
tdo chateado(a) que ndo consigo lembrar do que aconteceu
ou o que fiz.

56. Eu tento acreditar que isso nunca aconteceu.

57. Quando eu lido com o estresse de ter um(a) filho(a)
com anemia falciforme, algumas vezes ndo consigo
controlar o que fago ou digo.
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APENDICE G — Autorizacio da utilizagio do instrumento RSQ

E-mail de autorizagéo para utilizacdo da verséo traduzida do instrumento RSQ

Stress and Coping Lab <stressandcopinglab@vanderbilt edu> 19 de jul . v
para mim [=
Eﬁ. inglés¥ > portugués ¥ Traduzir mensagem Desativar para: inglés x

Thank you for sending the Portuguese version of the RSQ and the back translation; they both look great. Please let me know if you have
more questions about the RSQ or if there is anything | can do to help.

Best,
Ellen

From: Fernanda Caprini [mailto:fernandacaprini@gmail.com]
Sent: Wednesday, July 13, 2016 8:36 AM
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APENDICE H- Procedimento de Adaptacdo linguistica do instrumento RSQ
Procedimento de Adaptacdo linguistica do instrumento RSQ

Seguindo uma amostra de conveniéncia, 30 cuidadores foram convidados a responder o
instrumento RSQ, tendo-lhes sido esclarecido que o interesse na aplicacdo do instrumento era
na capacidade de compreensdo das perguntas do questionario e Ihes foi assinalado que qualquer
pergunta que gerasse duvidas fosse indicadas. A aplicacdo buscou ser bem clara de que o
propdsito dessa coleta era de avaliar a clareza do questionario e que ndo havia o intuito de

analisar as variaveis emocionais contidas no instrumento.

Apés a aplicacdo de todo o instrumento, a pesquisadora questionou ao participante se
ele havia compreendido todas as perguntas e se a aplicacdo foi facil ou dificil. Verificou-se que
100% dos participantes considerou o questionario claro e ndo indicou dificuldades para
respondé-lo.

A pergunta de nimero 36 (Digo a mim mesmo(a) que isso ndo importa, que ndo é grande
coisa) foi a mais questionada pelos participantes (45% dos entrevistados). Entretanto, parece
gue o espanto com a afirmacdo gerou mais davida do que a construcdo de seu sentido. Quando
perguntados sobre qual a dificuldade com a pergunta, eles responderam: “Aqui esta falando que
a anemia falciforme ndo ¢ importante?” Apds explicacdo do sentido da frase, os participantes
geralmente assinalaram o nimero 1, indicando que a frase Nunca é verdadeira pra eles. Alguns

referiram frases como “A AF ¢ importante sim’.



156

APENDICE I - Questionario de Avaliacdo do Programa de Intervencéo

SCCIiP

Wy«

Formulério de avaliacdo do programa de intervencédo SCCIP- ND

(Traduzido de Kazak et al., 2005)

1- Por favor, indique a seguir qual o seu parentesco/relacionamento com a crianga:

2- Por favor, classifique as sentengas a seguir:

Quanto a estrutura do programa:

Sim Talvez | Nao

O formato com trés sessdes funciona bem
O material de trabalho (apostila/ fichas de trabalho) foi facil de entender
O tempo do programa foi apropriado

Quanto aos topicos e contetdos trabalhados:

Sim Talvez Néao

Nos aprendemos algo novo
Os topicos abordados foram importantes
O programa nos ajudou

O programa nos ajudou a pensar de maneira diferente sobre como a anemia
falciforme afeta a nossa familia

O terapéuta esteve atento as nossas necessidades
O programa vai ajudar outras familias diagnosticadas com anemia falciforme
Este programa vai me auxiliar a ajudar o meu filho

3- Estamos interessados em continuar a promover este programa. Quais comentarios e/ou sugestdes
adicionais vocé poderia compartilhar conosco sobre a sua experiéncia no programa?
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APENDICE J- Programa de Intervencio SCCIP-ND

Exemplos de ficha de trabalho do programa de intervencdo SCCIP-ND

(Kazak et al., 2005)

<+ As we discussed on the first day of the SCCIP-ND intervention, your beliefs impact your:

® It is important to identify your own beliefs and the beliefs of others

< The ARC Madol ic a halnful tnnl far identifuine halinfe

Nota. Retirado de Kazak et al. (2005).
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WATCH THE ROAD SIGNS!

SLOW DOWN... STOP...THINK OF
TAKE NOTICE OF THE FOUR STEPS
YOUR BELIEFS & OF REFRAMING!

THOSE OF OTHERS!

<+ Here are some helpful tips as you follow your family survival roadmap:

Q 0 Find time to speak as a family about your beliefs.

@‘ [ Q Ask yourselves, “How have we used the tools we learned?”
J

Q Spread the knowledge ~ teach other family members way of
using the tools.

0 Identify one member of the family to remind others when to
use the tools.

Nota. Retirado de Kazak et al. (2005).



APENDICE K — llustrac@es adaptadas para o Programa de Intervencéo

A PIOR
COISA QUE VOCE PODE
IMAGINAR E ALGO ACONTECER COM
O SEU FILHO. EU ACHO QUE A GENTE
VIVE UMA SERIE DE EMOGOES QUE NAO TEM
IDEIA SE SAO NORMAIS OU NAO. EU ESTAVA
FURIOSA POR UM TEMPO, MAS EM ALGUM
MOMENTO VOCE ACORDA E PERCEBE
QUE ISSO E REAL E VOCE TEM
QUE SEGUIR ADIANTE.

ENTAO,
EU DECIDI FAZER TUDO O QUE
TINHA QUE SER FEITO. EU TENTO SER \
POSITIVA O MAXIMO POSSIVEL, MAS AS VEZES
PENSAMENTOS TERRIVEIS INVADEM A MINHA /.
CABEGA, COMO O MEU FILHO FICAR MUITO /
DOENTE OU MORRER. {

QUANDO VOCE TEM FILHOS
VOCE NAO PENSA QUE SEU FILHO
FICARA DOENTE E PASSARA POR TANTOS
DESAFIOS. E TER QUE VIVER NESSA SITUAGAO
SEM SABER SE ISSO UM DIA ISSO VAl
MUDAR E ATERRORIZANTE.

ESSE
E UM MEDO MUITO
GRANDE. AS VEZES QUANDO ME
DEITO E NAO CONSIGO DORMIR.
COMEGO A REVIVER E PENSAR EM
COISAS QUE IMAGINO QUE NAO
CONSEGUIRIA VIVENCIAR.

EU
NAO CONSIGO
PENSAR EM NADA
PIOR DO QUE VER O
\ SEU FILHO PARTIR
\ ANTES DE VOCE.

NESSES
MOMENTOS EU SO
QUERIA QUE O DIA
PASSASSE MAIS
RAPIDO.

SESSAO 1

Nota. llustracBes adaptadas de Kazak et al. (2005). llustrages de Bruno Sathler.
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COM A

MINHA ESPOSA A RELAGAO

MUDOU. NOS ESTAMOS TAO

SOBRECARREGADOS E PREOCUPADOS QUE NAO

SOBRA TEMPO PARA PENSAR EM OUTRAS COISAS. NO
TRABALHO A SITUAGAO TAMBEM E DIFICIL. NOSSO

FILHO PRECISA DE ATENGAO E CUIDADO O TEMPO O

TODO E MUITAS VEZES FICA LONGOS PERIODOS
INTERNADO, MAS NEM SEMPRE O MEU CHEFE

, ENTENDE QUE PRECISO FALTAR AO

TRABALHO.

DESDE

QUE O NOSSO FILHO NASCEU —
EU TIVE QUE DEIXAR O EMPREGO POR

CAUSA DA NECESSIDADE DE FICAR NO
HOSPITAL. COM UMA RENDA A MENOS NA
NOSSA CASA, FICO MUITO PREOCUPADA
COM OS PROBLEMAS FINANCEIROS
DA MINHA FAMILIA.

EU ME
SINTO CULPADA POR NAO
CONSEGUIR DAR ATENGAO AS
OUTRAS PESSOAS DA MINHA FAMILIA.
DEPOIS DE PENSAR NAS NECESSIDADES
DO MEU FILHO, NAO SOBRA TEMPO PARA
AS OUTRAS PESSOAS. MEUS OUTROS
FILHOS E MEU MARIDO FICAM EM
SEGUNDO LUGAR E ME SINTO
MAL COM ISSO.

NA
MINHA FAMILIA ELES NAO
ENTENDEM ESSA DOENCA. £
MUITO FRUSTANTE NAO TER O APOIO
E A COMPREENSAO DOS MEUS
FAMILIARES.

ISSO
TROUXE MUITAS
COISAS BOAS, EU ACHO
QUE CONHECI MUITA GENTE
E QUE APRENDI MUITO
COM ISSO.

SESSAO 2

Nota. llustracGes adaptadas de Kazak et al. (2005). llustra¢Bes de Bruno Sathler.
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TUDO
O QUE VOCE PODE FAZER
E GARANTIR QUE ELE TOME OS
REMEDIOS, VA NAS CONSULTAS E QUE
ELE TENHA O CUIDADO QUE PRECISA.
TODO O RESTO ESTA FORA DO SEU
CONTROLE.

ISSO
E MUITO DIFICIL PARA UM
PAl, POIS E O SEU PAPEL FAZER
TUDO FCAR BEM, MAS NO FUNDO EU
SEl QUE EU SO POSSO FAZER ATE UM
DETERMINADO PONTO. EU NAO
CONSIGO MUDAR TODAS AS
COISAS.

LOGO
DEPOIS DO
DIAGNOSTICO VOCE SE
PERGUNTA COMO AS PESSOAS
CONSEGUEM LIDAR COM ISSO. MAS, AO
LONGO DO TEMPO, VOCE PERCEBE QUE
CONSEGUE ENFRENTAR ISSO E QUE
TODA ESSA EXPERIENCIA VAl TE
TORNAR UMA PESSOA MAIS
FORTE.

ACHO QUE TODA
ESSA EXPERIENCIA ME
AJUDOU A VER A VIDA DE
OUTRA MANEIRA. ACHO QUE
TANTO EU COMO O MEU
FILHO NOS TORNAMOS
MAIS FORTES.

SESSAO 3

Nota. llustracGes adaptadas de Kazak et al. (2005). llustrages de Bruno Sathler.
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APENDICE L — Mapa de Sobrevivéncia familiar

Caminho da sobrevivéncia familiar

Nota. llustracGes adaptadas de Kazak et al. (2005).



APENDICE M — Booster 1, adaptado para a versdo brasileira

(Adaptado de Kazak et al., 2005).

Revendo o programa de Intervencao

+«+ Como discutido no primeiro encontro, suas crengas podem impactar:

Relacionamentos

% E importante identificar as suas proprias crengas e as crencas dos outros.
O modelo ABC é uma importante ferramenta para identificar crencas.
«» Vamos revisar 0 modelo ABC:

ADVERSIDADE

|

CRENCAS

|

CONSEOUENCIAS

e | .

SENTIMENTOS [ ACOES [ RELACIONAMENTO
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+«+ Passou um tempo desde que vocé utilizou 0 modelo ABC? Por que vocé ndo tenta
utilizar e relembra como ele pode ser util...
1. Pense em um desafio que vocé e sua familia viveram.
2. Quais as suas crengas sobre esse desafio? Quais as crencas dos membros da
sua familia?
3. Pense nas consequéncias que ocorreram devido a essas crencas.

e Quais sdo 0s seus sentimentos? E os sentimentos dos outros?
e Como vocé agiu? E os comportamentos dos outros?

e Como essa crenca afeta o seu relacionamento com os outros? E os demais
relacionamentos?

% Aqui estdo algumas dicas para ter em mente quando for utilizar o modelo ABC:

» Tente falar abertamente sobre as suas crengas para
o seu companheiro(a) e sua familia;

» Pergunte a vocé mesmo “Como as minhas crencas
se diferenciam das crengas do meu compaheiro(a) e
da minha familia”?

» Pense sobre como suas diferencas podem ajudar ou
dificultar sua familia;

» Pergunte a vocé mesmo “Como posso ficar mais
consciente das crencas dos outros?”

Desacelere...tome conhecimento das suas
crencas...converse com os outros sobre isso!
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+«+ Como discutido no segundo dia de intervencdo SCCIP, nossas crengas estdo
fortemente relacionadas as consequéncias que experienciamos.
+ Existem momentos quando vocé e sua familia vdo querer criar diferentes

consequéncias.
% Arressignificacdo € uma ferramenta que pode ajudar vocé a mudar a maneira de olhar
para as coisas e assim ajuda-lo a se sentir melhor.

%+ Vamos revisar 0s quatro passos da ressignificacao:

4 Passos da ressignificacdo
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% Faz um tempo desde que vocé experimentou os quatro passos da ressignificacio? E
mais dificil do que parece, entdo praticar € a chave!!

Pense sobre uma situacdo desafiadora:
Passo 1: Aceite o incontrolavel.
o Quais sdo os aspectos da situacdo que vocé NAO PODE controlar?

Passo 2: Foque naquilo que vocé PODE controlar.

o Quais séo os aspectos da situagcdo que vocé PODE controlar?

Passo 3: Reconheca as suas forcas.

o Pergunte a vocé mesmo: “Como fago para lidar bem com situagdes
dificeis?” “Como a minha familia pode lidar bem com essas
situagoes?”

Passo 4: Identifique os aspectos realmente positivos da situagéo.

o Pergunte a vocé mesmo: “Que coisas boas podem vir dessa
situagao?”

% Seguem algumas dicas para ter mente quando for realizar a ressignificagdo:

= Ressignificacao é dificil de ser feita quando vocé
estd sob estresse. A pratica leva a perfeicao!

= Atravesse os quatro passos como uma famiia. Vocé
vai se surpreender ao perceber como as crengas
ressignificadas podem afetar as pessoas de
maneiras diferentes.

= Vocé pode estar usando a ressignificacdao sem se
dar conta disso. N3o se apresse, pause, identifique
as suas crengas e siga 0s passos.

= Seisso ajudar, analise a situacao. O que vocé
sentiria sem a crenca ressignificada? Isso ajuda a
identificar uma consequéncia negativa evitada.
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%+ Como discutido no altimo momento da intervencgdo, é importante pensar sobre como
vocé e sua familia se preparam para “colocar a anemia falciforme em seu lugar” ao
longo de sua jornada.

¢+ Assim como vocé e sua familia seguem um roteiro médico, é importante pensar sobre
0 seu roteiro de sobrevivéncia familiar.

¢+ Esse roteiro vai ajudar vocé e sua familia o caminho de quando usar as ferramentas
aprendidas ao longo do programa de intervencao, enquanto vocé€ “coloca a anemia
falciforme em seu lugar”.

FIQUE ATENTO AOS SINAIS

PARE! PENSE NOS
QUATRO PASSOS DA
RESSIGNIFICACAO!

DESACELERE...FIQUE
ATENTO AS SUAS
CRENCAS E AS

CRENCAS DOS
NFMAIS

%+ Seguem algumas dicas que podem ajudar vocé e sua familia a seguir o roteiro de
sobrevivéncia familiar:

=  Encontre tempo para falar com sua familia sobre as
suas crengas.
-

=  Pergunte a vocés mesmos: “Como temos usado as
o) e ferramentas que aprendemos?”
: = Compartilhe o conhecimento — ensine outros
N\ | P
membros da familia a usar as ferramentas.

= |dentifique um membro da familia para lembrar aos
demais a usar as ferramentas.




