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RESILIENCIA DAS FAMILIAS COM CRIANGAS COM
NECESSIDADES DE CUIDADOS ESPECIAIS

Claudia Oliveira F. Augusto!

INTRODUCAO

A condi¢do de satide dos elementos da familia pode constituir uma fonte de stress para
toda a familia a longo prazo, sobretudo quando se trata de uma doenga crénica. Muitas
vezes uma doenga cronica conduz a mudangas no sistema familiar como as relages entre
0s seus membros, os estilos de vida familiar, os valores e as prioridades da familia, entre
outras alteragfes. (Lee et al., 2004). A situagio de doenga que a familia experiencia pode
provocar alteracdes a nivel cognitivo, emocional, social, econémico que podem pdr em
causa o seu equilibrio e funcionamento, Face a esta condigfo, a familia precisa de mobi-
lizar os seus recursos para se adaptar e responder a situacio,

Cowan et al. (1996) e Walsh, (2002) definiram resiliéncia familiar como uma capaci-
dade de adaptacio que a familia tem para responder s situagdes de crise, bem como uma
forca e uma potencialidade da familia que a torna flexivel de modo a mobilizar recursos
para se adaptar. Pode ser considerada, também, como uma estratégia de coping bem
sucedida por parte das familias para enfrentar situacdes de transi¢fo, siress ou adversi-
dade. {(McCubbin & McCubbin, 2005).

A crianga com necessidades de cuidados especiais, constituem uma populagic com
necessidades especificas de longa duragfo, a nivel de cuidados de saude, educagio e de
suporte social. A investigac8io relativa ao impacto desta condi¢fio na crianga é ampla e
diversificada, tendo uma progressde consideravel nas Gltimas décadas. O reconhecimento
da grande variabilidade associada a esta populagfio, nomeadamente na resposta 4 doenga
e no ajustamento conseguido, conduz & necessidade de se tomar em consideragfo
varidveis associadas, quer a caracteristicas da doenga, quer da crianga, quer ainda do
préprio meio, incluindo a familia (Santos, 1998),

As doengas crénicas nas criangas condicionam a maioria das familias em tarefas,
responsabilidades e preocupacdes adicionais (Whaley & Wong, 2006). Simultancamente,
a saude fisica e emocional da crianga, bem como o funcionamento cognitivo ¢ social s8o
fortemente influenciados pela qualidade do funcionamento familiar (Whaley & Wong,
2006). Com efeito, a familia é geralmente confrontada com novas exigéncias, alteragfes
nas suas rotinas, mudangas constantes e readaptagdes diversas, propiciando a que a
doenga possa ter efeitos a vérios niveis: financeiro, ocupacional, pessoal, e na interac¢io,
quer dentro da familia, quer fora dela (Whaley & Wong, 2006). Neste sentido, as familias
usam uma variedade de estratégias para normalizar a experiéncia de doenga e lidar com a
doenga crénica

Whaley & Wong (2006) consideram que o principal objectivo do trabalho com a
familia de uma crianga com necessidades de cuidados especiais € apoiar a familia na sua

'Escola Superior de Enfermagem ~ Universidade do Minho
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adaptagfio, promovendo o seu funcionamento méaximo {Whaley & Wong, 2006).

A importancia dos cuidados centrados na familia - uma filosofia que considera a
familia como uma constante na vida da crianga - ¢ especialmente evidente numa crianga
portadora de uma doenga crénica ou incapacidade. Nestas situagdes, a intervengfo dos
profissionais vai no sentido de promover a saiide e 0 bem-estar da crianga, ajudando a
familia a descobrir & sua resiliéncia e a sua for¢a (Hanson, 2005).

Neste sentido, a investigacio do conceito de resiliéncia parece ser fundamental na
avaliagdo e no planeamento dos cuidados de enfermagem. A compreensfo do processo de
construgdo da resiliéncia das familias com criangas com necessidades de cuidados
especiais podera contribuir para um enfoque mais ajustado na concepgio do processo de
cuidados & crianca e familia.

No sentido de dar resposta a este problema pretendemos realizar, numa primeira fase,
um estudo que explore e reveja o conceito de resiliéncia familiar, no ambito das famflias
com criangas com necessidades de cuidados especiais.

METODO

Propusemo-nos realizar um tipo de estudo que, em ultima instdncia, permita
compreender as mudangas operadas nas familias com o nascimento e desenvolvimento de
uma crianga com necessidades de cuidados especiais. Numa fase inicial pretendemos
rever ¢ conceito de resiliéncia familiar por nos parecer que constitui uma caracteristica
que muito contribui para a adaptago da familia a uma situagfo de adversidade.

Revises da literatura sfo caracterizadas pela andlise e pela sintese da informacho
disponibilizada pelos estudos relevantes publicados sobre um determinado tema, de forma
a resumir o corpe de conhecimento existente e levar a concluir sobre o assunto de
interesse. Neste sentido, estes estudos dfo um contributo para a sintese da evidéncia, de
modo a fundamentar e desenvolver as préticas,

Realizamos uma pesqguisa nas bases de dados internacionais CINAHL.,, MEDLINE e
PUBMED com as expressdes “resilience” e “family resilience”.

OBJECTIVOS

Com este estudo pretendemos rever e aprofundar o conceito de resiliéncia familiar.

RESULTADOS

Os primeiros trabalhos que exploraram o conceito de resitiéncia focaram as caracteris-
ticas pessoais e as estratégias de coping desenvolvidas individualmente (adulto ou




EDUCAGAO PARA A SAUDE, CIDADANIA E DESENVOLVIMENTO SUSTENTADO fif INDICE / + ]

SAUDE FAMILIAR

crianga) para fazer face a situacGes adversas.

Um dos primeiros estudos sobre as respostas adaptativas as situagBes adversas foi
desenvolvido nos anos 70 com criangas consideradas de alto risco. Estas criangas ndo
espelhavam as privagdes a que eram sujeitas mas, por seu turno, cresceram e tornaram-se
mais fortes que outras que se encontravam numa situagio semelhante (Luthar et al.,
2000). A investigagfo em resiliéncia alargou-se a vérias idades e diferentes tipos de adver-
sidade como pobreza e violéncia (Luthar, 1999; Rutter, 1987), maus-tratos (Cicchetti &
Rogosch, 1997), doenga crénica {McCubbin, Balling, Possin, Frierdich & Bryne, 2002).
MecCubbin et al. (1993) também investigaram a relagdo deste conceito com as caracter{sti-
cas culturais, e étnicas de indios americanos e havaianos. Estes estudos apontam para uma
nogéo de resiliéncia focalizada nas qualidades pessoais de resiliéncia, tais como a autono-
mia e a auto-estima.

Recentemente, véarios autores (Patterson, 2002; Walsh, 2002) deslocaram o foco de
atencio da resiliéncia pessoal baseada nos recursos individuais para um conceito de
resiliéncia familiar como produto das relagfes familiares. Assim, surgiu o conceito de
resiliéncia como uma habilidade da Familia para cultivar forgas gue permitem lidar com
as mudangas na vida (National Network for Family Resiliency, 1993). A maioria dos
investigadores sobre resiliéncia familiar consideram-na fruto de uma construgdo multidi-
mensional (McCubbin & McCubbin, 1996; Walsh, 2002),

McCubbin & McCubbin (1996) englobam no conceito de resiliéncia familiar carac-
teristicas, dimensdes e propriedades que facilitam a adaptacio da familia & mudanca e s
situacOes de crise. Esta perspectiva reconhece as forgas e as dindmicas relagdes familiares
e considera que o stress familiar e as mudangas ndo constituem um obstdculo mas uma
oportunidade de crescimento {McCubbin & McCubin, 1996).

As famfilias sfio fortalecidas ao utilizarem factores de resiliéncia nas situagdes de crise,
Black & Lobo (2008) apontam uma série de atributos caracteristicos das familias
resilientes: (i) confianga e optimismo; (i) espiritualidade (um sistema de valores que
concede significado s situagBes problemadticas); (iii) acordo e coesdio entre os vdrios
membros da familia; (iv) comunicacfo clara entre os membros da familia (abertura &
expressfo de emogdes e colaboraglo na resolugdo dos problemas); (v) gestdo econdmica;
(vi) gestdo do tempo; (vii) partilha de momentos de lazer; (viii) presenga de rituais ¢
rotinas; {ix) redes de apoio.

DISCUSSAO E CONCLUSOES

Reflectindo sobre a pesquisa desenvolvida no Ambito da resiliéncia familiar parece
faltar um elo que explique a melhor ou pior adaptagéo da familia 4 situagfio de doenga
cronica {Angelo & Damifio, 2001) e como ¢ que as familias percorrem o seu caminho de
forma a tornarem-se mais resilientes. Neste sentido, Black & Lobo (2008) confirmam gue
os estudos sobre resiliéncia familiar encontram-se num estadio muito precoce, longe de se
tornarem estudos com uma forte evidéncia empirica.
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Por outro lado, Reichman ef al. (2008) salientam que apesar de existirem inimeros
programas e organizagdes que apeiam as criangas com paralisia cerebral, o sistema esta
extremamente fragmentado, sendo o caminho muitas vezes sinuoso. Existe um campo de
investigagdo pouco explorado, sobre como a saide da crianga afecta os outros membros
da familia e, sobretudo, quais as caracteristicas da familia que influenciam positiva ou
negativamente a adaptagfo (Reichman er a/l., 2008).

Corn o estudo que queremos prosseguir pretendemos dar um contributo para a melho-
ria da qualidade de vida de familias com criancas com paralisia cerebral evidenciando o
papel do enfermeiro na promogo da resiliéncia familiar como factor chave do bem-estar
da crianga e da familia. Os enfermeiros enquanto profissionais de satde que convivem
directamente com estas criangas, quer a nivel dos cuidados de satide primarios, quer a
nivel dos cuidados de saide diferenciados, poderdo fazer a diferenga ao ajudarem as
familias a encontrar recursos para construirem a sua resiliéncia familiar, promovendo
assim o bem-estar da crianga e respectiva familia. Ndo obstante, nio foi encontrado
nenhum estudo que fizesse referéncia ao papel de ajuda do enfermeiro na construgio da
resiliéncia familiar,
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