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Resumo
A fibrose cistica € uma doenca crbnica genética, potencialmente letal, que compromete o
funcionamento de 6rgdos dos sistemas respiratorio e gastrointestinal. O diagnostico da fibrose
cistica tende a ser realizado ainda na infancia e afeta os principais cuidadores provocando
alteracdes na sua rotina diaria e, em muitos casos, prejuizos a satde mental e a interacdo com a
crianca. Mées de criancas com fibrose cistica tendem a apresentar importantes sintomas de
depressao e prejuizos na qualidade da interacdo com a crianca. A presente tese teve o objetivo
geral de avaliar as relacdes entre contextos da vida de criancas com fibrose cistica e as
estratégias de controle materno, e possiveis efeitos benéficos do treino em habilidades para
resolucdo de problemas sobre a salde mental e o controle materno (suporte apropriado, controle
critico ou superprotecdo). Para tanto foram realizados dois estudos complementares que sdo
apresentados em dois artigos. O Artigo 1 teve o0 objetivo de descrever as estratégias controle
parental em diferentes contextos da vida de criancas com fibrose cistica (rotina diaria e
interacdo com pares). Participaram deste estudo 14 mdes e dois pais de criancas com fibrose
cistica que tinham entre cinco e 12 anos de idade (M = 7.00; DP = 2.25). Os instrumentos
utilizados foram uma Ficha de Dados Sociodemogréaficos, uma Ficha de Informacdes Clinicas
da Crianca, a Entrevista sobre Praticas Educativas Parentais e a Entrevista Estruturada sobre
Praticas Educativas Parentais e Socializacdo Infantil. Os dados foram avaliados através de
analises de estatistica descritiva. Os resultados indicaram que o suporte apropriado foi mais
frequente nos dois contextos avaliados, 83.9% na rotina diaria e 44.37% na interagdo com pares.
Na rotina didria, os relatos de controle critico foram pouco frequentes (15.68%), especialmente
em situacOes relacionadas ao tratamento da doenca. Na interagdo com pares os relatos de
superprotecdo foram mais frequentes (38.48%) do que os de controle critico (17.15%). Os
achados deste estudo permitem concluir que pais de criancas com fibrose cistica podem ser

mais flexiveis e responsivos as dificuldades das criangas associadas ao tratamento do que a



outros tipos comportamentos problematicos na rotina diaria, enquanto os problemas nas
interacdes com pares tendem a evocar estratégias de superprotecdo. O Artigo 2 avaliou 0s
efeitos de uma intervengdo com treinamento de habilidades de resolucdo de problemas para
maées de criangas com fibrose cistica sobre a saude mental e as estratégias de controle materno.
As participantes deste estudo foram duas maes de criancas com fibrose cistica que haviam
participado do estudo anterior. Este foi um estudo de delineamento experimental de caso unico
AB. Além da Ficha de Informac6es Sociodemograficas e da Ficha de Informacdes Clinicas da
Crianca, foram usados o Inventario Beck de Depressdo Il, para avaliacdo dos sintomas de
depressdo, e a Entrevista sobre Praticas Educativas Parentais, para acessar as estratégias de
controle materno. As avaliacGes pré e pos-teste foram realizadas em domicilio e as oito sessdes
semanais de intervencao foram implementadas em um ambulatério multiprofissional de fibrose
cistica. Os resultados revelaram reducdo dos sintomas de depressdo materna nos dois casos. Em
apenas um dos casos houve um pequeno aumento de estratégias de suporte apropriado e uma
modesta reducdo de estratégias de superprotecdo. Intervencdes baseadas no treino de
habilidades de resolucdo de problemas podem contribuir para a reducdo de sintomas de
depressdo em maes de criancas com fibrose cistica, mas sdo insuficientes para modificar
estratégias de controle materno.

Palavras-chave: controle parental, depressdo, fibrose cistica, intervencao psicoldgica



Abstract
Cystic fibrosis is a genetic, life-shortening chronic illness that impairs the functioning of organs
of the respiratory and gastrointestinal systems. The diagnosis of cystic fibrosis tends to be made
even in childhood and affects the main caregivers causing changes in their daily routine and, in
many cases, damage to mental health and interaction with the child. Mothers of children with
cystic fibrosis tend to have significant symptoms of depression and impaired quality of
interaction with the child. The present thesis aimed to evaluate the relationships between life
contexts of children with cystic fibrosis and maternal control strategies, and possible beneficial
effects of training on problem-solving skills on mental health and maternal control (appropriate
support, critical control or overprotection). Therefore, two complementary studies were carried
out, which are presented in this thesis in two articles. The article 1 aimed to comprehensively
describe parental control strategies in the distinct living contexts of paediatric cystic fibrosis
patients (namely daily routine and peer interaction). Fourteen mothers and two fathers of
children with cystic fibrosis participated in the study. Children’s ages ranged from 5 to 12 years
old (M = 7.00; SD = 2.25). Participants answered the Interview on Childrearing Practices and
The New Friends Vignettes and provided socio-demographic information concerning the
family and clinical details about the child’s illness. Descriptive statistical analyses were
performed. Results indicated that appropriate support was the most frequently reported strategy
in both contexts, with 83.9% in daily routine and 44.37% in peer interaction. In the daily routine
context, reports of critical control were infrequent (15.68%), especially regarding the treatment
for cystic fibrosis. In the peer interaction context, reports of overprotection were more frequent
(38.48%) than reports of critical control (17.15%). The findings of this study allow us to
conclude that parents may be more flexible and responsive to children’s difficulties associated
with treatments than to other types of disturbing behaviours in their daily routine, while

problems in peer interactions tend to evoke overprotective strategies. The article 2 evaluated



the effects of problem-solving skills training for mothers of children with cystic fibrosis on
maternal mental health and maternal control. Two mothers of children diagnosed with cystic
fibrosis from the previous study participated in this AB single-case experimental design study.
The Beck Depression Inventory-11 was used to evaluate maternal depressive symptoms and the
Interview on Childrearing Practices was used to assess maternal control strategies. Pre and
posttest evaluations were performed at home and the eight intervention sessions were delivered
in a public outpatient clinic. The results revealed decrease in maternal depressive symptoms in
both cases. In only one case there was a small increase in appropriate support strategies and a
modest decrease in overprotection strategies. Interventions based on problem-solving skills
training may contribute to the decrease of depressive symptoms in mothers of children with
cystic fibrosis, but are insufficient to modify maternal control strategies.

Keywords: parental control, depression, cystic fibrosis, psychological intervention
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Introducéo

A fibrose cistica é um transtorno genético hereditario que desencadeia Vvarias
manifestacdes clinicas nos tratos respiratério e digestorio. O diagndstico da fibrose cistica tem
se tornado mais precoce e preciso e muitos avancos alcancados relativos as estratégias
terapéuticas para a prevencdo e cuidado com as complicacdes decorrentes da doenca tém
garantido maior sobrevida aos seus portadores (Athanazio et al., 2017). O diagnostico da fibrose
cistica pediatrica, como em muitas outras doengas cronicas, afeta os familiares, em especial as
mades, provocando altera¢cfes na sua rotina diéria e, em muitos casos, prejuizos na satde mental
e na interacdo com a crianga (Barros, 2003; Silva, 2018; Vardar-Yagli et al., 2017).

A literatura destaca que muitos problemas emocionais e comportamentais de criangas
com fibrose cistica podem estar relacionados aos padrfes de interacdo estabelecidos no
ambiente familiar e nas rotinas de tratamento da doenca (Butcher & Nasr, 2015). Porém, ainda
ndo foram completamente esclarecidos os tipos de comportamentos maternos que sdo menos
favorecedores das interacGes e do desenvolvimento das criancas que vivem com fibrose cistica.
Ademais, também ndo tém sido testados programas de intervencdo que visem modelar os
comportamentos maternos em beneficio do desenvolvimento socioemocional infantil (Knafl et
al., 2017). Este estudo discute as problematicas do controle materno, em diferentes contextos

relacionados ao adoecimento, e da salde mental de maes de criangas com fibrose cistica.

Caracteristicas biologicas e clinicas da fibrose cistica

A fibrose cistica manifesta-se igualmente em ambos os sexos e decorre da combinagéao
de um gene defeituoso paterno e outro materno, ainda que nenhum dos dois manifestem a
doenca (Accurso, 2014). Trata-se de uma desordem genética potencialmente letal causada por
mutacBes no gene CFTR responsavel por codificar a proteina trasmembranar que regula o

transporte ibnico. Essa proteina, internacionalmente conhecida como CFTR (Cystic Fibrosis
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Transmembrane Conductance Regulator), além de fundamental no transporte de ions entre as
membranas de células epiteliais, é também responsével por regular o fluxo de cloro, sodio e
agua (Ribeiro, Ribeiro, & Ribeiro, 2002). As mutac¢fes no gene CFTR provocam auséncia ou
defeitos na proteina CFTR que, por sua vez, afeta a secrecdo de fluidos das glandulas exdcrinas
e do revestimento epitelial de 6rgdos dos tratos respiratorio, gastrointestinal e reprodutivo,
como pulmao, pancreas, intestinos, figado, glandulas sudoriparas e ductos deferentes (Maitra,
2010; Ong & Ramsey, 2016).

Existem aproximadamente 2000 mutacGes do gene CFTR identificadas e para cada
mutacéo a doenga repercute de forma diversa (Boeck & Amaral, 2016). No entanto, apenas 281
mutacdes tém sido caracterizadas em termos de impactos da doenga (CFTR2, 2017). As
mutacdes sdo agrupadas de acordo com o seu defeito funcional e o comprometimento das
fungdes organicas de individuos com fibrose cistica é examinado com base na classe de mutagdo
do gene CFTR. Anteriormente pressupunha-se que as mutagdes fossem divididas em cinco
classes. As mutacdes das classes | a Il foram consideradas graves e caracterizadas pela
insuficiéncia do pancreas e altos niveis de cloreto de sddio no suor. Ja as mutacbes das classes
IV e V foram classificadas como brandas, especialmente porque nessas classes 0 paciente
apresenta funcdo pancreatica conservada e indices normais ou intermediarios de cloreto de
sodio no suor (Boucher, 2013). Posteriormente, as mutacfes foram agrupadas em seis classes e
as classes I, 11 e 11l foram classificadas como mais graves, devido ao severo comprometimento
no funcionamento do gene CFTR, e as demais sdo consideradas mais leves. (Boyle & Boeck,
2013).

Dados epidemiolégicos sobre a fibrose cistica em pessoas brancas sugerem uma
incidéncia de 1 em cada 3.000 a 4.000 nascidos vivos. Apesar de mais comum em criangas
brancas, essa doenca também acomete afro-americanas, 1 em 15.000 a 20.000, latino-

americanas, 1 em 4000 a 10.000 e, em escala consideravelmente menor, criangas asiaticas
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(Sanders & Fink, 2016). As informagdes sobre o panorama da doenca no Brasil, com dados a
respeito dos casos registrados, diagnosticados e acompanhados, sdo anualmente publicadas por
meio de relatdrios do Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC). Os dados do relatorio
de 2014 indicaram que 3.511 pacientes foram registrados e, desse total, 3.327 tinham algum
registro de acompanhamento médico anual. A maior parte dos diagndsticos, cerca de 48%, foi
registrada na regido Sudoeste, seguida pelas regides Sul (21%), Nordeste (19%), Centro Oeste
(6%) e Norte (4%).

A comparacédo entre os dados divulgados em relatérios anuais anteriores, sugere um
aumento expressivo no nimero de casos novos registrados no Brasil. Enquanto nos anos 2012,
2013 e 2014 foram observados, respectivamente, 384, 487 e 255 registros, em 2015 foram
notificados 587 casos novos. A mediana da idade de sobrevida desses pacientes brasileiros
variou entre 41,7 e 54,9 anos, porém as taxas de sobrevivéncia tém variado em funcdo da
gravidade da doenca e pacientes com comprometimentos pulmonar ou nutritivo mais sérios tém
maior propensao ao 6bito prematuro (REBRAFC, 2014). Quando diagnosticados precocemente
e tratados de forma adequada e ampla, individuos com fibrose cistica podem ter uma vida
comum, ainda que diante das limitacdes impostas pela doenca (Boucher, 2013; Ribeiro et al.,
2002).

Embora ainda existam muitos casos sem registro ou mesmo sem diagnostico no Brasil,
a realizacdo da triagem neonatal para a doenca tem contribuido para uma maior identificacao
da fibrose cistica em uma idade mais precoce. Os dados do Registro Brasileiro de Fibrose
Cistica revelam que a triagem neonatal, periodo em que tem sido realizado o teste do pezinho,
tem sido a principal via de novos diagnosticos, cerca de 70% de todos casos diagnosticados em
2014 (REBRAFC, 2014). Além do teste do pezinho, o diagndstico confirmatdrio para a fibrose

cistica pode ser baseado em critérios clinicos (Mota, Toralles, & Souza, 2016) ou na avaliagdo
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do historico familiar, seguido por anélises do suor ou ainda analises de mutacfes genéticas do
CFTR (Accurso, 2014; Farrell et al., 2017).

O teste do suor consiste na avaliacdo da concentragdo de cloro no suor, que varia a
depender da idade. Em criangas, o diagnostico de fibrose cistica pode ser confirmado a partir
de duas amostras no teste do suor quando a concentracdo de cloreto é maior ou igual a 60
mmol/L, nos casos em que a concentragdo de cloreto entre 30 e 59 mmol/L esta associada a
duas mutac6es relacionadas com a fibrose cistica e nos casos em que a concentracao de cloreto
entre 30 e 59 mmol/L esta associada a uma ou nenhuma mutacgéo identificada, mas observa-se
disfuncdo da CFTR em exames especificos (diferenca de potencial nasal ou bidpsia retal)
(Athanazio et al., 2017; Farrell et al., 2017). Em alguns casos, o teste do suor pode resultar
falso-positivo em alguns casos quando a concentragcdo de cloro for resultado de outras
patologias, como o hipotireoidismo ou a doenca celiaca, por exemplo. A anélise das mutacgdes
genéticas sdo importantes quando o teste do suor ndo é conclusivo, porém, devido ao alto custo
desse procedimento, sdo pouco realizadas no Brasil (Ribeiro et al., 2002). Embora a maioria
dos pacientes seja diagnosticada ainda na infancia, cerca de cinco por cento dos enfermos sdo
diagnosticados na adolescéncia ou idade adulta, principalmente com base na recorréncia de
pancreatite, sinusite cronica, infertilidade masculina, micoses broncopulmonares alérgicas e
infeccdo microbacteriana ndo tuberculosa (Accurso, 2014).

As manifestaces clinicas da fibrose cistica variam em funcdo do comprometimento da
proteina CFTR e podem surgir precocemente, em recém-nascidos, criancas ou, mais
tardiamente, na vida adulta. A maioria das manifestacfes envolve o trato respiratorio e pode ser
observada, inclusive, em lactentes, porque a disfungdo da CFTR provoca secre¢bes mucosas
irregularmente viscosas, que obstruem as vias aéreas, causando doenca pulmonar secundaria as
infeccbes virais recorrentes (Maitra, 2010). Pacientes com fibrose cistica tém maior

predisposicdo as infeccOes e as infecces bacterianas cronicas das vias respiratdrias, principal
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manifestacdo clinica da fibrose cistica, sdo geralmente causadas por bactérias como
Staphylococcus aureus, Haemophilus influenzae, Pseudomonas aeruginosa, complexo
Burkholderia cepacia. Outras complica¢gdes pulmonares incluem pneumotoérax, hemoptise,
hipertensdo pulmonar e exacerbacOes agudas, evidenciadas pela tosse, dispneia, fadiga,
aumento da producéo e alteracdo na cor do escarro, com duragéo de dias até semanas (Boucher,
2013; Ribeiro et al., 2002).

Dentre as repercussdes clinicas no trato gastrointestinal, a disfuncdo pancreética
exocrina, que também pode ocorrer precocemente na infancia, é bastante frequente em
pacientes com fibrose cistica (Mota et al., 2016). A insuficiéncia pancreética caracteriza-se pela
ma absorcao de gorduras, proteinas e lipidios, assim como pela maior frequéncia de evacuacgdes
volumosas e fétidas, o que, por sua vez, pode repercutir em quadros de desnutri¢do, prejuizos
no crescimento e em dificuldades ao longo da vida para a manutengdo do peso adequado
(Ribeiro etal., 2002). A insuficiéncia pancreatica esta relacionada a gravidade da doenca, assim,
em pacientes que ndo apresentam esse tipo de comprometimento os prognosticos sdo mais
favoraveis, porque eles conseguem manter um melhor estado nutricional. A obstrucédo
intestinal, igualmente recorrente em individuos com fibrose cistica, pode ser observada em
criancas ou adultos e se apresenta com dor no quadrante inferior direito, inapeténcia e vémitos
eventuais (Boucher, 2013).

Diante dessas informacdes sobre a natureza e progressdo da doenca, diversas
investigacGes empiricas sdo desenvolvidas para caracterizacdo das condigdes clinicas de
pacientes com fibrose cistica. Com intuito de descrever as caracteristicas de exacerbagdes
pulmonares em criangcas com fibrose cistica, menores de 6 anos de idade, e avaliar as
associag0es entre a exacerbacao pulmonar e a qualidade de vida dos pacientes, Brumback et al.
(2015) desenvolveram um estudo longitudinal. Foram avaliadas 321 criangas de ambos 0s

sexos, que tinham em média 2,3 (DP= 1,5) anos de idade. Para a avaliagdo da qualidade de vida
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das criancas com fibrose cistica, os pais ou cuidadores responderam ao Cystic Fibrosis
Questionnaire-Revised (CFQ-R). Os resultados indicaram a ocorréncia de 659 exacerbacdes
pulmonares entre 253 (78%) do total de 321 participantes. A taxa média de exacerbagdes
pulmonares identificadas em cada paciente por ano foi igual a 2,3 (95% IC = 2.0 - 25) e a
maioria dos episddios foi tratada com antibioticos orais. O sinal ou sintoma mais comumente
relatado foi a tosse (em 97% dos casos), seguida pelo aumento da congestdo no peito ou
alteracdo no escarro (31%). Também foi verificada uma variacdo sazonal nos episodios de
exacerbacOes pulmonares, visto que, em geral, eles ocorreram com maior frequéncia no outono
ou inverno. Sobre as associa¢des entre 0s quadros clinicos e a qualidade de vida, observou-se
que os piores relatos de sintomas respiratorios e de funcionamento fisico no inicio do estudo
foram preditores de uma taxa de exacerbagdes pulmonares significativamente maior ao longo
do periodo investigado. N&o foram encontradas associacdes entre as exacerbacdes pulmonares
e 0s escores da carga de tratamento. Além disso, também nao foram verificadas associaces
entre a taxa de exacerbag6es pulmonares e a idade, 0 sexo, 0 peso, a altura, o geno6tipo da fibrose
cistica ou a presenca de Pseudomonas aeruginosa.

Os achados do estudo ressaltam a elevada frequéncia de exacerbacdes pulmonares em
pacientes com fibrose cistica e a associacdo desses episddios com a reducdo na qualidade de
vida dos pacientes. As exacerbacfes pulmonares refletem a gravidade no quadro clinico da
fibrose cistica e também estdo relacionadas aos custos mais elevados nos cuidados com a saude
(Sanders & Fink, 2016). A tosse crbnica persistente é o sinal respiratério mais comum e pode
ocorrer inclusive em recém-nascidos, prejudicando o sono e a alimentagdo do bebé (Brumback
et al., 2015; Ribeiro et al., 2002). Porém, ainda que os sinais e sintomas da doenca pulmonar
iniciem na inféncia, a fungdo pulmonar tende a permanecer preservada até a adolescéncia,
quando a doencga avanga e as exacerbac¢des pulmonares tornam-se mais frequentes e predizem

0 curso clinico da fibrose cistica (Accurso, 2014). Os prejuizos na funcdo pulmonar séo
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frequentemente monitorados a partir de testes do volume expiratdrio forcado em 1 segundo
(FEV1). Essa medida € expressa em percentuais previstos ou escores z ajustados por idade, sexo,
altura e raca e pode ser utilizada em criancas a partir de seis anos de idade. Para a avaliacdo de
bebés sdo utilizados aparelhos especificos para o teste da fun¢do pulmonar, a imagem do térax
e o indice de depuracdo pulmonar, que identifica anormalidades na distribuicdo da ventilacéo
pulmonar (Sanders & Fink, 2016).

Outros estudos com portadores de fibrose cistica tém investigado as repercussfes
gastrointestinais da doenga. Um estudo prospectivo, por exemplo, avaliou o impacto do status
nutricional no inicio da vida de individuos com fibrose cistica sobre o tempo e a velocidade de
crescimento em altura, a funcdo pulmonar, as complicacfes decorrentes da fibrose cistica e 0s
sobreviventes com a idade de 18 anos. Foram analisados dados de 3.142 pacientes do Cystic
Fibrosis Fundation Patient Registry nos EUA, nascidos entre 1989 e 1992. Os resultados
revelaram gque a maior taxa de peso por idade, quando os pacientes tinham quatro anos de idade,
esteve associada aos melhores indices de altura e peso ao longo da vida, a0 menor atraso nos
picos de crescimento e nos picos da altura na puberdade. Pacientes com melhores taxas de peso
por idade, aos quatro anos, também apresentaram menos exacerbacfes pulmonares, uma
reducao no tempo de hospitalizacao e na intolerancia a glicose e menor prevaléncia de diabetes
mellitus relacionada a fibrose cistica. Além desses beneficios, a taxa de peso por idade esteve
diretamente relacionada a sobrevivéncia na idade adulta, de modo que quanto maior a taxa de
peso por idade maior a taxa de sobrevivéncia da populacdo com fibrose cistica. Frente a esses
dados, os autores ressaltaram a importancia de intervir e investir na qualidade da nutri¢do de
pacientes com fibrose cistica desde o inicio da infancia (Yen, Quinton, & Borowitz, 2013).

Além dos agravos que envolvem os tratos respiratdrio e gastrointestinal supracitados,
pacientes com fibrose cistica também podem apresentar diabetes mellitus relacionado a doenca

primaria. Nesses casos, a frequéncia de diagndsticos de diabetes tende a aumentar com a idade
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e estd associada com casos de doenga pulmonar mais grave, exacerbacdes pulmonares mais
frequentes e pior estado nutricional. As caracteristicas e o desenvolvimento de pacientes com
fibrose cistica também pode levar ao surgimento de baqueteamento digital (hipertrofia das
falanges distais dos dedos e unhas da m&o), o inicio tardio na puberdade, em ambos os sexos, e
a esterilidade da maioria dos homens, devido as alteragdes no ducto deferente (Accurso, 2014;
Ribeiro et al., 2002; Sanders & Fink, 2016). Ademais, a literatura ressalta que tanto os pacientes
quanto seus cuidadores comumente apresentam problemas emocionais como ansiedade e
depressdo, que tém sido associados com a reducdo na aderéncia e a piora do quadro clinico
pulmonar (Quittner et al., 2015, 2014; Sanders & Fink, 2016).

O tratamento para fibrose cistica deve ser realizado, preferencialmente, em centros de
referéncia, com profissionais especializados e equipe multidisciplinar, geralmente composta
por pneumologista, nutricionista, fisioterapeuta, assistente social e psicélogo (Boucher, 2013;
Ribeiro et al., 2002; Sanders & Fink, 2016). Os tratamentos mais comuns podem ser
classificados como terapias sintomaticas porque tém como objetivo o alivio dos sintomas e
incluem a profilaxia das infeccdes e das complicacdes da doenca, o retardo da progressdo da
doenca, a reducdo dos sintomas e a promocao de bem-estar (Boeck & Amaral, 2016). Pacientes
com fibrose cistica frequentemente fazem uso de uma diversidade de medicamentos
antibidticos, anti-inflamatérios, broncodilatadores e mucoliticos, que podem ser administrados
pelas vias oral, endovenosa ou inalatéria, a curto ou longo prazo. As medicacdes sdo utilizadas
tanto para atender as demandas de exacerbacBes agudas da doenca pulmonar e para a
manutenc¢do do quadro clinico, quanto para a profilaxia da colonizacao e infeccdo por bactérias
(Boucher, 2013).

Outros tratamentos para as comorbidades respiratorias nesses pacientes envolvem
técnicas de fisioterapia respiratdria, oxigenoterapia e transplante de pulméo. Os achados sobre

a eficécia da fisioterapia para pacientes com fibrose cistica ndo sdo consistentes, entretanto,
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ainda assim, as familias tém sido treinadas para a utilizacdo das técnicas fisioterapicas em
domicilio, cotidianamente, sempre que algum nivel de conforto para o paciente é alcancado a
partir da fisioterapia respiratéria. Em contrapartida, a oxigenoterapia é frequentemente
recomendada quando o paciente evolui com alteracGes respiratorias hipoxémicas (caracterizada
por uma reducdo critica do fluxo sanguineo pulmonar) e consiste no fornecimento de oxigénio
suplementar (Ribeiro et al., 2002). O transplante pulmonar, opgao terapéutica mais invasiva,
tem sido uma importante ferramenta no tratamento da fibrose cistica. Dos 74 transplantes de
pulmao realizados em 2015, de acordo com o Registro Brasileiro de Transplante (RBT, 2017),
47,3% (n=35) ocorreram em pacientes com fibrose cistica (REBRAFC, 2014). Os pacientes
adultos que devem ser referenciados para transplante de pulmao séo aqueles com FEV1<30%,
com distancia percorrida no teste de caminhada de 6 minutos igual a 400m, com piora clinica
ou funcional acelerada, apresentando hipoxemia e/ou hipercapnia e pressao arterial sistolica de
artéria pulmonar >35mmHg. Embora devam atender aos mesmos critérios, nos casos de
criancas a indicacdo de transplante deve ser individualizada, observando expertise da equipe
(Athanazio et al., 2017). A taxa de sobrevivéncia de pacientes transplantados costuma ser maior
ou igual aos pacientes ndo submetidos a esse tipo de intervencdo (Accurso, 2014; Boucher,
2013).

A insuficiéncia pancreatica € tratada com a reposicdo de enzimas digestivas, que
consiste na ingestdo de preparacdes contendo enzimas pancreaticas em todas as refeicdes.
Especialmente criancas e adolescentes, sempre que necessario, precisam fazer uso de
suplementos nutricionais maltiplos, diariamente, para manutencdo do peso (Ribeiro et al.,
2002). Os dados nacionais de 2014 indicaram que muitos brasileiros com fibrose cistica
apresentavam déficits nutricionais, com indice de massa corporea (IMC) abaixo do percentil
50, cerca de 81% dos pacientes faziam uso de enzimas pancreaticas e 63% consumiam

suplementos nutricionais (REBRAFC, 2014). O suporte nutricional tem como finalidade a
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prevencdo e o tratamento dos déficits nutricionais e das complicagdes. Os casos de obstrucdo
intestinal podem ser prevenidos a partir de dietas ricas em fibras e do uso diério de polietileno
glicol e sdo tratados com uso de contrastes radioldgicos hiperténicos. Em casos mais graves, a
persisténcia de obstrucgdes intestinais pode indicar a existéncia de cancer gastrintestinal, mais
incidente em pacientes com fibrose cistica, ou requerer intervengdes cirdrgicas que podem
culminar na perda do intestino (Accurso, 2014; Boucher, 2013).

Além das terapias sintomaticas, mais recentemente tém sido investigadas terapias para
a correcédo ou reducéo do defeito molecular. Embora ainda ndo sejam suficientemente eficientes
como tratamento independente, as terapias voltadas para a reversao do defeito na proteina
CFTR séo essenciais para impedir a sequéncia de eventos que levam a doenca pulmonar
progressiva (Boeck & Amaral, 2016). A Ivacaftor foi a primeira droga aprovada para uso clinico
nos casos de pacientes com mutagdes bem delimitadas e de classe 111, atualmente recomendado
para mais de 30 mutagdes, incluindo pacientes com mutagdes das classes IV e V. Os testes
celulares com essa droga revelaram uma reducdo na concentracédo do cloreto de suor, reducao
no nimero de exacerbac6es pulmonares e melhora no indice de massa corpérea, 0 que, por sua
vez, refletiu em uma melhora significativa na funcdo pulmonar dos pacientes em tratamento.
Em seguida, mais precisamente a partir do ano de 2015, foram comprovados os beneficios do
Lumacaftor em pacientes homozigotos para a mutacdo F508del. Entretanto, os impactos
clinicos do uso dessa droga ainda ndo foram completamente mensurados (Ong & Ramsey,
2016).

Os tratamentos que visam a correcdo ou a reducdo do defeito molecular promovem
grande otimismo por viabilizar uma alteracdo no defeito molecular. Contudo, além de ser um
tratamento eficaz apenas para uma pequena parcela de pacientes com fibrose cistica, a utilizagdo
das drogas apropriadas ainda é bastante cara e poucas autoridades em salde conseguem garantir

a disponibilizacdo desses tratamentos, especialmente porque a necessidade de tratamento ao
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longo da vida representa um fardo substancial sobre os orgcamentos de saude (Boeck & Amaral,
2016). No Brasil, por exemplo, os tratamentos a nivel molecular ainda ndo foram
disponibilizados, apesar de ja estarem sendo avaliados pela Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA).

Em resumo, a fibrose cistica € uma doenca genética com caracteristica progressiva que
repercute em prejuizos para o funcionamento orgénico em geral e provoca uma serie de
comprometimentos secundarios respiratorios e gastrointestinais, além de atrasos na maturidade
bioldgica e infertilidade masculina. O volume de tratamento e as limitac6es organicas afetam a
qualidade de vida de criangas com fibrose cistica e de seus familiares. Os aspectos psicoldgicos

singulares a essa populacdo serdo detalhadamente discutidos na sec¢do seguinte.

Aspectos socioemocionais de criancas com fibrose cistica

O desenvolvimento de criangas acometidas por uma doenca cronica, com potencial de
ameaca a vida, € marcado por condigdes especificas, muitas vezes dolorosas, e tratamentos que
perturbam a rotina didria comum, impedindo que elas desfrutem do grau de autonomia
adequado a sua idade (Barros, 2003). Especificamente para criancas com fibrose cistica, a rotina
de cuidados com os agravos da doenca é bastante extensa e ocupa muitas horas do dia. A medida
em que vao crescendo, além de se ocupar com as atividades comuns ao desenvolvimento e de
sofrer com as limitacGes impostas pela doenca, essas criancas precisam se responsabilizar pela
administracdo e monitoramento de seu proprio tratamento (Passeggi, Rocha, & Conti, 2016).
Nesse contexto, as criangas portadoras da doenca frequentemente apresentam dificuldades
sociais e problemas comportamentais e emocionais que afetam sua qualidade de vida e estéo
intimamente relacionados a saude fisica (Everhart, Fiese, Smyth, Borschuk, & Anbar, 2014;

Hammons & Fiese, 2010; Quittner et al., 2014; Sheehan et al., 2012).
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A variavel qualidade de vida tem sido pesquisada com frequéncia nesta populagdo. Os
estudos que tém examinado a qualidade de vida relacionada & satde no contexto da fibrose
cistica comumente utilizam o Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (CFQ-R), instrumento
especificamente desenvolvido para pessoas com essa patologia, com versdes para criangas,
adolescentes, adultos e cuidadores de pacientes entre seis e 13 anos de idade (Driscoll et al.,
2015; Eriksson, Brucefors, Sjovall, & Hjelte, 2013; Groeneveld et al., 2012). Além de dominios
especificos para cada versdo, as versbes tém oito dominios em comum que facilitam a
comparacao dos relatos de diferentes grupos: funcionamento fisico, funcionamento emocional,
funcionamento social, carga de tratamento, distlrbios de alimentacdo, imagem corporal,
sintomas respiratdrios e sintomas digestivos. Além do mais, a conduta de utilizar os mesmos
instrumentos também facilita a comparacgdo entre achados de diferentes estudos.

A extensa rotina de cuidados com os sintomas e as complicacdes da fibrose cistica
comumente ocupam muitas horas do dia da crianga e podem ocasionar perdas de oportunidades
para interagir com pares ou a auséncia na escola (Jamieson et al., 2014; Kostakou et al., 2014).
Nesse sentido, a frequéncia escolar da crianca pode antecipar aspectos da qualidade de vida
dessa populacdo, especialmente por ser a escola o principal ambiente favorecedor do
relacionamento com pares, que, por sua vez, é imprescindivel para aquisicdo de habilidades
cognitivas, linguisticas e sociais especificas dessa etapa do desenvolvimento (Bijou, 1995;
Ernst, Johnson, & Stark, 2011). Comparadas com pares saudaveis, criancas com fibrose cistica
e outras doencas cronicas, em geral, apresentam prejuizos significativos no funcionamento,
fisico, social e escolar. Esses problemas ndo variam em funcdo da duracéo da doenca, idade ou
sexo das criangas, mas podem ser ainda mais graves em sociedades economicamente
vulneraveis (Pinquart & Teubert, 2012).

Borawska-Kowalczyk, Bodnar, Meszaros e Sands (2015) realizaram um estudo

transversal para avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de 141 criancas e adolescentes,
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entre seis e 18 anos de idade, acometidos pela doenga em dois paises do leste europeu, Hungria
e Poldnia. Os resultados revelaram que a frequéncia escolar foi um importante preditor da
qualidade de vida de pacientes com fibrose cistica e que teve influéncia nos funcionamentos
fisico, emocional e social, bem como na alimentag&o e nos sintomas respiratorios, mesmo apos
controlar varidveis como pais, FEV1 e IMC. Os sintomas digestivos foram classificados como
menos prejudiciais a qualidade de vida, tanto pelos pacientes quanto pelos relatos dos pais. Ja
0os dominios sintomas respiratorios e carga de tratamento foram os mais afetados,
respectivamente, para hingaros e poloneses. A comparacao entre os relatos dos participantes
de ambos os paises indicou que a carga de tratamento foi, significativamente, mais prejudicial
para a qualidade de vida dos poloneses do que dos hingaros. Ademais, os relatos dos pais ainda
revelaram diferencas significativas nos dominios funcionamento emocional e alimentacéo,
sugerindo maiores prejuizos na qualidade de vida dos pacientes poloneses.

Além de destacar prejuizos comuns nas diversas areas da qualidade de vida de criangas
e adolescentes com fibrose cistica, os achados desse estudo ressaltam que os impactos da
doenca podem ser agravados em funcdo das caracteristicas socioculturais do pais. A carga de
tratamento, que corresponde ao tempo investido em regimes de tratamento e que impedem ou
prejudicam a rotina diaria comum, foi relatada tanto pelos pais quanto pelos pacientes poloneses
como o dominio mais significativamente afetado. As autoras salientaram que, além de a
percepcdo sobre a qualidade de vida ser influenciada por aspectos culturais, melhores
tratamentos, realizados com equipamentos mais sofisticados, costumam ser mais rapidos do
que aqueles executados com equipamentos menos avancados (Borawska-Kowalczyk et al.,
2015). Nesse sentido, os achados referentes as diferencas entre os dois paises sugerem a
importancia de investigagdes que visem a estabelecer o perfil dos pacientes de cada localidade,

pois variaveis econémicas relacionadas a qualidade do tratamento recebido e mesmo de
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variaveis culturais podem afetar a experiéncia com a doenca e aspectos do desenvolvimento de
seus portadores.

Outro estudo transversal sobre a qualidade de vida relacionada a satde de criangas com
fibrose cistica foi desenvolvido por Groeneveld et al. (2012), mas neste caso eles investigaram
possiveis relacbes com varidveis ligadas a satde fisica dos pacientes. As variaveis da salde
fisica analisadas incluiam o IMC, o percentual de gordura por corpo, as atividades fisicas, 0
volume expiratorio forcado em um segundo (FEV1), o pico de ventilagdo por minuto, o
consumo de oxigénio maximo, a for¢a muscular dindmica e a mobilidade funcional. O estudo
contou com a participacdo de 28 criancas e adolescentes, entre seis e 17 anos de idade,
diagnosticadas com fibrose cistica de gravidade baixa ou moderada. Apds os testes de regressao
multipla, ndo foram identificadas associagdes significativas entre o status nutricional, a funcdo
pulmonar, a aptiddo cardiorrespiratéria, a forca muscular ou atividade fisica e a qualidade de
vida relacionada a satde. Por outro lado, os resultados revelaram que as meninas relataram pior
qualidade de vida relacionada a saude nos dominios funcionamento social, carga de tratamento
e sintomas respiratérios do que 0s meninos.

Muitas das associacdes esperadas entre as variaveis da saude fisica e 0os dominios da
qualidade de vida, neste estudo, foram explicadas pelo sexo ou idade dos participantes. Esses
dados podem ser justificados pelo pequeno tamanho da amostra do estudo, mas principalmente
pelo grau de gravidade clinica da doenca nos participantes, que variou de baixa a moderada
(Groeneveld et al.,, 2012). A gravidade da fibrose cistica repercute nos niveis de
comprometimentos das funcbes orgénicas e das comorbidades decorrentes da doenca (Boucher,
2013). Assim, pacientes com fibrose cistica de menor gravidade evoluem com sinais e sintomas
menos criticos e, consequentemente, apresentam menores repercussdes na qualidade de vida do
que pacientes com quadro clinico mais grave. A maioria dos estudos sobre criangas com fibrose

cistica tém sido realizados apenas com pacientes de gravidade mais branda (Borawska-
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Kowalczyk et al., 2015; Kostakou et al., 2014; Meltzer & Beck, 2012), possivelmente devido
as dificuldades de acesso e disponibilidade de pacientes mais graves, e talvez essa também seja
uma das explicacdes para 0s casos em que associa¢les bastante provaveis ndo sao confirmadas.

Os prejuizos significativos relatados por meninas relativos ao funcionamento social,
carga de tratamento e sintomas respiratérios no estudo de Groeneveld et al. (2012) ressaltam a
influéncia do sexo na qualidade de vida de pacientes com fibrose cistica. Estes dados podem
ser justificados pela variacdo das repercussdes biolégicas da doenga de acordo com o sexo.
Apesar de ainda ndo existir um consenso sobre as diferencas nas taxas de mortalidade quanto
ao sexo, tampouco explicacgdes precisas que justifiguem o fendmeno (Mclntyre, 2013), diversos
estudos tém verificado que as comorbidades da fibrose cistica sdo mais severas em pacientes
do sexo feminino a partir da puberdade e estdo relacionadas as caracteristicas fisioldgicas do
sexo (Patterson, Wall, Berge, & Milla, 2009; Sutton, Rosenbluth, Raghavan, Zheng, & Jain,
2014; Sweezey & Ratjen, 2014). Ademais, outros dados também sugerem maior frequéncia de
hospitalizacdo de criancas e adolescentes do sexo feminino do que masculino (Stephenson et
al., 2011). Essas informac6es parecem esclarecer e confirmar a ocorréncia de maiores prejuizos
tanto na carga de tratamento e dos sintomas respiratorios, quanto no funcionamento social em
meninas, porque a qualidade do desempenho em atividades sociais é influenciada pelo status
da saude fisica e também pela disponibilidade de tempo para interagir socialmente.

Além das alteracBes na vida diaria, criancas com fibrose cistica também podem
apresentar prejuizos na qualidade do sono. Em uma pesquisa exploratoria, Meltzer e Beck
(2012) compararam os padrdes e distarbios do sono de criangas com e sem fibrose cistica e
examinaram as associagdes entre o status de sono e a percepcao parental sobre a saude dos
filhos. Pais de 45 criangas com fibrose cistica e outros 45 pais de criangas saudaveis, todas entre
trés e 12 anos de idade, forneceram informagdes sobre os comportamentos de sono dos filhos e

sobre a qualidade de vida relacionada & salde fisica, emocional e social da crianga. Foi
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constatado que as criangas com fibrose cistica apresentaram mais sintomas de respiracdo
desordenada durante o sono, acordaram mais cedo e dormiram menos do que criangas
saudaveis. Os prejuizos no tempo total de sono e os sintomas de respiracédo desordenada foram
mais comuns em criangas mais novas. Uma correlacgdo negativa (r=—0,37; p=0,01) indicou que
as criancas com fibrose cistica que foram percebidas com pior status de salude apresentaram
mais disturbios do sono.

Embora as autoras tenham recomendado cautela na apreciagéo dos dados, por néo terem
sido utilizados instrumentos objetivos para a avaliagdo do sono e porque apenas 0S pais
responderam sobre 0 sono e a salde da crianga (Meltzer & Beck, 2012), outras investigacdes
também destacaram a prevaléncia de problemas na qualidade do sono nessa populagdo
(Sheehan et al., 2012; Ward et al., 2009). Os prejuizos na qualidade de sono de pacientes com
fibrose cistica podem surgir desde ap6s o nascimento e, conforme visto na se¢do anterior, estao
principalmente relacionados aos problemas respiratérios caracteristicos da doenca (Ribeiro et
al., 2002). Os agravos no sono tém especial relevancia porque, além de afetar o
desenvolvimento da crianca e todo seu funcionamento no cotidiano diario, também podem estar
relacionados a problemas socioemocionais (Hall, Scher, Zaidman-Zait, Espezel, & Warnock,
2012; Hysing, Sivertsen, & Garthus-niegel, 2016).

Outras disfuncdes psicologicas que podem acometer criangas com fibrose cistica
incluem prejuizos na imagem corporal e na autoestima. Fundamentado na compreensdo de que
0 construto imagem corporal corresponde a autopercepcdo relacionada ao corpo e a avaliacdo
subjetiva de satisfacdo ou insatisfacdo corporal, Pinquart (2013a) desenvolveu uma meta-
andlise para avaliar as diferencas médias entre os prejuizos na imagem corporal de criangas e
adolescentes com doencas crénicas e seus respectivos pares saudaveis. Para isso foram
investigados 330 estudos que avaliaram a imagem corporal no contexto de 19 doencas cronicas,

entre elas a fibrose cistica. Os resultados indicaram menores niveis de satisfagdo com o préprio
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corpo para criangas com doencas cronicas, do que para pares saudaveis, em especial aquelas
acometidas por obesidade, fibrose cistica ou escoliose. As avalia¢fes da imagem corporal foram
mais prejudicadas nos casos de doencas iniciadas em criangas em idade escolar do que nos
casos congénitos e os menores niveis de satisfacdo estiveram associados a extensdo das
alteragGes no corpo.

Mais especificamente sobre criangas com fibrose cistica, a dimensdo das altera¢cdes no
corpo pode estar relacionada aos efeitos da doenca, que frequentemente implicam atrasos no
crescimento (Yen et al., 2013), baixos indices de massa corpérea (Borawska-Kowalczyk et al.,
2015) e puberdade de inicio tardio (Ernst et al., 2011). Desse modo, 0s prejuizos relacionados
a imagem corporal parecem aumentar a medida que os pacientes se desenvolvem (Groeneveld
et al., 2012) porque os efeitos da doenca que afetam a aparéncia fisica se tornam mais
perceptiveis ao entorno social. Além disso, ¢ a partir da adolescéncia, quando sdo mais intensas
as buscas por autonomia e proximidade com pares, que os individuos costumam se comparar
ou ser mais frequentemente comparados com outros, dando énfase para as diferencas
visualmente observadas (Ernst et al., 2011; Pizzignacco & Lima, 2005).

Por outro lado, 0s prejuizos na autoestima de pacientes com fibrose cistica parecem
menos comuns. A respeito desse fator, uma meta-analise foi conduzida para testar as diferencas
entre os niveis de autoestima de criancas e adolescentes com e sem doencas fisicas cronicas
(Pinquart, 2013b). Foram analisados 621 estudos, dos quais participaram um total de 58.281
criancas e adolescentes com doencas fisicas cronicas, dentre elas a fibrose cistica. No geral,
criangas com uma doenga cronica apresentaram menores niveis de autoestima do que criangas
saudaveis, porém a diferenca foi pequena. As reducGes mais expressivas foram identificadas
em pacientes diagnosticados com sindrome de fadiga cronica ou dores de cabeca cronica,
adolescentes, ao inves de em criangas, e do sexo feminino. Os niveis da autoestima ndo variaram

em funcdo da duragéo da doenca, nem idade ou etnia da crianga, mas variaram de acordo com
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o0 respondente e foram mais baixos quando relatados por criangas ou adolescentes do que
quando relatados pelos pais. A comparacdo entre as 21 doencas cronicas avaliadas na meta-
andlise ndo revelou uma reducdo significativas nos niveis de autoestima especificamente para
a fibrose cistica.

De modo semelhante, Kostakou et al. (2014) também n&o encontraram diferencas
significativas entre a autoestima de criancas e adolescentes com fibrose cistica e pares saudaveis
e nem diferengas na autoestima com relagéo ao sexo ou idade dos pacientes. Por outro lado,
uma avaliacdo da autoestima em pacientes adultos indicou que as mulheres apresentaram niveis
autoestima significativamente menores do que 0s homens e que melhores niveis de autoestima
estiveram correlacionados aos melhores niveis da qualidade de vida relacionada a satde, bem
como a menos problemas de satde mental dos pacientes (Platten, Newman, & Quayle, 2013).
Estes dados parecem sugerir que, embora percebam prejuizos em sua aparéncia fisica
(Groeneveld et al., 2012; Pinquart, 2013b), criancas com fibrose cistica ndo se avaliam com
menor valor afetivo do que os pares e que 0s problemas de autoestima ndo sdo comuns antes da
vida adulta nessa populacao.

Em contrapartida, 0 comportamento parece ser bastante afetado em criancas portadoras
de fibrose cistica, particularmente no contexto da alimentacdo. Problemas de comportamento
internalizantes e problemas de comportamento especificamente exibidos durante as refeicdes
tém sido verificados com frequéncia em criangas com fibrose cistica. Para a avaliacdo dos
problemas de comportamento infantis, os estudiosos tém priorizado a utilizacdo dos
instrumentos padronizados que compdem o Sistema de Avaliacdo de Base Empirica de
Achenbach (ASEBA, acrénimo em inglés) (Hall et al., 2012; Kostakou et al., 2014; Pinquart &
Shen, 2011a; Sheehan et al., 2012; Ward et al., 2009). As trés variedades de instrumentos da
ASEBA incluem o Child Behavior Checklist (CBCL), 0 Teacher’s Report Form (TRF) e 0

Youth Self Report (YSR) que foram elaborados para acessar as respostas de cuidadores,
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professores e criancas e adolescentes entre 11 e 18 anos de idade, respectivamente (Achenbach
& Rescorla, 2001). Todos esses instrumentos ja foram traduzidos e adaptados culturalmente
para diversos idiomas e sdo utilizados em varios paises, inclusive no Brasil (Bordin etal., 2013).

O CBCL é o instrumento mais comumente utilizado em estudos que avaliam criancas e
atualmente possui duas versdes, CBCL 1%2-5 e CBCL 6-18, que se diferenciam de acordo com
a idade da crianga (Bordin et al., 2013). Este instrumento foi organizado em duas sec¢des que
fornecem informacGes sobre a competéncia social e sobre o0s problemas
emocionais/comportamentais de criangas e adolescentes. A secdo sobre o perfil emocional e
comportamental da crianca é composta por itens com afirmativas que podem ser respondidas
como ‘0’ (ndo ¢ verdadeira), ‘1’ (um pouco verdadeira ou algumas vezes verdadeira) ou ‘2’
(muito verdadeira ou frequentemente verdadeira). As respostas desses itens fornecem escores
para oito sindromes (ansiedade/depressdo, retraimento/depressdo, queixas somaticas,
problemas sociais, problemas de pensamento, problemas de atencdo, comportamento
delinquente e comportamento agressivo), trés escalas amplas sobre os problemas de
comportamento (internalizantes, externalizantes e total de problemas), seis subescalas baseadas
no Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, 4° Edicdo (DSM-IV) (problemas
afetivos, problemas de ansiedade, problemas somaticos, problemas de déficits de atencdo e
hiperatividade, problema desafiador opositivo e problemas de conduta) e outras trés subescalas
(tempo cognitivo lento, problemas obsessivo-compulsivo e problemas de estresse pos-
traumatico) (Achenbach & Rescorla, 2001).

Os problemas externalizantes correspondem aos conflitos que a crianga manifesta no
ambiente social e séo facilmente percebidos por outras pessoas, por exemplo, quando a crianga
frequentemente briga, xinga ou destroi os brinquedos durante as interacdes com pares. De forma
oposta, 0s internalizantes estdo mais relacionados aos problemas com o proprio self e, nesses

casos, 0s sofrimentos sdo menos acessiveis por outras pessoas, por exemplo, quando a crianga
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se mantém mais distante e sozinha, evitando o contato com pares. Na versdo CBCL 6-18, a
escala de problemas internalizantes é composta pelas sindromes ansiedade/depressao,
retraimento/depressdo e queixas somaticas e a escala de problemas externalizantes envolve as
sindromes comportamento delinquente e comportamento agressivo. Entretanto, os autores do
instrumento enfatizaram que essas escalas equivalem a um conjunto global de problemas de
comportamento e ndo apenas ao somatorio de cada uma das sindromes em particular
(Achenbach & Rescorla, 2001). Desse modo, existe a possibilidade de uma crianga que
apresenta escores clinicos em sindromes especificas ndo apresentar escore clinico nas escalas
de internalizantes, externalizantes ou total de problemas de comportamento. Os pontos de corte
de cada uma das sindromes, escalas ou subescalas do CBCL determinam o grau de desvio do
padrdo de normalidade da populacdo e séo classificados em clinico, limitrofe ou nao-clinico.
Os escores da versdo brasileira mais atual foram estabelecidos de acordo com os dados
normativos norte-americanos porque ainda ndo foram desenvolvidos estudos para a
padronizacdo deste instrumento no Brasil (Bordin et al., 2013).

Por representarem importantes informacdes a respeito do desenvolvimento infantil,
muitos estudiosos tém avaliado os problemas de comportamento externalizantes e
internalizantes em criancas e adolescentes com fibrose cistica ou com outras variedades de
doencas crbnicas. Nesse contexto, uma meta-analise foi conduzida com o intuito de comparar
0s nhiveis de problemas de comportamento em criangas e adolescentes acometidas por doencas
crbnicas aos resultados de pares saudaveis ou com a estimativa para a comunidade em geral
(Pinquart & Shen, 2011a). Para esta investigagdo, foram incluidos 569 estudos que avaliaram
um total de 52.422 criancas e adolescentes com doencas cronicas (M=10,6 anos de idade;
DP=6,8), dentre os quais 674 tinham diagndstico de fibrose cistica. Todos os estudos
selecionados utilizaram o YSR ou o CBCL, por serem instrumentos amplamente empregados

na avaliacdo dos problemas de comportamento também no contexto de doencas crénicas.
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Os achados do estudo constataram altos niveis no total de problemas de comportamento,
problemas internalizantes e problemas externalizantes em criangas com doengas cronicas,
quando comparadas tanto aos pares saudaveis quanto com a estimativa para a comunidade em
geral. Os problemas internalizantes foram ainda mais expressivos do que os externalizantes em
pacientes com doencas cronicas. Maiores elevacGes no total de problemas de comportamento,
bem como nos problemas externalizantes e internalizantes, foram verificadas em estudos que
utilizaram relatos parentais, ao invés do autorrelato, ou naqueles que fizeram a comparagéo dos
pacientes com pares saudaveis, e ndo com a estimativa para a comunidade em geral. A duracdo
da doenca ndo teve um efeito moderador significativo. As andlises da comparacdo das
diferengas entre os diferentes tipos de doencas cronicas indicaram niveis mais altos no total de
problemas de comportamento e, ainda mais elevados, nos problemas internalizantes de criangas
com fibrose cistica. Os escores das subescalas ou sindromes do CBCL, especificamente para
criangas com fibrose cistica, apontaram para grandes tamanhos de efeito nas sindromes
problemas somaticos e comportamentos delinquentes e tamanhos de efeito moderado ou
pequenos para comportamentos agressivos, problemas de atencdo e problemas do pensamento
(Pinquart & Shen, 2011a). Embora essa meta-analise ndo tenha confirmado escores
clinicamente relevantes na escala de problemas externalizantes, especificamente no grupo de
criancas com fibrose cistica, 0s escores em cada sindrome que compde a escala de problemas
externalizantes, comportamento delinquente e comportamento agressivo, foram elevados em
portadores de fibrose cistica, 0 que destaca a necessidade desse tipo de avaliacéo.

Porém, apesar de a literatura destacar a importancia da investigacao dos problemas de
comportamento para o desenvolvimento de criangas com fibrose cistica, estudos mais recentes
com esse tipo de avaliagdo tém sido cada vez mais escassos, ndo apresentando achados
conclusivos e, em alguns casos, chegando a resultados controversos. Alguns estudos nao

encontraram diferencas significativas nos escores das escalas de problemas internalizantes e
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externalizantes quando compararam o0s pacientes com pares saudaveis ou com a estimativa para
a comunidade em geral, mas verificaram diferencas clinicamente relevantes quando foram
analisadas as sindromes especificas (Kostakou et al., 2014; Ward et al., 2009). Um estudo
encontrou diferencas significativas entre portadores de fibrose cistica e pares saudaveis em
problemas internalizantes e destacou que, enquanto os problemas externalizantes tendem a ser
mais persistentes ao longo do tempo, os problemas internalizantes tendem a reducéo. Contudo,
este estudo também ressaltou que, ao longo do tempo, os cuidadores s&o mais propensos a
relatar novos problemas internalizantes e externalizantes de nivel clinico do que a relatar a
reducdo dos problemas identificados previamente (Sheehan et al., 2012). As divergéncias entre
0s dados descritos ressaltam que esses estudos devem ser apreciados com cautela, com atengéo
ao contexto metodoldgico no qual foram realizadas nas investigacdes.

Os participantes do estudo desenvolvido por Kostakou et al. (2014) foram 36 criancas e
adolescentes, entre oito e 18 anos de idade, seus pais € um grupo controle composto por 31
pares saudaveis, com idade e sexo equivalentes. Para a avaliacdo dos problemas de
comportamento, as crian¢as e adolescentes responderam ao YSR e 0s pais responderam ao
CBCL. Os resultados nao revelaram diferencas significativas entre os autorrelatos de pacientes
e pares, contudo, os relatos parentais sugeriram escores significativamente mais altos nas
sindromes retraimento/depressao, problemas do pensamento e comportamentos delinquentes
para criancas e adolescentes com fibrose cistica em comparagdo ao grupo controle. A respeito
das diferencas entre os relatos de pais e filhos, elas sdo comuns em diversos tipos de avaliacao
(Borawska-Kowalczyk et al., 2015; Kostakou et al., 2014; Pinquart & Teubert, 2012; Pinquart,
2013c). Entretanto, os relatos parentais tém sido apontados como fontes mais seguras na
avaliacdo dos comportamentos infantis especialmente porque as criangas podem omitir ou néo

avaliar adequadamente seus préprios comportamentos (Pinquart & Shen, 2011a).
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O estudo de Ward et al. (2009), que foi realizado com 117 cuidadores de criangas com
fibrose cistica, de em média 36,3 (DP=19,8) meses de idade, destacou que a prevaléncia de
problemas internalizantes e externalizantes foi compativel com a estimativa para a comunidade
em geral. Estes dados podem ser explicados pelos menores impactos dos agravos da fibrose
cistica nessa faixa etéaria. Criangas mais novas podem ser oligossintomaticas, isto &, podem se
desenvolver com poucos sintomas caracteristicos da fibrose cistica (Firmida & Lopes, 2011) e,
nesses casos, apresentam menos prejuizos decorrentes da doenca. Soma-se a isso o fato de que
na idade pré-escolar as criangas tém menor capacidade de compreender as implicacdes da
doenga a longo prazo, o que certamente repercute menos em problemas emocionais e
comportamentais. Em todo caso, a avaliacdo e 0 acompanhamento de criangas continuam sendo
recomendados, especialmente nos contextos em que 0s pais ou cuidadores apresentam
problemas na saide mental (Quittner et al., 2015), porque algumas investigagdes confirmaram
problemas socioemocionais inclusive em criangas mais novas.

Os problemas emocionais de ansiedade e depressdo também sdo comuns no contexto
das doencas fisicas crénicas. Criancas com fibrose cistica, com idades entre sete e 11 anos,
podem apresentar elevados sintomas de depressdo ou de ansiedade e caracteristicas como o
sexo feminino e o menor nivel socioeconémico tém sido destacadas enquanto potencializadoras
do sofrimento emocional (Bregnballe, Thastum, & Schigtz, 2007; Smith, Modi, Quittner, &
Wood, 2010). No entanto, apesar de os sintomas de depressdo serem comumente verificados
nesse contexto de adoecimento, comparadas as criancas com outros tipos de doenca fisica
cronica, criangas com cancer ou com fibrose cistica tendem a apresentar sintomas de depressao
menos expressivos. Sobre este aspecto, os estudiosos consideram que, por se tratarem de
doencas potencialmente ameacadoras a vida, € possivel que esses pacientes apresentem relatos
com teor de negacgdo do préprio sofrimento como uma alternativa para protecdo de seu bem-

estar psicoldgico (Pinquart & Shen, 2011b).
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Assim como as complicagBes organicas pioram com 0 avanco da idade, os prejuizos
comportamentais e emocionais de criangas com fibrose cistica ndo se restringem a uma etapa
da vida e tendem a se agravar ao longo do desenvolvimento. Um amplo estudo internacional,
realizado em varios paises da Europa e nos Estados Unidos, avaliou a ansiedade e a depressdo
em 1286 adolescentes e 4739 adultos com fibrose cistica. As taxas de ansiedade e de depresséo,
tanto para adolescentes quanto para adultos, foram bastante elevadas, cerca de duas ou trés
vezes maiores do que as relatadas pela comunidade em geral. Os dados destacaram uma
diferenca significativa por idade que indicou que os adolescentes apresentaram menos sintomas
de depressdo e de ansiedade do que os adultos. Também foi constatada comorbidade entre a
depressdo e a ansiedade, indicando que aqueles que relataram elevada ansiedade tinham maior
probabilidade de relatar depresséo do que os que néo relataram ansiedade.

Apesar de a escala de problemas internalizantes envolver a sindrome queixas somaticas
ndo € possivel sugerir que os maiores indices de problemas internalizantes em criangas com
doencas cronicas sejam explicados pelas caracteristicas préprias da doenca organica. Os testes
realizados com uma ampla amostra de criancgas diagnosticadas com uma variedade de doencas
crbnicas revelaram gue, mesmo apos desconsiderar 0s escores da sindrome queixas somaticas,
a relevancia clinica indicada pelos escores de problemas internalizantes permaneceu similar
(Pinquart & Shen, 2011). Esses dados destacam que os problemas internalizantes de criancas
acometidas por uma doenca cronica estdo principalmente relacionados as demais sindromes
qgue compdem a escala, as sindromes ansiedade/depressdo e retraimento/depressao.

Especificamente sobre os sintomas de ansiedade e depresséo entre criangas com fibrose
cistica, a literatura destaca que seus preditores variam em funcéo da fase de desenvolvimento,
mas que, em geral, estdo associados a uma variedade de caracteristicas da doenca e do
individuo. Por exemplo, o sexo feminino e o avancar da idade sdo importantes preditores

sociodemogréaficos dos problemas emocionais (Quittner et al., 2014). Estes dados podem ser
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reflexo tanto das caracteristicas fisioldgicas do sexo quanto das caracteristicas da maturidade
cognitiva da crianga. Como 0s prejuizos fisicos e as comorbidades da fibrose cistica tendem a
ser mais graves em meninas (Sutton et al., 2014; Sweezey & Ratjen, 2014), o sofrimento fisico
pode ocasionar sintomas de transtornos mentais mais graves. Ademais, a medida que se
desenvolvem, as criangas tornam-se mais capazes de reconhecer as implicagdes da doenca e
essa consciéncia pode envolver maior sofrimento emocional devido as limitagdes sociais
(Passeggi et al., 2016), as diferencas na aparéncia fisica (Groeneveld et al., 2012) ou a
sobrecarga de cuidados que a doenca acarreta (Borawska-Kowalczyk et al., 2015). Os achados
dos estudos revisados evidenciam a progressdo dos prejuizos emocionais ao longo do
desenvolvimento de pacientes com fibrose cistica e, desse modo, ressaltam a importancia de
avaliar e intervir precocemente, tanto com objetivos de tratamento como de prevencgédo de
problemas emocionais e comportamentais.

Outros preditores do sofrimento emocional estdo relacionados aos tratamentos
prescritos, como o uso de antibi6ticos ou a espera para o transplante (Quittner et al., 2014).
Dentre os tratamentos medicamentosos para criancas com doencas crénicas, 0 uso de
corticoides foi considerado um potencializador da manifestacdo de problemas externalizantes
(Pinquart & Shen, 2011), possivelmente em decorréncia das alteracGes hormonais que esse tipo
de medicamento provoca. Todavia, em criancas com fibrose cistica apenas os antibioticos foram
destacados como preditores dos problemas de comportamento e, diferentemente dos
corticoides, os antibidticos ndo costumam provocar alteracbes hormonais. Assim, é possivel
que essa influéncia, ao invés de resultar das interacbes quimicas do medicamento com o
organismo do paciente, seja explicada pela organizacdo instrumental da vida cotidiana, uma
vez que os antibidticos devem ser ingeridos em diversos periodos do dia, em horarios pré-
definidos, o que poderia acarretar maior dependéncia da supervisdo dos pais, possiveis conflitos

e limitagdo para atividades sociais. Sobre a espera para o transplante, embora ndo tenham sido
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encontrados estudos empiricos sobre esta tematica com criangas portadoras de fibrose cistica,
o carater potencialmente letal da doenca permite a compreensdo de que a espera pelo transplante
possa promover maior manifestagdo de sintomas de ansiedade e depresséo, principalmente
porque este tratamento € prescrito apenas para pacientes com a doenga em estagios mais graves.

Diferentemente de outros problemas comportamentais ou emocionais, que sdo comuns
as diversas doengas cronicas pediatricas, os problemas de comportamento durante as refeicGes
sdo mais frequentemente relatados em familias de criancas com fibrose cistica e tendem a
persistir ao longo do desenvolvimento. Conforme referido na se¢éo anterior, em muitos casos
clinicos, pacientes com fibrose cistica precisam fazer uma reposicdo cotidiana de enzimas
digestivas e uma maior ingestdo calorica, 0 que acarreta a ingestdo de uma maior quantidade de
alimentos (Ribeiro et al., 2002). Nesse contexto, as criangas com fibrose cistica apresentam
mais problemas de comportamento relacionados com a alimentacdo do que as criancas
saudaveis (Ward et al., 2009). Tais problemas comumente envolvem tanto a recusa da comida
ou da textura do alimento, como também a forma como os cuidadores lidam com a crianca
durante os conflitos, e, consequentemente, implicam agravos nos prejuizos relacionados ao
peso e ao desenvolvimento fisico da crianga (Driscoll et al., 2015; Opipari-Arrigan, Powers,
Quittner, & Stark, 2010).

Por meio de um estudo prospectivo multicéntrico, Sheehan et al. (2012) avaliaram a
prevaléncia dos problemas de comportamento manifestos especificamente durante as refeicoes,
em criangas com fibrose cistica. Eles investigaram uma amostra de 102 cuidadores de criancas,
entre trés e oito anos de idade, diagnosticadas com fibrose cistica, que responderam a
instrumentos psicométricos para a avaliacdo dos comportamentos infantis durante as refeigdes.
A coleta de dados foi realizada em dois periodos, com intervalo de trés anos entre eles, e 0s
dados dos participantes foram analisados de acordo com a estimativa para a comunidade em

geral. Os resultados indicaram que, comparadas com crian¢as saudaveis, as criangas com
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fibrose cistica apresentaram uma frequéncia superior de comportamentos inapropriados durante
a refeicdo e esses comportamentos foram persistentes ao longo do tempo. Exemplos dessas
condutas s&o os comportamentos de fazer birra e de chorar ou choramingar durante as refeicdes,
a recusa de alimentos em geral ou da textura de novos alimentos e a exigéncia de comer apenas
0 que gosta (Driscoll et al., 2015; Ernst et al., 2011). Estes problemas sdo t&o frequentes que
alguns pais declaram que seus filhos podem ser obedientes em outros aspectos do cuidado com
a fibrose cistica, mas que os problemas com a alimentacdo permanecem preocupantes e
persistem ao longo do desenvolvimento (Filigno et al., 2012).

Os pais de criangas em idade pré-escolar comumente experimentam certa dificuldade
de fazer com que seus filhos comam uma variedade de alimentos e com novas texturas. As
dificuldades comuns se tornam mais salientes para pais de criangas com fibrose cistica porque
essas criancas apresentam alto risco para o baixo crescimento devido as infec¢Ges pulmonares
e a ma absorc¢do de gordura dos alimentos (Ernst et al., 2011; Filigno et al., 2012). A variedade
de alimentos que geralmente é recomendada para criangas com fibrose cistica possui um
importante valor nutricional por incluir, por exemplo, proteinas da carne, sédio em lanches
crocantes e gordura adicional que, por sua vez, pode repercutir em um melhor ganho de peso
(Driscoll et al., 2015). Neste cenario, preocupados com as necessidades clinicas dos filhos, os
pais de criancas portadoras de fibrose cistica tendem a apresentar maiores desgastes
emocionais, mais comportamentos de coercdo fisica e comandos verbais durante as refeices
do que pais de criancas saudaveis (Ernst et al., 2011). Porém, tal padrdo de interacdo parental,
além de ndo favorecer os comportamentos de obediéncia e cooperacdo por parte da crianca,
pode provocar prejuizos nos resultados nutricionais da alimentacdo. Ao investigar as
associagcOes entre os problemas de comportamento em refeices, o estresse parental e a
gualidade de vida relacionada a saude em familias de pré-escolares e escolares com fibrose

cistica, Driscoll et al. (2015) constataram que, a medida que o estresse parental e os
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comportamentos problematicos nas refeicbes aumentaram, os resultados da alimentacdo das
criangas foram mais prejudicados. Uma outra investigagdo também revelou que a menor
frequéncia de problemas de comportamento em refeicdes foi preditora da maior ingestdo
caldrica e do melhor ganho de peso de criangas com fibrose cistica (Opipari-Arrigan et al.,
2010).

Alguns estudos tém explorado as caracteristicas da interacdo de familias de criancas
com fibrose cistica no contexto de alimentacdo. Na tentativa de esclarecer as diferencas das
interacbes em familias com e sem uma crianga com fibrose cistica, Hammons e Fiese (2010)
conduziram uma ampla reviséo da literatura. Elas compararam os resultados de duas propostas
de codificacdo dos comportamentos de pais e filhos durante as refei¢cbes, um sistema de
codificagéo observacional sobre o funcionamento familiar mais amplo, o Mealtime Interaction
Coding System (MICS), e outros dois cddigos microanaliticos sobre os comportamentos
especificos exibidos durante as refei¢cfes, o Dyadic Interaction Nomenclature for Eating
(DINE) e o Mealtime Observation Schedule (MOS). Para essa pesquisa 10 estudos de
observacao foram analisados, sete investigaram a frequéncia dos comportamentos de pais e
filhos durante as refeicdes e os demais avaliaram o funcionamento familiar em geral. Agrupados
estes estudos avaliaram um total de 230 criancas participantes, com até oito anos de idade, das
quais 119 tinham diagnostico de fibrose cistica e outras 111 foram pares saudaveis para
comparacéo.

Duas categorias de andlise nortearam essa investigacdo. A primeira categoria esteve
relacionada ao sistema de codificacdo do funcionamento familiar e incluiu sete dimensdes: 1)
realizacdo de tarefas, para codificar a estrutura da refeicdo e o nivel de interrupcdes (por
exemplo, a seguranca alimentar, 0 manejo afetivo das interrupces, a rotina na hora da refeicéo
e a atencdo as necessidades dos membros da familia); 2) Comunicagdo, para identificar os

membros especificos incluidos na conversa, bem como a quantidade de falas que acontecia; 3)



47

Manejo do afeto, para avaliar a forma como os membros da familia expressavam e respondiam
ao afeto; 4) Envolvimento interpessoal, para registrar o grau em que um membro da familia
expressava interesse em um outro; 5) Controle comportamental, para codificar a maneira como
as familias manejavam as regras e padrdes de comportamento apropriado; 6) Papéis, para
avaliar a adequabilidade na forma como os familiares lidavam com cada pessoa; e 7)
Funcionamento familiar global, para mensurar a qualidade global da refei¢do familiar. Por sua
vez, a segunda categoria foi referente a um esquema de cddigo micro analitico utilizado para
examinar a frequéncia de comportamentos especificos que ocorreram durante a refeicdo. Os
comportamentos parentais codificados incluiram os comandos diretos e indiretos, a persuaséo,
o reforcamento e as solicitagdes fisicas para que a crianga comesse. J& 0s comportamentos
infantis codificados foram a desobediéncia, a recusa de alimentos, os pedidos de alimentos, 0s
comportamentos de se manter longe da mesa, as mordidas e os goles (Hammons & Fiese, 2010).

Os resultados revelaram que as familias com criancas com fibrose cistica apresentaram
mais problemas durante as refeicdes do que as familias do grupo comparacdo. As dimensdes
do funcionamento familiar mais significativamente prejudicadas durante as refei¢cbes nas
familias dos pacientes enfatizaram aspectos diretamente relevantes para o relacionamento entre
0s membros da familia, como a comunicacdo, 0 manejo do afeto e o envolvimento interpessoal.
Outros aspectos menos prejudicados refletiram dimens6es mais instrumentais da vida familiar,
como a realizacdo de tarefas, por exemplo. A duracdo da refeicdo esteve significativamente
relacionada ao peso da crianca, de modo que as refeicdes mais longas estiveram associadas ao
menor peso da crianga. De forma semelhante, o melhor funcionamento familiar esteve
associado ao melhor peso da crianga (Hammons & Fiese, 2010). Este estudo néo especificou
quais as caracteristicas predominantes das interacbes em refeicdes com maior duracdo de
tempo, se eram marcadas por mais conflitos e dificuldades ou quais os tipos de conflitos eram

mais prejudiciais. Contudo, a analise dos estudos supracitados, em conjunto, permite a
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compreensdo de que a frequéncia dos problemas comportamentais seja um indicador mais
importante do status nutricional do que a identificacdo dos tipos de problemas. Desse modo, é
possivel supor que a duracdo das refeicdes possa estar relacionada com a frequéncia dos
problemas de comportamento, de modo que quanto mais longa for a refeicdo maior a
probabilidade da manifestacdo de mais problemas comportamentais pelas criancas.

Resultados similares, que destacam os prejuizos do funcionamento familiar durante as
refeicbes em familias com criancas com fibrose cistica, também foram recentemente
verificados por Everhart et al. (2014). Em um estudo exploratério, eles avaliaram o
funcionamento familiar em familias com criancas ou adolescentes com fibrose cistica. Nesta
investigagdo foram realizadas observaces filmadas de uma refei¢éo familiar com as 16 familias
participantes, com criangas entre seis e 12 anos de idade (n=9) ou adolescentes entre 13 e 19
anos de idade (n=7). As filmagens das refei¢cdes foram analisadas com o Mealtime Interaction
Coding System (MICS), um sistema de codificacdo do funcionamento familiar. Os dados
revelaram que, comprados aos parametros do MICS, os participantes apresentaram escores que
indicaram um funcionamento familiar ‘pouco saudavel’, ou seja, prejudicial, em seis, de sete,
dimensbes do funcionamento familiar: comunicacdo, envolvimento interpessoal, controle
comportamental, papéis, regulacdo do afeto e funcionamento familiar geral. Apenas para a
dimensao realizacao de tarefas, que envolve caracteristicas como a seguranca alimentar, a rotina
durante a refeicdo e a atencdo as necessidades dos membros da familia, ndo foi verificado
prejuizo significativo.

Os achados dos estudos revisados sugerem que, em familias com criangas portadoras de
fibrose cistica, as relagdes entre os pais e os filhos, comumente, sdo excessivamente centradas
nas praticas cotidianas de cuidado com a doenga e que outros aspectos emocionais e
interacionais das relaces familiares sdo prejudicados. Além de prejudicar a qualidade do

funcionamento familiar, esse tipo de interacdo centrada em rotinas instrumentais e de
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tratamentos também pode repercutir em prejuizos para o desenvolvimento e a salde fisica das
criancas (Barros, 2003). Como o desenvolvimento socioemocional na infancia depende, em
grande parte, da qualidade das relacdes familiares, estes prejuizos podem resultar em problemas
emocionais e comportamentais na crianga, e no caso da fibrose, isso pode ser percebido de
forma marcante no contexto da alimentacdo. As préaticas parentais que, durante as refeicdes,
priorizam a realizagdo de tarefas, em detrimento de interagdes comunicativas e afetivas, séo
mais comuns em familias nas quais os pais descrevem seus filhos como menos emocionalmente
vinculados e tendem a produzir interagdes mais negativas para as diades mae/pai-filho e
resultados menos positivos para a saude fisica e o desenvolvimento da crianca em geral
(Tluczek, Clark, McKechnie, & Brown, 2015). De qualquer forma, h& que se destacar que a
relacdo entre o funcionamento familiar e a saude fisica, ou mais especificamente o peso da
crianca, tende a aparecer de forma sutil, uma vez que, conforme destacado na meta-analise de
Hammons e Fiese (2010), alguns estudos empiricos ndo encontraram tal relagdo, possivelmente
em funcédo do reduzido tamanho da amostra avaliada.

Em sintese, os problemas na qualidade de vida relacionada a salde de criancas com
fibrose cistica tém sido enfaticamente reiterados por estudos gque evidenciam prejuizos nos
dominios fisico, social e emocional. Criancas com fibrose cistica frequentemente apresentam
distdrbios do sono, problemas emocionais, problemas de comportamento durante as refeicdes
e disturbios na imagem corporal que tendem a ser agravados ao longo do desenvolvimento. A
extensa rotina cotidiana de tratamento recebe destaque engquanto um importante preditor de
prejuizos na qualidade de vida, o que demanda maior resiliéncia, especialmente por limitar o
tempo disponivel para as atividades comuns dessa fase de desenvolvimento. Os impactos
psicossociais da doencga também refletem as caracteristicas socioculturais do pais e sdo mais

acentuados em criancas de sexo feminino.
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O papel dos pais no desenvolvimento socioemocional de criangas com fibrose
cistica

A Anélise do Comportamento compreende que as criangas se desenvolvem a partir das
mudancas decorrentes das interacdes que estabelecem com o ambiente fisico, social e histérico-
contextual porque, de forma reciproca, elas se comportam afetando o ambiente e sendo afetadas
por ele (Bijou, 1995). Desde a primeira infancia, durante as intera¢cbes no ambiente familiar, a
crianga produz efeitos sobre 0s comportamentos dos pais e tem seus proprios comportamentos
modificados por essas consequéncias (Skinner, 1953/1989). Neste &mbito, os pais tém funcédo
essencial na insercédo social dos filhos porque eles sdo os principais responsaveis por fortalecer
ou enfraquecer as manifestagdes comportamentais da crianga, aumentando a probabilidade de
que respostas socialmente adequadas ou desejadas sejam adquiridas (Bijou, 1995; Grusec,
2011). Durante as interagOes sociais com o filho, seja nos contextos de cuidado, de educagéo
ou de entretenimento, os pais utilizam uma variedade de estratégias para regular os
comportamentos e as emocOes da criancga, de modo a torna-las independentes e adaptadas aos
valores, normas e padrdes sociais do ambiente no qual estdo inseridas (Grusec, 2011; Grusec
& Davidov, 2010). Estas estratégias parentais tém efeitos especificos nos comportamentos de
cada crianca, porém, alguns tipos de relacfes entre 0s comportamentos dos pais e as respostas
socioemocionais dos filhos tém sido destacadas pela Psicologia do Desenvolvimento (Mdller,
Nikolic, Majdandzic, & Bdgels, 2016; Zarra-Nezhad et al., 2014).

Ao longo dos anos, alguns modelos tedricos foram desenvolvidos com o intuito de
explicar as relacbes entre 0s comportamentos parentais e suas repercussdoes para o
desenvolvimento infantil (Alvarenga, Weber, & Bolsoni-Silva, 2016; Denham, Bassett, &
Wyatt, 2008). Nesse contexto, a pesquisadora Diana Baumrind (1966) inovou ao propor a
tipologia dos estilos parentais, de acordo com a qual o controle exercido pelos pais, ao invés de

necessariamente prejudicial ao desenvolvimento infantil, seria essencial ao processo de
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socializagdo das criangas. A autora sugeriu que as estratégias de controle parental poderiam ser
classificadas a partir de trés estilos distintos: permissivo, autoritario ou autoritativo.

Pais com estilo de controle permissivo foram caracterizados como aqueles que néo
manifestam nenhuma forma de controle sobre os comportamentos dos filhos, mas que mantém
uma conduta bastante afetuosa com a crianca, com intuito de ndo a frustrar. Como resultado,
seus filhos tendem a apresentar maior dificuldade na autorregulacdo socioemocional e a
desenvolver comportamentos desajustados e antissociais. De modo inverso, pais com estilo de
controle autoritario seriam aqueles que, de forma predominantemente rigida, prezam pela
obediéncia e demostram pouco envolvimento emocional com os filhos. Como essas criangas
tém poucas oportunidades para desenvolver comportamentos de autonomia e independéncia,
elas tendem a perceber a dindmica familiar de forma mais negativa e a apresentar maior
frequéncia de prejuizos socioemocionais como sintomas de depressdo e comportamentos de
retraimento. Por outro lado, pais com estilo de controle autoritativo sdo aqueles que revelam
maior equilibrio entre a demonstracdo de afeto e a utilizacdo da puni¢cdo com a crianca,
prezando pelo esclarecimento das normas e limites. Criangas que se desenvolvem com pais
autoritativos tendem a apresentar maior maturidade socioemocional e, em geral, sdo bem
ajustadas socialmente (Baumrind, 1966).

Apesar da efetiva contribuicdo no entendimento sobre a influéncia da parentalidade no
processo da socializagdo infantil, a tipologia proposta por Baumrind foi criticada por Barber
(1996), o qual considerou que a analise dos estilos de controle ndo permitia uma compreensao
precisa das repercussdes de determinados comportamentos dos pais sobre o desenvolvimento
da crianca. Diante dessa perspectiva, Barber (1996) prop6s uma revisdo do construto controle
parental e sugeriu que a influéncia dos comportamentos parentais sobre o desenvolvimento
socioemocional dos filhos estaria associada a duas modalidades de controle exercido pelos pais,

o controle psicolégico e o controle comportamental. O controle psicoldgico se refere aos
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comportamentos, essencialmente intrusivos, que interferem ou invalidam as experiéncias e
expressdes psicoldgicas ou emocionais da crianca, a partir de praticas parentais que envolvem
humilhacdo, indugdo de culpa, restricdo da expressdo verbal e invalidagdo emocional. J& o
controle comportamental tem um carater mais indutivo e corresponde as préaticas parentais que
visam controlar ou manejar os comportamentos da crianga, por meio de uma comunicagédo
assertiva que envolve explicacOes sobre as regras sociais e as consequéncias dos
comportamentos infantis.

Os estudos tedricos propostos por Baumrind (1966) e Barber (1996) ndo foram
conduzidos com criancas portadoras de fibrose cistica, porém, sabe-se que o status de satde da
crianga ndo implica, necessariamente, em mudancas nas estratégias parentais (Tillery, Long, &
Phipps, 2014). Sendo assim, € possivel considerar que diversos padrdes de influéncia parental
sejam comuns tanto as criancas saudaveis como as criancas com diferentes diagnosticos de
doencas fisicas cronicas. Os dois modelos tedricos revisados, assim como outros estudos sobre
a parentalidade, convergem para a mesma premissa de que 0S comportamentos parentais
contingencialmente consistentes, caracterizadas pela sensibilidade ao contexto e as demandas
da crianca tendem a favorecer o desenvolvimento, enquanto as estratégias de controle rigido e
inconsistentes, caracterizadas pelo distanciamento emocional, tendem a prejudica-lo (Denham
et al., 2008; Grusec, 2011). No entanto, este estudo adotara 0 modelo tedrico proposto por
Barber (1996) porque essa abordagem tem sido frequentemente utilizada nos estudos mais
recentes sobre problemas socioemocionais infantis, em especial os problemas internalizantes
(Lins & Alvarenga, 2015; Stone et al., 2013; van Doorn et al., 2016), que sd&o comuns em
criangas portadoras de fibrose cistica (Sheehan et al., 2012).

Dentre estes estudos mais recentes, ao desenvolver um instrumento para avaliagdo do
controle parental, McShane e Hastings (2009) propuseram duas dimensdes para a avaliacdo do

controle psicoldgico, o controle critico e a superprotecdo, e uma dimenséo para a avaliagdo do
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controle comportamental, o suporte apropriado. O controle critico foi definido como os
comportamentos parentais que indicam a rejeicdo ou 0 uso de criticas, por parte dos pais, as
quais insultam ou ridicularizam tanto os comportamentos quanto as caracteristicas dos filhos.
A dimenséo superprotecdo foi delimitada como os comportamentos parentais que envolvem
protecdo em excesso ou desnecessaria, 0s quais tendem a restringir a autonomia da crianga e a
ndo estimular novas experiéncias socioemocionais. Por fim, a dimenséo suporte apropriado foi
caracterizada pelos comportamentos parentais que promovem um envolvimento adequado com
o filho, facilitando o desenvolvimento socioemocional da crianca a partir da estimulagdo da
autonomia e da garantia da seguranca necessaria. Estas dimensdes também foram abordadas no
presente estudo que avaliou as interagGes entre as criancas com fibrose cistica e suas maes.

O diagnostico pediatrico de uma doenga grave e sem cura, como é o caso da fibrose
cistica, envolve bastante sofrimento, duvidas e frustracdo nos familiares. Os pais, em especial,
sofrem com o diagnostico de forma muito mais intensa e pungente porque a doenca
frequentemente implica mudancas irreversiveis na sadde e, em alguns casos, uma ameaca a vida
da crianca (Barros, 2003). Nos contextos de diagnosticos precoces, 0s pais, que na maioria dos
casos planejam e antecipam filhos saudaveis, tém suas expectativas frustradas e precisam
reajustar seus anseios, contemplando a ideia de um filho diferente do esperado, com mais
limitacGes e dificuldades. De outra forma, pais que recebem o diagndstico mais tardiamente
também sofrem com a angustia de perceber o sofrimento e os sintomas nos filhos e com o fato
de ndo ter conviccdo sobre a adequabilidade dos cuidados oferecidos (Tavares, Dalva,
Carvalho, & Pelloso, 2014). Os cuidados que uma doenca crénica requer podem provocar
sobrecarga fisica e emocional para os pais e para a propria crianca, & medida em que ela vai
crescendo (Barros, 2003; Borawska-Kowalczyk et al., 2015; Pizzignacco & Lima, 2005). Pais

de portadores de fibrose cistica compartilham muitas caracteristicas de pais de criangas com
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outras doencas crénicas, mas também existem algumas caracteristicas particulares ao primeiro
grupo.

Algumas desvantagens socioecondmicas para familias de criangas com fibrose cistica
tém sido frequentemente reiteradas. As alterag¢des na rotina dos pacientes pediatricos implicam
mudangas diretas no cotidiano dos pais, especialmente porque, em virtude da imaturidade
bioldgica, social e emocional, as criancas dependem do acompanhamento de um adulto
responsavel durante os tratamentos diarios, consultas e internacdes. Nesse cenario, comparadas
as mées de criangas saudaveis, sem doencas cronicas, maes de criancas com fibrose cistica
tendem a apresentar menores niveis de instrucdo (Tluczek et al., 2015; Vardar-Yagli et al.,
2017), muitas se encontram desempregadas e suas familias apresentam renda inferior, se
comparadas com a populacéo em geral (Douglas et al., 2016). Essas desvantagens podem afetar
tanto o acesso e a qualidade do tratamento oferecido aos pacientes pediatricos quanto as
oportunidades que facilitam ou prejudicam o desenvolvimento da crianga (Borawska-
Kowalczyk et al., 2015; Douglas et al., 2016; Jamieson et al., 2014). Além das dificuldades
inerentes ao contexto da vulnerabilidade socioecondmica, caracteristicas como a baixa renda
familiar e o menor nivel educacional dos pais demandam ainda maior atencdo por serem
preditoras de prejuizos na saide mental parental que, por sua vez, podem repercutir na satde e
no desenvolvimento dos filhos (Douglas et al., 2016; Eriksson et al., 2013).

De modo geral, cuidadores de criancas e adolescentes com fibrose cistica ou outras
doencas cronicas frequentemente apresentam mais sintomas de ansiedade, depressdo e estresse
do que a populagéo em geral (Barker & Quittner, 2016; Grossoehme et al., 2015; Quittner et
al., 2014; Sheehan et al., 2012; Silva, 2018; Smith et al., 2010; Vardar-Yagli et al., 2017; Ward
et al., 2009). Em todo o caso, alguns poucos achados apontaram para uma equivaléncia entre
0s prejuizos na saude mental de cuidadores de criangas com fibrose cistica e da popula¢éo em

geral (Besier et al., 2011; Eriksson et al., 2013). Estes estudos utilizaram o Hospital Anxiety
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and Depression Scale (HADS) para avaliar os sintomas de ansiedade e depressdo, mas, ao rever
o0 instrumento utilizado para a coleta de dados, os pesquisadores consideraram que os resultados
encontrados refletiam mais as limitacbes do instrumento do que a real caracteristica dos
participantes avaliados.

A salde mental dos pais ou cuidadores de criangas com fibrose cistica tem sido
predominantemente avaliada com a utilizacdo de dois instrumentos psicométricos de
autorrelato: o Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), que avalia sintomas de
depressdo e ansiedade; e o Center for Epidemiologic Studies-Depression Scale (CES-D), que
avalia sintomas cognitivos e somaticos de depressao. A principal caracteristica que os distingue
se refere ao fato de o HADS ndo incluir itens que avaliem sintomas somaticos como a fadiga,
por exemplo, que séo claramente relevantes para a avaliagéo de cuidadores, visto que eles tém
grande responsabilidade em manter o tratamento cotidiano para a fibrose cistica dos filhos
(Besier etal., 2011; Eriksson et al., 2013; Quittner et al., 2014). Deste modo, o CES-D tem sido
considerado o instrumento de maior sensibilidade e mais apropriado para a avaliacdo dessa
populacéo.

A depressdo se destaca enquanto 0 mais grave prejuizo a saude mental dos pais de
pacientes com fibrose cistica. Contudo, existe comorbidade entre os sintomas de depressdo e
de ansiedade, o que indica que aqueles que apresentam elevados sintomas de ansiedade tém
maior probabilidade de apresentar sintomas depressdo do que 0s que nao relataram sinais de
ansiedade (Driscoll, Montag-Leifling, Acton, & Modi, 2009; Quittner et al., 2014). Outros
dados também sugerem certa relagcdo entre o sofrimento emocional de pais e mées, de modo
gue os sintomas de depressdo e de ansiedade da mae tendem a aumentar a medida que esses
sintomas aumentam no pai (Driscoll et al., 2009).

A salde mental dos pais ou cuidadores tem estado diretamente relacionada a salde

fisica e mental de criangas e adolescentes com fibrose cistica. Os filhos cujos pais apresentam
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mais sintomas de depressao e ansiedade tendem a manifestar mais problemas respiratérios e
pior funcdo pulmonar do que aqueles cujos pais ndo expressam problemas emocionais (Driscoll
et al., 2009; Eriksson et al., 2013). O sofrimento psicolégico parental, assim como o conflito
conjugal dos pais, mais do que o status socioecondmico em si, s&o importantes preditores do
uso de servicos de emergéncia, de servicos ambulatoriais e de hospitalizagdes para criancas
com doencas secundarias relacionadas a fibrose cistica, mesmo apds ajuste para 0s marcadores
que determinam a gravidade da doenca (Douglas et al., 2016). De modo analogo, cuidadores
com sintomas clinicamente relevantes de depressdo, ansiedade ou estresse apresentam
dificuldades para lidar com o adoecimento da crianca e comumente se esquivam do
enfrentamento da doenca, exibindo comportamentos desengajados e sentimento de culpa. Esses
comportamentos parentais, por sua vez, tendem a repercutir em uma maior probabilidade de as
criancas manifestarem problemas de comportamento durante as refeicbes e problemas
internalizantes (Sheehan, Hiscock, John, Adam, & Hay, 2014). Além disso, os pacientes
pediatricos também tém maior probabilidade de apresentar problemas de ansiedade e depressao
guando ao menos um de seus pais ou cuidadores relata elevados sintomas de ansiedade ou
depressao (Quittner et al., 2015, 2014).

Os preditores da satde mental de pais de criancas com fibrose cistica também incluem
algumas caracteristicas sociodemogréaficas e as condic6es clinicas do tratamento. Cuidadores
de criancas com fibrose cistica que se encontram desempregados e aqueles com menor
escolaridade tendem a relatar mais sintomas de depressdo do que a populacdo geral ou do que
cuidadores com maiores niveis de instrugcdo (Besier et al., 2011; Driscoll et al., 2010; Tluczek
etal., 2015). No que se refere ao sexo, as mulheres, em especial as maes que sdo culturalmente
reconhecidas como as principais cuidadoras, apresentam mais sintomas de ansiedade e de
depressdo do que os pais ou cuidadores de sexo masculino (Driscoll et al., 2009; Eriksson et

al., 2013; Grossoehme et al., 2015; Quittner et al., 2014). Ademais, 0 sofrimento psicoldgico
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dos pais também esté relacionado com a gravidade da doenga e com as condic¢@es do tratamento
da crianga. Dentre as maes de criangas com fibrose cistica, aquelas cujos filhos estéo
hospitalizados apresentam sinais de severidade da fadiga e niveis de estresse significativamente
maiores do que aquelas cujas criangas estdo em acompanhamento ambulatorial (Vardar-Yagli
et al., 2017). Esses dados podem ser justificados tanto pelos sentimentos de tenséo e medo da
ameaca a vida, vividos pelos pais de criangas com fibrose cistica mais grave, quanto pelas
limitacbes e desconfortos aos quais sd&o submetidos os acompanhantes de pacientes
hospitalizados.

Pais de criancgas diagnosticadas com alguma doenca cronica frequentemente apresentam
crengas infundadas de que seus filhos sdo mais suscetiveis a outras doencas e lesbes do que a
maioria das criangas (Tluczek et al., 2015). Essas fantasias sobre a vulnerabilidade infantil
aparecem em niveis ainda mais elevados em pais de criancas com fibrose cistica do que em pais
de criangas com outras doencgas cronicas como o cancer ou o diabetes (Hullmann et al., 2010).
Além de representar um sofrimento sem fundamento factual, tais crengas podem desencadear
prejuizos adicionais para a saide mental dos pais e para a interacdo pais-crianca. Méaes que
percebem seus filhos como mais vulnerdveis do que outras criancas em geral tendem a
apresentar maiores niveis de ansiedade e de estresse parental (Driscoll, Schatschneider,
Mcginnity, & Modi, 2012; Tluczek, McKechnie, & Brown, 2011). De forma semelhante, a
percepcdo parental sobre a vulnerabilidade da crianga também implica prejuizos para as
interacdes estabelecidas entre pais e filhos, principalmente porque essas interacdes costumam
ser marcadas por menos demonstracdes de afeto por parte dos pais e, consequentemente, por
parte do filho (Tluczek et al., 2015).

De qualguer modo, independentemente da percepcao sobre a vulnerabilidade infantil,
outras investigacOes destacam que, de modo geral, a qualidade do relacionamento entre os pais

e a crianga € menos positiva quando a crianca tem uma doenca cronica. Pais de criangas com
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problemas de saude crénicos tendem a ser mais controladores, a apresentar altos niveis de
superprotecdo e a demonstrar menos comportamentos de aconchego com seus filhos do que os
pais de criancas saudaveis (Pinquart, 2013c). E possivel que tais caracteristicas sejam
consequéncia da compreensdo dos pais sobre a gravidade e as implica¢fes do diagnostico de
uma doenca cronica para a salde e qualidade de vida da crianca. Essas caracteristicas podem
ser justificadas pelos sentimentos de tensdo e medo da ameaca a vida, vividos pelos pais de
criangas com fibrose cistica. Nesse sentido, a superprotecdo pode ter a fungdo de evitar a
exposicao da crianga a riscos, especialmente para sua salde, e a dificuldade de demonstrar afeto
pode ser um efeito adverso dos comportamentos parentais rigidos e pouco sensiveis utilizados
na regulacdo dos comportamentos infantis que estdo relacionados ao tratamento. Isto é, para
garantir a adesdo dos filhos aos tratamentos, muitas vezes cansativos e desagradaveis, 0s pais
se distanciam afetivamente da crianca. De outro modo, também é possivel que a menor
demonstracéo de afeto indique certa dificuldade dos pais de se vincularem afetivamente ao filho
doente, diante da possibilidade da perda (Tavares et al., 2014). No entanto, interacdes parentais
com esse padrdo ndo favorecem o desenvolvimento de criancas com fibrose cistica,
especialmente porque pais com estilo parental mais severo ou que mantém um padrdo de
relacionamento inseguro com a crianca tendem a ter filhos com mais problemas internalizantes
ou sintomas de depressao (Smith et al., 2010; Ward et al., 2009).

As caracteristicas dos pais e da interacdo que estabelecem com os filhos também
repercutem nos comportamentos infantis diante dos tratamentos para fibrose cistica e,
consequentemente, nos efeitos clinicos desses tratamentos para a satde da crianca (Butcher &
Nasr, 2015; Mikesell et al., 2017; Smith et al., 2010; White, Miller, Smith, & McMahon, 2009).
Em geral, as taxas de adesdo pediatrica em diferentes contextos da fibrose cistica sdo baixas, as
dificuldades decorrentes da baixa adesdo tendem a se agravar ao longo dos anos de

desenvolvimento e sdo mais expressivas em criangas do sexo masculino do que nas do sexo
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feminino (Barker & Quittner, 2016; Sheehan et al., 2012; Smith et al., 2010). Nesse contexto,
apesar da influéncia de algumas caracteristicas da crianca como idade, sexo e saude mental, a
literatura tem ressaltado especialmente os impactos da salde mental dos pais e da relagdo do
casal na adesdo ao tratamento de criangas com fibrose cistica.

Ao considerar a influéncia dos comportamentos parentais sob os resultados do
tratamento de criangas com fibrose cistica, Butcher e Nasr (2015) investigaram a relacéo entre
as caracteristicas da interacdo pais-crianca durante um tratamento respiratorio e a adesdo da
crianga ao regime médico. Para este estudo, 15 diades mae-crianca participantes receberam trés
visitas domiciliares, que ocorreram em um intervalo de trés meses, e trés ligacdes telefonicas.
As criancas tinham diagnostico de fibrose cistica confirmado e tinham, em média, 8,9 anos de
idade. A partir da filmagem dos tratamentos respiratorios em domicilio, foram codificados 0s
comportamentos parentais e infantis, bem como as verbaliza¢fes que ocorreram nesse periodo,
relacionadas ao tratamento ou ndo. A adesdo ao tratamento foi investigada a partir de seis
entrevistas com os pais sobre as atividades realizadas pela crianga nas 24 horas anteriores. As
entrevistas, realizadas durante as visitas domiciliares ou por telefone, foram sumarizadas em
porcentagens do cumprimento do regime médico. Os resultados indicaram que a presenca
parental e a maior frequéncia de dialogo entre a mée e a crianca durante o tratamento estiveram
relacionadas as melhores taxas de adesdo. Os comportamentos maternos de conversar com a
crianca, descrevendo comportamentos, apoiando seus relatos verbais e elogiando seu
desempenho, favoreceram a manifestacdo de obediéncia dos filhos e a melhor adesdo ao
tratamento. De modo inverso, as verbalizagGes parentais que desaprovavam a crianga ou suas
caracteristicas, comportamentos e escolhas estiveram relacionadas a menos comportamentos de
obediéncia.

Nessa mesma perspectiva, outras investigacdes destacaram que pacientes, pediatricos

ou adultos, que tém apoio e companhia durante 0s procedimentos terapéuticos apresentam
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maior adesdo (Mikesell et al., 2017) e, especificamente para pacientes pediatricos, aqueles que
apresentam maior qualidade emocional nas interagdes mée-filho também apresentam altas taxas
de adesdo ao tratamento (Smith et al., 2010). Sendo assim, familias que dispdem de niveis mais
elevados de coesao familiar e que demonstram equilibrio entre a coesao e a flexibilidade para
lidar com as dificuldades do tratamento tendem a relatar altas taxas de adesé@o da crianga ao
tratamento (White et al., 2009). Diferentemente, familias cujos pais apresentam um padrdo de
interacdo inseguro com os filhos e mais sintomas de depresséo tendem a ter criangas com altas
taxas de problemas de adesdo ao tratamento (Driscoll et al., 2010; Sheehan et al., 2012). Além
dos prejuizos ao desenvolvimento infantil e as interacGes parentais, as diferencas entre 0s niveis
de adesdo repercutem em uma relagdo direta com os resultados da salde respiratoria e
nutricional da crianga (Barker & Quittner, 2016; Mikesell et al., 2017).

Somado aos sofrimentos acima elencados, a rotina de cuidados que criangas com fibrose
cistica demandam também pode acarretar problemas na qualidade do sono, no relacionamento
conjugal e na qualidade de vida dos pais em geral (Borawska-Kowalczyk et al., 2015; Douglas
et al., 2016; Fidika et al., 2015; Sheehan et al., 2012). Comparados aos pais de crian¢as
saudaveis, pais de criancas com fibrose cistica tém mais dificuldade para praticar atividades
fisicas, apresentam escores significativos de severidade da fadiga, de prejuizos na qualidade,
laténcia, duracdo, eficiéncia habitual do sono, além de distirbios do sono e do uso de
medicamentos para dormir (Vardar-Yagli et al., 2017). Esses prejuizos na qualidade do sono
estdo associados aos problemas de ansiedade e depressao dos pais (Safa, Khalilzadeh, Talischi,
& Alizadeh, 2012) e tendem a aumentar a medida que aumenta a idade da crianca (Sheehan et
al., 2012), possivelmente em decorréncia do aumento dos agravos da doenca. Outros dados
também sugerem que é comum que os pais de portadores de fibrose cistica apresentem menor
satisfacdo nas atividades de lazer, nas situagdes de trabalho, na vida sexual e no relacionamento

conjugal (Besier et al., 2011; Douglas et al., 2016).
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Os achados revisados permitem a compreensdo de que pais de criancas com fibrose
cistica necessitam de ajustes e estratégias especificas para lidar com o adoecimento, de modo
que 0s prejuizos na saude mental e na qualidade de vida de cuidadores e pacientes sejam
amenizados. A forma como a familia, em especial os principais cuidadores, reage e lida com o
adoecimento é essencial quando se trata de criangas porque 0S comportamentos e as
caracteristicas dos pais tém sido destacados enquanto preditores do funcionamento
socioemocional e da saude fisica dos filhos. O sucesso do tratamento para a fibrose cistica tem
sido relacionado a associacdo de técnicas, planejadas a nivel individual, ao monitoramento
frequente dos resultados alcancados e a adesdo ao tratamento. Seguindo essa perspectiva, uma

diversidade de programas de intervencéo psicolédgica tem sido testada para essa populagéo.

Programas de intervencao psicoldgica para familias de criancas com fibrose cistica

Apesar do avango nos conhecimentos a respeito dos prejuizos na interacdo entre pais e
filhos em familias de criangas portadoras de fibrose cistica, as evidéncias referentes a eficacia
de intervencdes psicoldgicas para o tratamento ou a prevencdo desses problemas permanecem
escassas. De forma geral, poucos estudos tém avaliado intervengdes, especificamente, para
familias de criancas com fibrose cistica (Eccleston, Fisher, Law, Bartlett, & Palermo, 2015;
Knafl et al., 2017; Law, Fisher, Fales, Noel, & Eccleston, 2014) e constata-se que 0s programas
de intervencdo testados apresentam ampla variacdo quanto a estrutura e a abordagem téorica,
mas a maioria das investigacdes tiveram como objetivo primario a adesdo ao tratamento.

Em uma revisao de estudos que avaliaram programas de intervencao para portadores de
fibrose cistica foram selecionados 16 ensaios clinicos os quais, juntos, avaliaram um total de
556 participantes (Goldbeck, Fidika, Herle, & Quittner, 2015). De acordo com esta reviséo,
dentre os 16 estudos investigados, sete testaram intervencdes psicoeducativas que tinham o

objetivo de favorecer a adesdo ao tratamento. Trés estudos avaliaram intervengdes de apoio aos
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pais. Outros cinco avaliaram intervengdes de tipos variados, com técnicas de auto hipnose,
biofeedback, massagem terapéutica, masica terapéutica e terapia da danga/movimento, e
tiveram como foco o alivio dos sintomas fisicos, como o funcionamento pulmonar, ou dos
sintomas emocionais, como a ansiedade. Apenas um estudo avaliou uma intervencdo baseada
na resolugdo de problemas e no desenvolvimento de habilidades sociais para favorecer o
desenvolvimento psicossocial das criancas portadoras fibrose cistica.

Essa predominancia de estudos com intervencdes apenas psicoeducacionais, em
detrimento de intervengbes com foco no funcionamento familiar, ndo se restringem as
investigagBes com portadores de fibrose cistica, mas se estendem também aos estudos sobre
criangas com outras doencas cronicas (Knafl et al., 2017). E possivel que as intervengoes
psicoeducacionais sejam mais comuns devido ao carater de urgéncia que a ndo adesao impdem
aos resultados do tratamento e da saude do paciente. Especificamente sobre criangas com
fibrose cistica, os problemas na adesdo ao tratamento tendem a repercutir em prejuizos fisicos
graves, como a desnutri¢do e o comprometimento da funcdo pulmonar, e a se agravar ao longo
dos anos (Barker & Quittner, 2016; Mikesell et al., 2017), o que, por sua vez, compromete a
qualidade de vida (Driscoll et al., 2009; Meltzer & Beck, 2012). Nesse contexto, as intervencdes
multicomponentes, que sdo aquelas que incorporam multiplas modalidades de tratamento, por
exemplo, comportamental e educacional, ou as intervencdes comportamentais, que utilizam
apenas técnicas comportamentais como o treinamento de habilidades para resolucdo de
problemas, por exemplo, recebem destaque por resultar em beneficios de maior magnitude do
que outras modalidades de intervencdo (Kahana, Drotar, & Frazier, 2008).

Seguindo essa perspectiva multicomponente, alguns estudos sobre criangas com fibrose
cistica tém adicionado um componente comportamental as intervengdes que buscam fornecer
informacdes educacionais aos pais sobre a nutri¢do dos filhos. Stark et al. (2009) realizaram um

ensaio clinico randomizado para comparar os efeitos a longo prazo de dois modelos de
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intervencgdo. Os participantes foram 67 criancas portadoras de fibrose cistica, que tinham entre
quatro e 12 anos de idade, e seus pais. Todos foram divididos em dois grupos: (1) grupo
intervencdo (n=33), para o qual foi implementada uma intervencdo comportamental e de
educacéo nutricional, o Be In CHARGE!; e (2) grupo controle (n=34), no qual foi implementada
uma intervencdo unicamente de educagéo nutricional. Em ambos 0s grupos, os pais receberam
informacdes sobre o conteido e 0s objetivos caldricos para cada uma das refeigdes da crianca
e recomendacBes sobre como alcangar esses objetivos, incluindo métodos para cozinhar,
informacdes sobre reforgadores de calorias e alimentos de maior caloria. No grupo intervencao,
além da educacdo nutricional, que foi similar ao grupo controle, os pais receberam um
treinamento de estratégias para manejar o comportamento do filho. As criangas do grupo
intervencdo participaram da educacdo nutricional e de uma refeicdo prética, durante a qual
foram utilizadas a definicdo de metas e a atencdo diferenciada para 0os comportamentos
alimentares apropriados e inadequados, para incentivar as criancas a experimentar novos
alimentos e a alcancar seus objetivos caldricos. Essas criancas também receberam troféus como
recompensa pelo cumprimento das metas caloricas da semana anterior. Com as criancas do
grupo controle foram utilizadas atividades liidicas para ensinar sobre alimentos de ‘alta-energia’
e foi garantida uma prética de refei¢do, mas o consumo néo foi requerido.

Para este estudo foram realizadas uma avaliacdo pré-intervencdo, duas semanas
anteriores a intervencdo, uma avaliacdo pds-intervencdo, duas semanas apés finalizada a
intervencdo, e cinco avaliacdes follow-up, as quais ocorreram aos trés, seis, 12, 18 e 24 meses
apos a intervencdo. Os resultados indicaram que as criangas submetidas a intervencdo que
envolveu educacdo nutricional com adicional comportamental apresentaram melhores
resultados na ingestdo caldrica diaria (p<0,001), na percentagem de necessidade de energia
estimada (EER) (p<0,001) e no peso (p=0,01), ao longo das nove semanas entre pré e pos-

intervencdo, do que as criangas que receberam apenas a educacgdo nutricional. Contudo, essas
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diferencas nos resultados nutricionais entre os dois grupos ndo se mantiveram ao longo dos
cinco periodos de avaliacdo follow-up. Os autores consideraram que a auséncia de diferencas
no follow-up provavelmente estivesse associada ao componente-chave, a educagéo nutricional,
que tornava os grupos semelhantes em certos aspectos (Stark et al., 2009).

Os dados desse estudo revelam que o treinamento comportamental com o0s pais
favoreceu melhores resultados imediatos para a salde da crianca. Entretanto, apesar de ao longo
do tempo os resultados de ambos os grupos terem sido equivalentes, tais achados ndo nos
permitem supor que, mesmo sem uma intervengdo especifica, com foco no treinamento
comportamental, os pais do grupo controle tenham adquirido habilidades necessérias para o
manejo dos comportamentos do filho. Pelo contrério, ao invés de os resultados das criangas do
grupo controle melhorarem, foram os resultados clinicos das criancas do grupo intervencdo que
reduziram. Essa tendéncia a reducao dos beneficios alcancados apds a intervencdo também foi
destacada em outras investigacdes. Uma meta-andlise de 70 estudos, que avaliaram
intervencdes psicoldgicas para a promoc¢édo da adesdo ao tratamento em criancas com doencas
crénicas e seus familiares, constatou que os efeitos da intervencdo foram mais robustos quando
mensurados em um curto periodo de tempo até o follow-up e que existia certa predisposicéo a
diminuicdo dos efeitos ao longo do tempo (Kahana et al., 2008). Sendo assim, ha que se
compreender 0os motivos pelos quais os beneficios de uma intervencdo sobre a adesdo ao
tratamento podem nédo se manter por um periodo mais extenso.

Um outro ensaio clinico randomizado testou se os efeitos de uma intervencdo nutricional
e comportamental seriam superiores aos efeitos de uma intervencdo controle com foco na
atencdo e educacdo (Powers et al., 2015). Os participantes foram 78 criangas, com idades entre
dois e seis anos, diagnosticadas com fibrose cistica e com insuficiéncia pancreatica, e seus pais.
Tanto as criangas quanto os pais foram randomicamente alocados no grupo intervencéo (n=36)

ou grupo controle (n=42). Ambos os programas de intervencao testados tiveram duracao de seis
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meses, sendo que nos primeiros dois meses as sessdes foram implementadas semanalmente e
nos quatro meses seguintes mensalmente. Além das avaliagbes pré e pos-intervengéo, foi
realizado um follow-up 12 meses ap6s a intervengdo. Assim como no estudo anteriormente
mencionado, 0 componente comportamental da intervencdo nutricional e comportamental
incluia o treinamento de estratégias parentais para 0 manejo comportamental infantil, com
vistas a melhorar o comportamento da crianca na hora da refeigdo. A intervengdo com o grupo
controle previa apenas a divulgacao de informacGes sobre as demandas alimentares especificas
dessa populacédo. Os resultados revelaram que as crian¢as do grupo intervencdo apresentaram
melhores resultados na ingestdo de energia (p<0,001), entre as avalia¢des pré e pds-intervencao,
do que as criancas do grupo controle. Também foram verificados melhores resultados nos
escores da altura (p=0,049) e da ingestdo de energia (p=0,02), entre os periodos pré-intervengédo
e follow-up, para as criangas do grupo intervengdo do que as do grupo controle. N&o foram
identificadas diferencas nos escores do peso em nenhum dos periodos avaliados.
Diferentemente do estudo anterior, os achados de Powers et al. (2015) revelam uma
manutencdo dos beneficios alcangados a partir do treinamento comportamental com os pais.
Ainda que outros estudos tenham considerado a inviabilidade da manutencdo dos beneficios
das intervencdes para a promocao da adesdo ao tratamento (Kahana et al., 2008), uma anélise
dos dois estudos, conjuntamente, nos permite inferir que essas diferencas podem estar
relacionadas as caracteristicas especificas de cada uma das intervencdes testadas. Enquanto no
estudo de Stark et al. (2009) a intervencdo testada foi constituida por cinco sessdes semanais,
implementadas em grupo, a intervengéo testada por Powers et al. (2015) envolveu oito sessoes
semanais, implementadas individualmente, seguidas por outras quatro sessdes mensais, focadas
na manutencdo dos beneficios alcangados ao longo das sessfes semanais. De qualquer modo,
ambos estudos verificaram melhora nos resultados nutricionais da crianca, porém, mesmo tendo

incorporado um treinamento comportamental, nenhum deles avaliou se houve melhora nas
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interacOes entre pais e filhos. Apesar de confirmarem a eficacia do treinamento com os pais
para 0 manejo dos comportamentos do filho, os achados desses estudos ndo fornecem
informacdes sobre os padrbes de interacdo que podem ser mais favorecedores aos resultados
clinicos e ao desenvolvimento da crianga.

A literatura tem ressaltado a relevancia de avaliar intervengdes com foco nas interagdes
estabelecidas entre pais e filhos ao destacar que esse tipo de tratamento pode apresentar efeitos
mais duradouros ao longo do tempo (Knafl et al., 2017; Sahler et al., 2013). Nesse contexto,
considerando as caracteristicas idiossincraticas de crian¢as acometidas por uma doenca cronica,
as intervencdes que fornecem um treinamento parental para resolucdo de problemas recebem
maior destaque por resultarem em maiores efeitos na salde mental e nos comportamentos
adaptativos dos pais, tanto imediatamente apds o tratamento, quanto apds algum periodo da
intervencgéo, no follow-up (Eccleston et al., 2015). Em geral, a maioria dos estudos sobre
intervencdes em prol de criangas com doengas crdnicas engajaram 0s pais com o objetivo de
melhorar suas capacidades para manejar 0 regime de tratamento e de resolver problemas
relacionados ao adoecimento por meio de instrugdes instrumentais. Poucas investigacoes se
dedicaram a testar intervencBes com o objetivo mais amplo de apoiar ou modificar o
desempenho da funcédo parental ou do funcionamento familiar (Knafl et al., 2017).

Dada a prevaléncia de prejuizos a satde mental de cuidadores de criangas com doencas
crbnica e os impactos de tais prejuizos no desenvolvimento fisico e socioemocional de pacientes
pediatricos (Driscoll et al., 2009; Eriksson et al., 2013; Quittner et al., 2014; Vardar-Yagli et
al., 2017), estudos mais recentes tém avaliado os efeitos de intervengdes com treinamento de
habilidades para resolucdo de problemas na satde mental do principal cuidador (Sahler et al.,
2013; Seid, Varni, Gidwani, Gelhard, & Slymen, 2010). O treinamento de habilidades para
resolucdo de problemas é uma intervencdo fundamentada nos principios da Terapia de

Resolugdo de Problemas, um processo cognitivo-comportamental através do qual o individuo
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desenvolve estratégias para lidar com os eventos de vida estressantes (Nezu, 1986). A expressao
treinamento de habilidades para resolucdo de problemas é utilizada em contextos nos quais a
abordagem da Terapia de Resolugdo de Problemas é implementada para individuos que, como
grupo, estejam em sofrimento emocional decorrente de um evento de vida estressor, mas nio
atendem aos critérios formais para o diagnostico de ansiedade ou depressdo, conforme
classificacbes nosoldgicas (Sahler et al., 2002).

Ap6s uma ampla revisao de estudos tedricos e empiricos, D’Zurilla e Goldfried (1971)
inovaram ao apresentar um modelo conceitual de treinamento para resolugéo de problemas
como um processo comportamental de cinco estagios: (1) Orientacdo ao problema; (2)
Definicdo e formulacdo de problemas; (3) Geracdo de alternativas; (4) Tomada de decisdo e;
(5) Implementagé&o e verificagdo da solugdo. Ou seja, um processo comportamental que visa a
disponibilidade de variadas alternativas de respostas para lidar com uma situacdo problematica
e 0 aumento da probabilidade de escolha da resposta mais eficaz dentre as varias alternativas.
O termo problema € utilizado em referéncia a uma situacdo especifica ou a um conjunto de
situacbes relacionadas que requerem respostas para um funcionamento adaptativo, mas
nenhuma alternativa eficaz de resposta é imediatamente percebida pela pessoa confrontada com
a situacao. Por sua vez, a solucdo em uma situacdo problematica é compreendida como uma
resposta ou um padrdo de respostas que altera a natureza do problema e as rea¢fes negativas a
ele relacionadas. Uma solucéo eficaz envolve respostas que, além de alcancar os objetivos
desejados, maximizam outras consequéncias ou beneficios e minimizam consequéncias
negativas.

Os construtos resolugéo de problemas e modificacdo do comportamento tém um mesmo
objetivo, aumentar a probabilidade de comportamentos que tendem a produzir reforcadores
positivos e diminuir a probabilidade de comportamentos que tendem a gerar reforgadores

negativos. Portanto, o treinamento para resolucdo de problemas equivale a uma modificagéo do
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comportamento para favorecer a manifestacdo de comportamentos eficazes. Ou seja, 0
individuo desenvolve um conjunto de habilidades que repercutem em consequéncias
positivamente reforgadoras que, por sua vez, favorecem a generalizacdo dessas habilidades
devido a sua eficécia (D’Zurilla & Goldfried, 1971). Seguindo essa perspectiva, o treinamento
para resolugdo de problemas também é compreendido como um treinamento de autocontrole.
O autocontrole é definido como o0 manejo que o individuo faz das condi¢fes que afetam certos
aspectos de seu comportamento, de modo a possibilitar seu controle sobre o ambiente (Skinner,
1953/1989). Nesta abordagem a resposta adequada ndo é previamente reconhecida de modo
que possa ser imediatamente manipulada na intervencdo. A resposta mais eficaz € identificada
ao longo do treinamento para resolucdo de problemas e, ap0Os isto, outras técnicas de
autocontrole podem ser empregadas para estimular e manter o desempenho alcangado com a
intervencdo (D’Zurilla & Goldfried, 1971). Desse modo, a abordagem da resolugdo de
problemas envolve um processo de aprendizagem e procedimentos ou estratégias de
autocontrole que permitem o aumento da competéncia do individuo.

Esta abordagem tedrica também enfatiza a importante diferenca entre a capacidade de
resolver problemas e de emitir uma resposta eficaz. A resolucdo de problemas envolve a
combinacdo de respostas previamente adquiridas para produzir uma nova resposta ou um
padrdo de respostas para lidar com a situacdo problematica em questdo. Dai compreende-se
gue, em alguma extensdo, a capacidade de resolver problemas envolve repertério
encoberto/privado, que ndo é emitido publicamente. Por outro lado, a emissao da resposta eficaz
se refere ao desempenho da resposta e necessariamente requer que o comportamento ocorra
publicamente, gerando reforgadores positivos ou evitando reforgadores negativos. Por exemplo,
é possivel que a pessoa consiga identificar uma resposta adequada para o problema vivenciado,
mas tenha dificuldade de executar tal resposta no cotidiano por causa de dificuldades

emocionais ou outras questdes motivacionais que inibem a resposta, ou que, mesmo
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executando, o faca de forma inadequada por apresentar déficits no desempenho (D’Zurilla &
Goldfried, 1971). Nesses casos a intervencdo com treinamento para resolugéo de problemas
seria o recurso utilizado para acessar e permitir a supera¢do dos obstaculos que restringem a
capacidade do individuo de resolver problemas.

Os sofrimentos emocionais, como depressdo e ansiedade, sdo compreendidos como
consequéncia de fatores como, as condigdes particulares inerentes ao problema (por exemplo,
a novidade ou complexidade do problema), a avaliagcdo que a pessoa faz sobre o problema e
sobre a prdpria capacidade de lidar com ele (por exemplo, quando compreende o problema
como uma ameaga maior do que a maioria das pessoas), ou o resultado das efetivas tentativas
de resolucdo dos problemas (por exemplo, quando fracassa ou cria outros problemas nas
tentativas de resolucéo do problema inicial). Nesse contexto, compreende-se que o resultado da
resolucdo de problemas é determinado por duas dimensBes parcialmente independentes: 1)
orientagé@o do problema e; 2) estilo de resolugéo do problema (Nezu, 2004).

A orientacdo do problema pode ser positiva ou negativa. Esta dimensdo envolve as
crencas, atitudes e reacfes emocionais generalizadas de uma pessoa sobre 0s problemas na vida
e a capacidade de lidar com sucesso com tais problemas. Um individuo com orientacéo positiva
tende a avaliar os problemas como desafios, se mostra otimista ao acreditar que os problemas
sdo solucionaveis, percebe a propria capacidade de resolver problemas como suficiente e
compreende que uma resolucao de problemas bem-sucedida envolve tempo e esforco. Este tipo
de orientacdo tende a promover afetos positivos que, por sua vez, pode facilitar os esfor¢os
posteriores de resolucdo de problemas. De forma oposta, uma pessoa com orientacdo negativa
tende a avaliar os problemas como ameacadores, acredita que os problemas sdo insolucionaveis,
duvida da prépria capacidade de resolver problemas com éxito e tende a se sentir frustrada e

chateada quando confrontada com problemas. A orientagdo negativa tende a gerar motivagao
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negativa de afeto e evitacdo, o que pode inibir ou interromper as tentativas subsequentes de
resolucéo de problemas (Nezu, 2004).

O estilo de resolugdo do problema se refere a forma como o individuo tenta lidar com
0s problemas da vida e pode ser classificado em trés diferentes tipos: estilo de esquiva, estilo
impulsivo e estilo de resolucdo racional. Os dois primeiros sdo disfuncionais ou néo
adaptativos. O estilo impulsivo envolve tentativas ndo planejadas, apressadas e descuidadas de
resolucéo de problemas. Embora a pessoa com este estilo utilize estratégias ativas para resolver
0s problemas, suas tentativas tendem a ser limitadas e incompletas. Por agir impulsivamente, a
pessoa tem menores chances de perceber uma ampla gama de opgdes de solucdo e assim
escolher a melhor solucdo para o problema confrontado. O estilo de esquiva se caracteriza pela
procrastinacdo, passividade e dependéncia excessiva de outras pessoas que solucionem ou
indiquem as solugfes. Um individuo com este estilo geralmente evita, ao invés de enfrentar os
problemas, espera que os problemas se resolvam sozinhos e tenta transferir a responsabilidade
de resolver os problemas para outras pessoas. Em geral, esses estilos ndo resultam em uma
resolucdo de problemas eficaz e isto pode tanto agravar quanto criar outros problemas
adicionais. Por outro lado, o estilo de resolucdo racional é construtivo e envolve a execucao
sistematica e planejada de certas habilidades que estdo relacionadas aos estagios de resolucéao
de problemas definidas por D’Zurilla e Goldfried (1971), defini¢éo e formulacao de problemas,
geracdo de alternativas, tomada de decisdo e implementacdo e verificacdo de solucdes (Nezu,
2004).

Evidéncias indicam que a resolucéo de problemas tem estado negativamente associada
ao sofrimento emocional de modo que pessoas com déficits na resolucéo de problemas tendem
a apresentar maiores sintomas de depressdo (Hasegawa, Hattori, Nishiura, & Tanno, 2015;
Jones, Fournier, & Stone, 2017; Thoma, Schmidt, Juckel, Norra, & Suchan, 2015). Dai

compreende-se que a resolucdo de problemas é um importante moderador da relagdo entre
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eventos estressantes e 0 consequente sofrimento mental. Tentativas de resolugdes de problemas
eficazes tendem a reduzir ou a minimizar o sofrimento emocional imediato, bem como a atenuar
a probabilidade de sofrimentos a longo prazo.

Por outro lado, a resolucdo de problemas eficaz também pode beneficiar as estratégias
de controle materno. Durante uma intervengdo com essa abordagem as mées séo treinadas a
refletir sobre a solucdo mais eficaz, avaliando as consequéncias das alternativas disponiveis
para si e para as outras pessoas envolvidas. Conforme discutido anteriormente, as estratégias
de suporte apropriado tendem a favorecer o desenvolvimento infantil, enquanto as estratégias
de controle critico e de superprotecdo tendem a prejudica-lo (Barber, 1996; McShane &
Hastings, 2009). Nesse sentido, apds o treinamento de resolucdo de problemas, as maes podem
aumentar as estratégias de suporte apropriado por causa das consequéncias mais positivas
dessas estratégias nas interagdes com a crianga, e reduzir as estratégias de controle critico e de
superprotecdo por que estas Ultimas produzem consequéncias mais aversivas. Ademais, 0S
beneficios para a saude mental da mée, alcancados por meio do treinamento de resolucao de
problemas, também podem, em certa medida, possibilitar efeitos positivos no controle materno.
Em familias de criancas com doencas cronicas, 0s danos na satude mental tendem a prejudicar
a qualidade do controle materno (Sheehan et al., 2014). Prejuizos na qualidade do controle
materno, decorrentes ou intensificados pelos prejuizos na saide mental, podem ser atenuados a
medida que a ampliacdo do repertério de habilidades de resolucdo de problemas reduz o
sofrimento emocional.

As intervencOes com treinamento para resolucéo de problemas tém sido implementadas
em diversos contextos, individualmente, em grupo, com adultos com cancer e, mais
recentemente, com cuidadores de criangas com doengas crénicas (Nezu, 2004). Alguns estudos
mais recentes, voltados para a avaliacdo de intervenc6es para familias de criancas com doencas

crbnicas, tém investigado os efeitos do Bright IDEAS (Askins et al., 2009; Law et al., 2016;
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Palermo et al., 2016; Sahler et al., 2002; Seid et al., 2010). Porém, até esta revisao, ndo foi
encontrada nenhuma investigacao especificamente com maes de portadores de fibrose cistica,
tampouco sobre os efeitos do treinamento de resolugéo de problemas sobre o controle materno.

O Bright IDEAS é um modelo de intervencao baseado no treinamento de habilidades
para resolucdo de problemas, que visa favorecer a saide mental dos pais e qualificar seu
desempenho nas fungdes de socializacéo dos filhos. Este programa de intervencao é composto
por seis sess0es, uma a cada semana, com duracdo de 45 a 60 minutos. Trata-se de uma
abordagem a partir da qual os problemas s&o tratados como parte natural do cotidiano das
familias e os participantes séo estimulados a encarar o problema proativamente, definindo-o,
buscando solucBes alternativas gerais, escolhendo as melhores solugdes, implementando a
solucdo e avaliando os resultados da solucdo escolhida. O acrénimo Bright IDEAS remete a
estrutura da intervencdo, de modo que o termo bright representa um senso de otimismo, uma
orientacdo positiva, necessaria para a resolugdo dos problemas e as letras que forma a palavra
IDEAS correspondem a cada uma das etapas para a solucéo acima descritas, conforme o idioma
de origem, em inglés (D’Zurilla & Nezu, 1990; Sahler et al., 2002).

Seid, Varni, Gidwani, Gelhard e Slymen (2010) avaliaram os efeitos do Bright IDEAS
sobre a qualidade de vida relacionada a salde de criangas com asma persistente e em situacao
de vulnerabilidade socioecondmica. Para tanto foram selecionadas 252 diades mae-crianca. As
criancas, com idades entre dois e 14 anos, diagnosticadas com asma, e suas maes foram
subdivididos em trés grupos: (1) grupo controle, em uma lista de espera; (2) grupo controle com
intervencao domiciliar de base, a partir da qual foram fornecidas instrugdes sobre o0 manejo da
doenga; e (3) grupo intervencdo domiciliar de base mais o adicional Bright IDEAS. A avaliagéo
pré-intervencdo foi realizada imediatamente antes da intervencdo, a pos-intervencdo foi
aproximadamente trés meses apos a primeira avaliacdo e o follow-up aproximadamente nove

meses depois da primeira.
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Verificou-se que, de acordo com os relatos maternos sobre a qualidade de vida da
crianga, os efeitos do tratamento no grupo que recebeu a intervengdo Bright IDEAS, além do
cuidado domiciliar de base, foram maiores do que os efeitos no grupo controle da lista de espera
(p=0,05). A comparac&o entre esses dois grupos também indicou maiores beneficios quanto aos
sintomas respiratérios noturnos para o grupo com a intervencdo Bright IDEAS (p=0,011).
Entretanto, os efeitos nos dois grupos controle, lista de espera ou intervencdo domiciliar de
base, mostraram-se equivalentes. Nao foram verificadas diferengas com base nos autorrelatos
sobre a qualidade de vida relacionada a saude das criangas, assim com ndo foi confirmada
nenhuma diferenca entre os trés grupos no follow-up. Os autores descreveram as limitacdes do
estudo e consideraram invidvel a constatacdo de que os beneficios verificados foram em
decorréncia da intervencdo com o adicional Bright IDEAS porque o tempo de contato e o nivel
de instrucdo dos facilitadores foram diferentes no grupo controle com intervencdo domiciliar
de base e no grupo intervencdo com o adicional Bright IDEAS. Ainda assim, os achados desse
estudo fornecem alguns indicios da eficacia do programa de intervencdo, dada a melhora na
qualidade de vida das criancas com asma persiste e socioeconomicamente vulneraveis (Seid et
al., 2010).

Um outro estudo com mées de criancas com cancer também avaliou a eficacia do Bright
IDEAS a partir da comparacdo com uma intervencdo de apoio ndo diretivo (Sahler et al., 2013).
As participantes foram 309 mées de criangas recentemente diagnosticadas com cancer, das
quais 152 foram randomicamente alocadas no grupo intervencdo e outras 157 no grupo controle.
Ambas as intervencg0es tiveram a mesma duracdo e foram implementadas por profissionais com
pos-graduacdo em Psicologia clinica ou em Saude comportamental. Os dados para este estudo
incluiram uma avaliagdo pré-intervencdo, uma pos-intervencgédo e um follow-up, realizado trés
meses apos a intervencao. Os resultados da avaliagdo pds-intervencao revelaram que apenas as

maées do grupo intervencdo apresentaram melhora na capacidade de resolver problemas durante
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as interacbes com o filho. Os beneficios para a salide mental das maes, no que se refere aos
sintomas de ansiedade, de depresséo e de estresse pos-traumatico, foram verificados em ambos
0S grupos, mas ligeiramente maiores no grupo intervencdo. Em contrapartida, enquanto os
beneficios para a saide mental das maes do grupo intervencgdo se mantiveram e aumentaram no
follow-up, a mesma tendéncia ndo foi confirmada para a saide mental das mae do grupo
controle. A partir desses resultados é possivel concluir que intervences com o treinamento de
habilidadades para a resolugdo de problemas podem facilitar a melhora na capacidade de
socializacdo dos filhos e que os beneficios dessa modalidade de tratamento tendem a se manter
por mais tempo do que as intervengdes ndo diretivas, que sdo limitadas ao periodo de
fornecimento do apoio.

Em suma, a literatura ainda revela poucos estudos sobre intervengdes especificamente
voltadas para as familias com criancgas portadoras de fibrose cistica. Uma imensa parte de todas
as producdes estdo voltadas para as necessidades clinicamente urgentes e tem como objetivo
primario melhorar a adesao ao tratamento. Estudos mais recentes ja identificaram a importancia
de investir algum componente comportamental nas intervencées, em especial o treinamento de
habilidades para resolucdo de problemas, para garantir que essas necessidades urgentes sejam
atendidas e mantidas por um maior intervalo de tempo. Contudo, apesar da evolugéo a respeito
dos conhecimentos que envolvem o desenvolvimento de criangas com fibrose cistica, estudos
cientificos sobre as repercussdes do padrdo de interacdo entre pais e filhos nessa populacéo sdo
escassos ou inexistentes.

Justificativa e objetivos

A compreensdo dos prejuizos nas interacGes entre criangas com fibrose cistica e seus
pais merece maior atengdo dos pesquisadores devido as suas repercussdes nos resultados
clinicos do tratamento da doenca e no desenvolvimento socioemocional da crianca.

Comportamentos parentais desajustados como a superprotecdo, o controle excessivo dos
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comportamentos do filho e o pouco aconchego que expressam durante as interagbes com a
crianga, assim como as crengas infundadas que mantém sobre a vulnerabilidade infantil, séo
comuns em pais de criangas portadoras de fibrose cistica (Hullmann et al., 2010; Pinquart,
2013c; Tavares et al., 2014). Tais comportamentos parentais estdo associados as dificuldades
na adaptacdo as condi¢bes do adoecimento que essas criangas apresentam, como a maior
manifestacdo de problemas de comportamento durante as refeicOes, de problemas
internalizantes, de sintomas de depressdo e ansiedade e a menor adeséo ao tratamento (Butcher
& Nasr, 2015; Mikesell et al., 2017; Smith et al., 2010; Ward et al., 2009).

Em geral, pais de criancas com fibrose cistica também apresentam elevados sintomas
de depresséo, ansiedade ou estresse e esses problemas na saude mental podem representar
prejuizos adicionais as suas criancas (Barker & Quittner, 2016; Vardar-Yagli et al., 2017).
Filhos de pais com problemas emocionais tendem a apresentar mais sintomas respiratdrios,
problemas no funcionamento pulmonar e maior demanda por servicos de emergéncia,
ambulatoriais ou hospitalizacdes do que os filhos de pais sem problemas emocionais (Douglas
et al., 2016; Eriksson et al., 2013). Ademais, as criancas tém maior probabilidade de apresentar
sintomas de ansiedade e depressao quando ao menos um de seus pais apresentam esses prejuizos
emocionais (Quittner et al., 2015, 2014).

Além dos problemas emocionais tanto dos pais quanto das criancas, a incidéncia e a
prevaléncia da doenca ressaltam a importancia de estudos em beneficio da qualidade de vida
dessa populacdo. Apesar de mais comum em criancgas de pele branca, a fibrose cistica também
acomete criangas de outras etnias (Sanders & Fink, 2016). No Brasil, pais com populagdo
amplamente miscigenada, tem sido identificado um aumento expressivo de casos novos
registrados, dado que reflete, além da incidéncia da doenca, 0s progressos nas técnicas medicas

para o diagnéstico e o acompanhamento (REBRAFC, 2014). As taxas de sobrevida dos
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pacientes estdo diretamente associadas a gravidade e as manifestagdes clinicas da doenca (Yen
et al., 2013) e o0 sucesso no tratamento envolve uma variedade de cuidados.

As intervencBes psicoldgicas para a fibrose cistica e outras doengas cronicas se
destacam como estratégias essenciais para favorecer o desenvolvimento e a adaptacdo do
paciente e de sua familia as condi¢des do adoecimento (Powers et al., 2015; Seid et al., 2010).
Porém, os estudos sobre esse tipo de tratamento ainda sdo bastante escassos para criangas com
fibrose cistica. No Brasil, por exemplo, ndo foi encontrado nenhum estudo de intervencgao
psicolégica com tal populacdo. Além disso, mesmo na literatura internacional, os programas de
intervencdo testados para pacientes com esse tipo de doenca cronica sdo predominantemente
voltados para a adeséo ao tratamento e os estudos destacam a lacuna existente no que se refere
as intervencbes que tenham o objetivo de apoiar ou modelar o desempenho dos pais na
socializacéo dos filhos (Goldbeck et al., 2015; Knafl et al., 2017).

Diante das evidéncias dos estudos revisados, esta tese teve o objetivo geral de avaliar as
relacBes entre contextos da vida de criangas com fibrose cistica e as estratégias de controle
materno, e possiveis efeitos benéficos do treino em habilidades para resolucdo de problemas
sobre a satude mental e o controle materno. O Estudo 1 foi orientado pelo objetivo especifico
de descrever as estratégias controle parental (suporte apropriado, controle critico ou
superprotecdo) em diferentes contextos da vida de criancas com fibrose cistica (rotina diaria e
interacdo com pares). A questdo de pesquisa norteadora desta investigacdo foi: Quais as
estratégias de controle utilizadas por pais de criancas com fibrose cistica durante a rotina diéria,
incluindo o tratamento, e as interacbes com pares? O Estudo 2 teve o objetivo de avaliar 0s
efeitos de uma intervengdo com treinamento de habilidades de resolugdo de problemas para
mdes de criangas com fibrose cistica sobre a saide mental e as estratégias de controle materno
(suporte apropriado, controle critico e superprotecdo). As hiplteses previstas para esta

investigacdo foram: (1) as maes apresentardo melhora dos indicadores de depressdao da
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avaliacdo pré-teste para o pos-teste; (2) a frequéncia de estratégias de suporte apropriado
aumentara enquanto as frequéncias de estratégias de controle critico e de superprotecao

diminuirdo, do pré-teste ao pos-teste.
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Abstract

This study aimed to comprehensively describe parental control strategies (appropriate support,
critical control or overprotection) in the distinct living contexts of paediatric cystic fibrosis
patients (namely daily routine and peer interaction). Fourteen mothers and two fathers of
children with cystic fibrosis participated in the study. Children’s ages ranged from 5 to 12 years
old (M = 7.00; SD = 2.25). Participants answered the Interview on Childrearing Practices and
The New Friends Vignettes and provided socio-demographic information concerning the
family and clinical details about the child’s illness. Descriptive statistical analyses were
performed. Appropriate support was the most frequently reported strategy in both contexts, with
83.9% in daily routine and 44.37% in peer interaction. In the daily routine context, reports of
critical control were infrequent (15.68%), especially regarding the treatment for cystic fibrosis.
In the peer interaction context, reports of overprotection were more frequent (38.48%) than
reports of critical control (17.15%). Parents may be more flexible and responsive to children’s
difficulties associated with treatments than to other types of disturbing behaviours in their daily
routine, while problems in peer interactions tend to evoke overprotective strategies.

Keywords: parental control, parenting, cystic fibrosis, chronic illness
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Resumo
Este estudo objetivou descrever as estratégias controle parental (suporte apropriado, controle
critico ou superprotecdo) em diferentes contextos da vida de criangas com fibrose cistica (rotina
diéria e interagdo com pares). Participaram do estudo 14 mées e dois pais de criangas com
fibrose cistica que tinham entre cinco e 12 anos de idade (M = 7.00; DP = 2.25). Os participantes
responderam & Entrevista sobre Praticas Educativas Parentais, & Entrevista Estruturada sobre
Praticas Educativas Parentais e Socializacdo Infantil e forneceram informacdes
sociodemogréficas sobre a familia e clinicas sobre a crianga. Os dados foram avaliados através
de analises de estatistica descritiva. O suporte apropriado foi mais frequente nos dois contextos
avaliados, 83.9% na rotina diaria e 44.37% na interacdo com pares. Na rotina diaria os relatos
de controle critico foram pouco frequentes (15.68%), especialmente em situacées relacionadas
ao tratamento da doenca. Na interagdo com pares os relatos de superprotecdo foram mais
frequentes (38.48%) do que os de controle critico (17.15%). Os pais podem ser mais flexiveis
e responsivos as dificuldades das criancas associadas ao tratamento do que a outros tipos
comportamentos problematicos na rotina diaria, enquanto os problemas nas interacbes com
pares tendem a evocar estratégias de superprotecéo.

Palavras-Chave: controle parental, parentalidade, fibrose cistica, doenca cronica
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Introduction

Cystic fibrosis (CF) is an inherited genetic disorder that triggers various clinical
manifestations on the respiratory and digestive tracts. A CF diagnosis is usually established in
early childhood, especially because of the widespread implementation of newborn screening
(Farrell etal., 2017). Persistent chronic cough is the most common respiratory sign. More severe
pulmonary complications include an increased predisposition to chronic bacterial infections and
acute symptoms such as cough, dyspnoea, fatigue, and the increased production of and change
in the colour of the sputum, lasting from days to weeks (Boucher, 2013). The clinical
repercussions in the gastrointestinal tract may include nutrient malabsorption and a greater
frequency of massive and fetid stools. For this reason, CF children also commonly present
malnutrition, growth impairment, and lifelong difficulties in maintaining an adequate weight
(Mota, Toralles, & Souza, 2016).

A variety of medications and procedures are often used in the treatment of CF (Boucher,
2013). The extensive routine of symptoms management, which may include enzyme intake,
respiratory physiotherapy, and oxygen therapy, is typically time-consuming and, as such, the
symptoms and treatment lead to school absenteeism and restricted contact with peers
(Borawska-Kowalczyk, Bodnar, Meszaros, & Sands, 2015; Kostakou et al., 2014). Moreover,
children with CF may become more isolated and withdrawn because of their dissatisfaction
with their body image. CF children tend to report lower levels of satisfaction with their bodies
than healthy children (Pinquart, 2013a), which increases as patients grow because the effects
of the disease on physical appearance become more noticeable and may prompt increased
reactions from others (Groeneveld et al., 2012). Thus, children with CF may become more
isolated and withdrawn due to the implications of the disease on appearance, time-consuming

treatment regimens, physical performance, and socialisation constraints.
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In addition to the difficulties in peer interactions, mealtime behaviour problems are more
commonly reported in the families of CF children than in healthy children or paediatric patients
with other chronic diseases, and tend to persist throughout development (Hammons & Fiese,
2010; Sheehan et al., 2012). Such problems usually involve either the refusal of food of a novel
texture, tantrums, crying, or whining behaviour (Driscoll et al., 2015; Ernst, Johnson, & Stark,
2011). These problems are so frequent that parents report that, although their children may
comply with other aspects of care, feeding problems persist throughout development and
remain worrisome (Filigno et al., 2012). Finally, daily routines that include respiratory
physiotherapy tend to prompt resistance and avoidance in paediatric patients, who can
misbehave and have temper tantrums in these situations (Williams, Mukhopadhyay, Dowell, &
Coyle, 2007). Thus, mealtime problems and resistance to treatment procedures added to school
absenteeism, restricted contact with peers, and poor body image may result in a greater risk for
developing behavioural and emotional problems (Ernst et al., 2011), for example social
withdrawal, anxiety, depression, rule-breaking, and aggressive behaviour. A number of studies
have shown increased rates of behavioural and emotional problems in paediatric CF patients
compared to children with other chronic illnesses (Pinquart & Shen, 2011) or healthy children
(Kostakou et al., 2014).

Emotional and behaviour problems constitute additional challenges for parents raising
a CF child, as they need to persuade the child to comply with a demanding treatment regimen,
while still going through all other normative development tasks. Strategies used by parents to
regulate their children’s behaviour can either effectively contribute to control behaviour, or to
intensifying these problems. The relationship between parenting strategies and children’s socio-
emotional development has been explored through different theoretical perspectives; most
distinguish between coercive or power assertive practices and inductive or non-coercive

strategies (Baumrind, 1966; Grusec & Davidov, 2010; Hoffman, 1975, 1994).
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The parental control model maintains this distinction by proposing two types of parental
practices: psychological control and behavioural control (Barber, 1996; McShane & Hastings,
2009). Psychological control specifies intrusive or coercive strategies that interfere with or
invalidate the child's psychological or emotional experiences and expressions. This type of
parental control is divided into two distinctive dimensions: critical control and overprotection.
Critical control includes parental behaviours that indicate rejection or criticism, and insult or
ridicule both children’s behaviours and their individual characteristics (McShane & Hastings,
2009). For example, when parents say “you're very stupid, you don't do anything right” or when
they threaten to stop loving the child for misbehaving, they are using critical control.
Overprotection, on the other hand, refers to excessive or unnecessary protection that restricts
the child's autonomy and hinders or reduces new socio-emotional experiences (McShane &
Hastings, 2009). For instance, when parents do not allow the child to run so as not to fall or
when they say something like “do you want to go home and play with Mommy?” in situations
where the child shies away from interacting with another child.

Conversely, behavioural control is essentially inductive. This dimension includes the
provision of appropriate support, which corresponds to parental behaviours that promote socio-
emotional development through the stimulation of autonomy. Thus, it involves the contingent
provision of structuring, encouragement, praise, guidance, and nurturance (McShane &
Hastings, 2009). For example, when parents explain to their children that they should not eat
sweets before lunch, so as not to spoil their appetite, or when they encourage a shy child by
saying “why don’t you talk to your new friend?”, they are implementing behavioural control.

Previous research with CF children has revealed that appropriate support strategies such
as talking to the child, describing their behaviours, valuing the child’s verbalisations, and
praising their performance positively contribute to the child's compliance and adherence to

treatment (Butcher & Nasr, 2015). Behavioural control strategies are also related to positive
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developmental outcomes in chronically ill children, such as more positive affective
expressiveness, communication skills, social responsiveness (Tluczek, Clark, McKechnie, &
Brown, 2015), social competence, and fewer incidences of internalising and externalising
problems (Scholten et al., 2013). On the other hand, overprotection and critical control are
related to problematic mealtime behaviours (Driscoll et al., 2015) and a lower adherence to
treatment (Butcher & Nasr, 2015) in CF children. Indeed, parents of children with chronic
health problems tend to be more critical and overprotective, and to show less warmth towards
their children than the parents of healthy children (Pinquart, 2013b). It is possible that such
trends stem from the parents' understanding of the severity of the diagnosis and from the
pressure to comply with the treatment. However, prioritising harsh or coercive interactive
patterns may lead to an increased level of internalised problems in children (Smith, Modi,
Quittner, & Wood, 2010) and fewer positive outcomes in physical health, as well as in the
overall course of their development (Tluczek et al., 2015).

Current Study

CF has strong repercussions in both children’s daily routines and their interactions with
peers, as well as requiring the child’s compliance with a rigorous treatment regimen. Parental
control strategies can foster or hinder children’s cooperation with routine treatment procedures
and their competence for peer interaction. Research has identified the association between
psychological control strategies (overprotection and critical control), behaviour problems, and
a lower adherence to treatment in chronically ill children (Butcher & Nasr, 2015; Driscoll et
al., 2015; Sheehan et al., 2012; Smith et al., 2010). Conversely, behavioural control strategies
(appropriate support) are related to positive developmental outcomes and a higher level of
adherence in this population (Butcher & Nasr, 2015; Mikesell et al., 2017; Smith et al., 2010).
To the best of our knowledge, no study has yet attempted to explore these two dimensions of

parental control in families with paediatric CF patients. Since this illness has strong
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repercussions in families’ daily routine as well as in children’s socio-emotional development,
it is relevant to describe parental control practices to understand the main socialisation and
treatment challenges experienced in this population, as well as the behavioural resources and
risks parents may show in these contexts. The aim of the current study is to describe the control
strategies reported by parents of CF children in two different contexts of their children's life.
We were guided by the following research question: What control strategies are used by parents

with CF children during their daily routine, including treatment and peer interactions?

Method

Participants

The participants involved in this study comprised 14 mothers and 2 fathers of children
diagnosed with CF for at least three months. Mothers had an average of 10.60 (DP = 4.40) years
of education; similar parents whose children did not have CF had an average of 10.00 (SD =
3.56) years. Most mothers did not work outside the home (62.5%), and 62.5% of the parents
lived together. The children were 8 boys and 8 girls, with ages ranging from 5 to 12 years (M
= 7.00; SD = 2.25), and they attended elementary or middle school. The average monthly
income of the families was approximately twice the Brazilian minimum wage (Table 1). During
data collection, all children were medically stable and using treatments including oral
medications such as vitamins (100%) and pancreatic enzymes supplementation (87.5%), chest
physiotherapy (75%), physical activity (50%), and/or oxygen therapy (12.5%). No child in the

sample has had a lung transplant.

Table 1

Demographic Characteristics of the Children’s Families (N = 16)

Variables N  Minimum Maximum % Mean (SD)
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Male 8
Child sex

Female 8
Child’s age (years) 3)
Child’s schooling (years) 1
Age of diagnosis (months) 1
Time since diagnosis (months) 12
Mother’s age (years) 23
Mother’s schooling (years) 2
Mothers with full- or part-time jobs 6
Father’s age (years) 24
Father’s schooling (years) 4
Fathers with full- or part-time jobs 13

Yes 10
Parental cohabitation

No 6

Uptol 4

Family income

Between 1 and 3 6
(minimum wages)

Above 3 5

12

84

120

40

16

42

16

50.00
50.00
7.00 (2.25)
2.25 (1.88)

23.75 (26.12)

60.12 (29.63)
33.27 (5.36)
10.60 (4.40)

375
34.50 (5.20)
10.00 (3.56)

81.3

62.5

375

25
375
31.25

Note: The mother’s age, mother’s schooling, mother’s job, and family income variables have

15 valid cases because in one case the main caregiver was not able to provide information about

the child’s mother or family income.
Measures

Parental Control in Daily Routine

Interview on Childrearing Practices (Piccinini, Frizzo, Alvarenga, Lopes, & Tudge,

2007). An adapted version of this interview was used to evaluate parental control in

participants’ daily routines. This is a semi-structured interview designed to evaluate parental
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strategies to regulate children’s behaviour. The original interview includes six common daily
situations, involving children’s inappropriate behaviour or disobedience. The original measure
was adapted for this study in order to include the most common daily situations for parents and
children with CF: (a) food: the child refuses to eat; (b) medicine: the child refuses to take
medicines or enzymes; (c) physiotherapy: the child refuses to undergo respiratory
physiotherapy or oxygen therapy; (d) sleep situation: the child refuses to sleep at night; (e)
tantrum: the child throws a tantrum when something is denied to them; and (f) school: the child
refuses to go to school. Parents were asked to consider each situation and think about what they
usually did when their children displayed these behaviours or how they would react if the
situation occurred. Parents could report as many strategies as they wished. The interviews were
audio recorded, transcribed, and coded based on a previously defined coding system, based on
the self-report and observational measures presented by Barber (1996) and McShane and
Hastings (2009). This system includes 9 distinct and mutually exclusive categories grouped
within the broader dimensions of appropriate support, critical control, and overprotection. The
appropriate support and the critical control dimensions include 4 categories each and the

overprotection dimension is composed of only 1 category (see Figure 1).

Categories Definitions

Information about rules and limits set for child behaviour.
(1) Rule-setting E.g.: “Saying that she must go, that it is her obligation to go

to school, just as | have to go to work, she has to study”.

Explanations which describe natural consequences of the
child's behaviour to her/himself or others. E.g.: “I say, ‘this

(2) Reasoning medicine is good for your health, for you to stay strong, fit.

Appropriate Support

Strong to go to school, to study, and to play with your

classmates. ™




(3) Encouragement

and warmth
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Displays of support and affection, including praise and
positive comments in routine situations. E.g.: “‘Look at

”9

mommy, breathe, relax it will be all right.

(4) Sensitive support

Assurance of the necessary care or help when coping is
difficult for the child because of a new challenge or extreme
situation. E.g.: “He lies down, | stay with him until he sleeps.”

(when the child was hospitalized because of a crisis).

(5) Criticism

Hostility, rejection or humiliation towards the child. E.g.: “‘If

you don't study, you'll look stupid. ™

(6) Emotional

Attempting to manipulate the child's behaviour through
emotional blackmail, such as guilt induction or withdrawing

of love or attention. It also includes emotional invalidation.

'S | manipulation
‘g’ E.g.: “I do everything for you, | buy nothing for myself, just for
L—é you, and you keep disobeying me like that.”
g (7) Physical Physical interventions that cause pain in the child. E.g.: “If she
punishment had a tantrum, I think I'd slap her.”
Verbal threats to punish the child either physically or
(8) Threat psychologically. E.g.: ‘Go to sleep otherwise you will take a
beating’.
5 Excessive or unnecessary parental care or assistance. E.g.:
g (9) Overprotection “When he cries so much because he doesn't want to go to
E; school, then I leave him at home”.
©)

Figure 1. Overview of the coding system
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The analysis of the interviews was carried out by two independent coders
(undergraduate psychology students) who received 60 hours of extensive training. Reliability
was established based on 10 interviews and reached 0.75 (Cohen’s Kappa), regarded as
excellent (Cicchetti & Sparrow, 1981). After coding all the strategies reported in each interview,

the frequencies in the 9 categories were computed.

Parental Control in Peer Interaction

The New Friends Vignettes (NFV) (McShane & Hastings, 2009) was used to assess
parental control in the peer interaction context. This measure assesses parental control when
faced with children's behavioural inhibition and shyness in peer interaction. It presents two
hypothetical situations in which parents and children meet other parents and children. The first
situation describes a scenario in which the mother goes to her friend’s home with her child. The
mother’s friend also has a child who is about the same age as her own child, but both children
have never met before. In the second situation, the mother goes to a playground with her child
and meets a few other children who are about the same age as her child. Her child already
knows just one of the children playing in the playground; all the others are unknown to her. In
the current study, the first situation will be referred to as one unknown child situation, and the
second as several unknown children situation. For each situation, the mother responds to 18
items using a three-point Likert scale: 0 (no), 1 (maybe), or 2 (yes). The 36 items describe things
she could say or do which correspond to the three broader dimensions of parental control
(appropriate support, critical control, and overprotection). The score in each subscale
corresponds to the sum of all answers and can vary between 0 and 24. This scale was adapted
to Portuguese (Lins, Oliveira, Palma, & Alvarenga, 2012) and showed acceptable internal
consistency (Cronbach's alpha): 0.70 for critical control, 0.69 for overprotection, and 0.72 for

appropriate support.
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Procedure

This study was registered and approved by the National Commission for Research
Ethics (CEP-CONEP/Brazil — process number: 2.553.871). The parents of children diagnosed
with CF attending a public outpatient clinic were invited to participate in this study and were
evaluated when waiting for a routine medical visit. All the parents who met the inclusion criteria
provided informed consent and participated in the study. During a one-on-one interview with
the researcher, participants provided socio-demographic and health information about the child
and responded to both the Interview on Parental Childrearing Practices and to the NFV.

Data Analysis

Absolute frequencies, percentages of specific categories, and broader dimensions of
parental control were performed using the Statistical Package for the Social Sciences for

Windows version 25.0 (SPSS 25.0).

Results
Parental Control in Daily Routine
The total number of analytical units under consideration was 236. The frequencies and
percentages of parental control strategies in each of the six situations of daily routine are
presented in Figure 2. Appropriate support was the most frequently reported dimension in all
six situations, with the food situation portraying the highest frequency. Critical control was
described only a few times, particularly in the sleep situation. Overprotection was reported only

by one mother in the school situation.
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30
19,57
20 9,5
15,74
12,76 11 49 11,01 12,76
10
5,96
L 3.4 2,55
' 0,85 0,85 0,42
0
Food Medicine Physiotherapy  Sleep Tantrum School

Appropriate Support Critical Control Overprotection

Figure 2. Percentages of broader dimensions of parental control in the six daily routine

situations (N = 16)

Figure 3 shows the total percentages of the three broader dimensions of parental control
were assessed, regardless of the situation. Appropriate support was by far the most commonly
reported type of parental control in daily routine situations. The percentage of critical control
was approximately five times lower when compared to appropriate support, while

overprotection was reported only once by one participant.
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90 83,9
60
30
15,68
0,42
0
Appropriate Support  Critical Control Overprotection

Figure 3. Total percentage of parental control in daily routine (N = 16)

Figure 4 presents the absolute frequencies of the three broader dimensions of parental
control reported by each participant. All participants reported higher frequencies of appropriate
support strategies in daily routine situations, whilst six participants reported only appropriate
support strategies (P2, P3, P4, P5, P7, and P15). The remainder reported predominantly

appropriate support strategies, although critical control strategies appeared in low frequencies.

30

20

10

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16
Appropriate Support Critical Control Overprotection

Figure 4. Absolute frequency of parental control, case by case, in daily routine (N = 16)
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Parental Control in Peer Interaction

Figure 5 presents the percentages of each broader parental control dimensions in the two
peer interaction situations. The percentages in the three dimensions were highly similar in the
two situations, indicating that parents would adopt the same strategies regardless of the presence
of one or several unknown children. Appropriate support was again the most frequently
observed dimension. However, in both peer situations under consideration, critical control was
the least frequently reported dimension while overprotection was mentioned with frequencies

that were almost as high as the ones observed for appropriate support.

60
4521 43,56
38,3 38,66
S
3 30
g
g 16,49 17,78
)
(a
0
One unknown child Several unknown children

Appropriate Support  Critical Control Overprotection

Figure 5. The broader dimensions of the percentages of parental control in the two peer

interaction situations (N = 16)

Figure 6 shows the percentages of all the strategies used in the three dimensions
together were assessed, taking into account the two situations. The percentage of appropriate
support (44.37%) was slightly higher than the percentage of overprotection (38.48%), while

critical control (17.15%) showed the lowest relative frequency.
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Figure 6. Total percentage of parental control in child’s peer interaction (N = 16)

Figure 7 illustrates the results of the analysis of the absolute frequency of the three
broader dimensions of parental control reported by each participant in peer interaction. Only
one participant did not report the use of critical control (P15). For 10 of the participants,
appropriate support was the most common dimension. However, 2 participants reported a
higher frequency of overprotection than appropriate support (P7 and P9). The remaining 4
participants reported the same frequency of appropriate support and overprotection (P6, P10,

P14, and P16).

30

20

10

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16
Appropriate Support Critical Control Overprotection

Figure 7. Absolute frequency of parental control, case by case, in peer interaction (N = 16)
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Discussion

This study aimed to describe the parental control strategies utilised by mothers and
fathers of children with CF in their daily routine and peer interaction contexts. Two measures
were used, a semi-structured interview for the daily routine context and a scale for the peer
interaction context. The results indicated that in daily routine situations appropriate support
strategies are prominent, while critical control is used in some situations; conversely,
overprotection does not seem to be an important control strategy. In the peer interaction context,
caregivers reported appropriate support and overprotection with similar frequencies, while the
use of critical control was described at lower frequencies.

The high frequency of appropriate support in the daily routine context was a trend also
discovered in similar studies with physically healthy children (Alvarenga & Piccinini, 2003;
Piccinini et al., 2007). On the other hand, a meta-analysis revealed that parents of children with
chronic physical illnesses demonstrated less parental responsiveness and were more likely to
use critical control and overprotection than parents of healthy children. However, these
differences were slight (Pinquart, 2013b). In cases of paediatric CF, it is possible that mothers
perform the treatment and other daily routine activities using lower levels of coercion, because
they understand that the child already experiences much suffering due to a painful treatment
routine and the limitations imposed by the disease.

In general, parents of children with chronic conditions suffer intensely because the
disease often implies irreversible changes in health and, in some cases, a threat to the child's
life (Barros, 2003). Moreover, by individually considering the results of each of the six daily
routine situations, we were able to hypothesise that parents seem to behave even more flexibly
and responsively to their children's demands in treatment-related situations compared to other

non-disease-related situations. The diagnosis of CF poses a threat to the life and development
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of the child and its treatment is highly burdensome (Borawska-Kowalczyk et al., 2015; Douglas
et al., 2016). This hypothesis can be supported by our results, in which critical control
frequencies were lower for daily routine treatment situations (food, medication, or
physiotherapy) than in the other three situations (sleeping at night, going to school, or throwing
a tantrum). The differential use of critical control might be justified by the treatment burden,
which causes greater physical and emotional exhaustion in the caregivers (Barker & Quittner,
2016; Barros, 2003; Vardar-Yagli et al., 2017). Parents may be more comprehensive about the
child’s negative reactions to treatment routines or be more persistent when faced with this kind
of challenge than in the other common everyday situations.

Nevertheless, previous studies have noted that in families of children with a chronic
disease, including CF, parents tend to use overprotective strategies more often (Pinquart,
2013Db), a trend that was not observed in our results. In contrast, parents reported a relatively
high frequency of critical control and overprotection in the context of peer interaction. This
overall pattern of parental interaction remained the same in situations with either one or more
than one unknown child. Caregivers might be overprotective of the child when interacting with
peers for fear that they will be less accepted on account of the disease (Ernst et al., 2011; Paixao
& Alvarenga, 2019). As they develop, CF patients often present growth delay (Yen, Quinton,
& Borowitz, 2013), low body mass indexes (Borawska-Kowalczyk et al., 2015), and late-onset
puberty (Ernst et al., 2011), thus affecting their physical appearance and subsequent social
acceptance by peers. In addition, the socio-emotional development of school-aged children
involves social comparison with their peers (Ernst et al., 2011), which may further emphasise
the physical differences related to the disease. Consequently, it is possible that CF children tend
to be neglected by their peers and show more withdrawn behaviour due to their physical

appearance, thus leading parents to implement overprotective strategies more frequently.
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The results of this study must be considered in light of its limitations. CF is an
uncommon disease, especially in Brazil, where the population is primarily mixed-race. All the
families that met the inclusion criteria followed in the public outpatient clinic in which the study
was carried out participated in this study. However, the small number of participants in our
sample made robust statistical analysis impossible. A second limitation refers to the measures
used for the evaluation of parental control in the two evaluated contexts. A semi-structured
interview was used to evaluate the daily routine context, while a scale was used to evaluate the
context of peer interaction. Both measures presented situations in which children displayed
difficult behaviours and required that parents described what they would do if these situations
occurred. The difference between these two measures is that while in the semi-structured
interview the parents openly talked about the strategies they usually adopted, in the scale they
indicated how frequently they used a set of different control strategies which were described to
them. The latter measure was perhaps more sensitive to specifically assess overprotection.
Overprotection may be more subtle and infrequent than appropriate support and critical control,
when evoked by open-ended questions such as the ones included in the semi-structured
interview. It is also vital to consider that participants can be influenced by social desirability
and report an increased use of appropriate support control because they are aware these
strategies are considered the most suitable responses. This type of bias is more likely in a less
structured measure such as an interview. On the other hand, these data may also suggest that
these caregivers are aware of how to best interact with their children and as such report its use
more often.

The results of this descriptive study showed preliminary findings regarding parental
control strategies in families of children with CF. Despite the treatment burden, parents of CF
children seem to be more flexible and responsive to the child's demands in treatment settings

than when facing everyday conflicts related to feeding, sleeping, and behavioural issues or
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difficulties in their children’s interaction with peers. The latter context seemed to evoke
overprotection in relatively high frequencies, which may be associated with parents’ fears and
worries about peer acceptance. These initial findings need further scrutiny, but point to the
relevance of interventions to increase parents’ awareness about their overprotective strategies,
their reasons to regulate their children’s behaviour with these types of practice, and, most
importantly, the risk that overprotection could result in reduced opportunities for their children

to develop socio-emotional skills while interacting with peers.
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Resumo

Este estudo avaliou os efeitos de uma intervengdo com treinamento de habilidades de resolucéo
de problemas para maes de criangas com fibrose cistica sobre a saide mental e as estratégias de
controle materno (suporte apropriado, controle critico e superprotecdo). Duas mées de criangas
com diagnostico de fibrose cistica participaram deste estudo de delineamento experimental de
caso Unico AB. O Inventério Beck de Depresséo Il avaliou sintomas de depressao e a Entrevista
sobre Préticas Educativas Parentais acessou as estratégias de controle materno. As avaliacGes
pré e pos-teste ocorreram em domicilio e as oito sessdes de intervencdo foram implementadas
em um ambulatério multiprofissional de fibrose cistica. Os resultados revelaram reducéo dos
sintomas de depressdo materna nos dois casos. Em apenas um dos casos houve um pequeno
aumento de estratégias de suporte apropriado e uma modesta reducdo de estratégias de
superprotecdo. Intervengdes baseadas no treino de habilidades de resolugdo de problemas
podem contribuir para a reducdo de sintomas de depressdo em mdes de criangas com fibrose
cistica, mas sdo insuficientes para modificar estratégias de controle materno.

Palavras-chave: controle parental, depressdo, fibrose cistica, intervencao psicoldgica
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Abstract

This study aimed to evaluate the effects of problem-solving skills training for mothers of
children with cystic fibrosis on maternal mental health and maternal control (appropriate
support, critical control, and overprotection). Two mothers of children diagnosed with cystic
fibrosis participated in this AB single-case experimental design study. The Beck Depression
Inventory-Il evaluated maternal depressive symptoms and the Interview on Childrearing
Practices assessed maternal control strategies. Pre and posttest evaluations were performed at
home and the eight intervention sessions were delivered in a public outpatient clinic. The results
revealed decrease in maternal depressive symptoms in both cases. In only one case there was a
small increase in appropriate support strategies and a modest decrease in overprotection
strategies. Interventions based on problem-solving skills training may contribute to the decrease
of depressive symptoms in mothers of children with cystic fibrosis, but are insufficient to
modify maternal control strategies.

Keywords: parental control, depression, cystic fibrosis, psychological intervention
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Introducéo

A fibrose cistica é uma doenca genética potencialmente letal, mais comum entre
brancos, com incidéncia de 1 e cada 3.000 a 4.000 nascidos vivos, mas que também acomete
criangas afro-americanas, 1 em 15.000 a 20.000, e latino-americanas, 1 em 4000 a 10.000
(Sanders & Fink, 2016). Os avancos no nimero de registros, no diagnostico e no tratamento
tém refletido na maior sobrevida de criancgas brasileiras com esse diagnostico, hoje em dia até
a idade adulta (REBRAFC, 2016). Quando diagnosticados precocemente e tratados de forma
adequada, pacientes com fibrose cistica podem ter uma vida comum, ainda que enfrentem
limitacdes impostas pela doenca. Todavia, como a fibrose cistica € uma doenga progressiva que
afeta o funcionamento dos sistemas respiratorio, gastrointestinal, hepatico e genitourinario,
requer tratamentos extensos e, muitas vezes, complexos (Sanders & Fink, 2016). Cumprir 0s
cuidados diarios para controlar a progressdo da doenca € um desafio para os pacientes e,
principalmente, para os cuidadores.

Além das alteracdes na rotina cotidiana decorrentes do adoecimento, sabe-se que maes
de criancas com fibrose cistica, ou com outras doencas crénicas, apresentam maior prevaléncia
de sintomas de ansiedade, depressao e estresse do que a populacdo em geral (Quittner et al.,
2014; Silva, 2018; Vardar-Yagli et al., 2017), inclusive se comparado aos pais ou outros
cuidadores de sexo masculino (Grossoehme et al., 2015; Quittner et al., 2014). A depressdo se
destaca enquanto 0 mais grave prejuizo a saide mental de pais de pacientes com fibrose cistica
e esta diretamente relacionada a salde fisica e mental de criancgas e adolescentes com a doenca
(Driscoll, Montag-Leifling, Acton, & Modi, 2009; Eriksson, Brucefors, Sjovall, & Hjelte, 2013;
Quittner et al., 2014). A depresséo é definida como um transtorno de humor caracterizado pela
presenca de humor triste, vazio ou irritavel, acompanhado de alteragdes somaticas e cognitivas
que afetam a maneira como a pessoa se sente, pensa ou se comporta (APA, 2013). Criangas

cujos pais apresentam mais sintomas de depressdo e ansiedade tendem a manifestar mais
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problemas respiratérios, pior fungdo pulmonar (Driscoll et al., 2009; Eriksson et al., 2013) e
mais problemas de ansiedade e depressao (Quittner et al., 2014) do que aquelas cujos pais ndo
expressam problemas emocionais.

Diversos modelos tedricos buscam explicar as relagBes entre os comportamentos
parentais e suas repercussoes para o desenvolvimento infantil. O modelo proposto por Barber
(1996) permite a investigacdo das caracteristicas de duas modalidades de controle parental:
controle comportamental, que envolve a dimensdo suporte apropriado e; controle psicoldgico,
que se constitui das dimensbes controle critico e a superprotecdo. A dimensdo suporte
apropriado inclui os comportamentos parentais que visam modificar o comportamento da
crianga por meio de uma comunicacao assertiva que envolve explicagdes sobre as regras sociais
e as consequéncias dos comportamentos infantis. Tais comportamentos priorizam a estimulagéo
da autonomia da crianca e a garantia da seguranca necessaria. O controle critico engloba os
comportamentos que indicam a rejeicdo ou o uso de criticas, por parte dos pais, as quais
insultam ou ridicularizam tanto os comportamentos quanto as caracteristicas dos filhos. A
superprotecdo se refere aos comportamentos parentais que envolvem protegdo em excesso ou
desnecessaria, as quais restringem a autonomia da crianca e ndo estimulam novas experiéncias
socioemocionais (Barber, 1996; McShane & Hastings, 2009).

Existem evidéncias de que a qualidade da relacdo entre pais-crianca sofre prejuizos no
contexto de adoecimento crénico infantil. Pais de criancas com problemas de saide crénicos
tendem a ser mais controladores, a apresentar altos niveis de superprotecdo e a demonstrar
menos envolvimento positivo com seus filhos do que os pais de criangas saudaveis (Pinquart,
2013). E possivel que essas caracteristicas sejam consequéncia da compreensdo dos pais sobre
agravidade e as implicagdes de uma doenca cronica para a salde e qualidade de vida da crianca.
Por outro lado, também é possivel que tais comportamentos sejam resultado da escassez de

recursos fisicos, cognitivos e emocionais. Comparadas as mées de criangcas saudaveis, sem
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doencas crénicas, maes de criancas com fibrose cistica tendem a apresentar menores niveis de
instrucdo, muitas se encontram desempregadas e suas familias apresentam renda inferior
(Douglas et al., 2016). Essas sdo importantes variaveis preditoras de prejuizos na saide mental
de maées de criangas com doencgas cronicas que também afetam a qualidade das estratégias de
controle materno (Sheehan, Hiscock, John, Adam, & Hay, 2014).

Apesar da compreensdo de que maes de criangas com fibrose cistica necessitam de
ajustes e estratégias especificas que favorecam a reducdo dos prejuizos na satde mental e no
controle materno, as evidéncias sobre a eficacia de intervengdes psicoldgicas para o tratamento
ou a prevencao desses problemas permanecem escassas. Uma revisdo de literatura revelou que
poucos estudos internacionais publicados testaram programas de intervencdo com ampla
variagcdo quanto a estrutura e & abordagem tedrica, predominantemente focados na adesdo ao
tratamento (Goldbeck, Fidika, Herle, & Quittner, 2015). No entanto, intervengdes que utilizam
técnicas comportamentais como o treinamento parental para resolucdo de problemas resultam
em maiores beneficios para a saude mental e os comportamentos adaptativos dos pais, tanto
imediatamente apds o tratamento, quanto apds algum periodo da intervencdo, no follow-up
(Nezu, 2004).

O termo treinamento de habilidades de resolucdo de problemas é usado em contextos
em que a abordagem da Terapia de Resolucdo de Problemas é implementada em individuos
gue, como um grupo, estdo em sofrimento emocional devido a um evento de vida estressor, mas
ndo atendem aos critérios formais para o diagnostico de ansiedade ou depressao, conforme
classificacbes nosoldgicas (Sahler et al., 2002). A resolucdo de problemas é um processo
comportamental que visa a disponibilidade de diferentes alternativas de resposta para lidar com
uma situacdo problemaética e o aumento da probabilidade de escolha da resposta mais eficaz
entre as varias alternativas. Portanto, o treinamento de resolucdo de problemas equivale a

modificagcdo de comportamento para favorecer a manifestagcdo de comportamentos eficazes. Ou
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seja, o individuo desenvolve um conjunto de habilidades que repercutem em consequéncias
positivamente reforgcadoras que, por sua vez, favorecem a generalizacdo dessas habilidades
devido a sua eficacia (D’Zurilla & Goldfried, 1971).

As evidéncias indicam que tentativas de resolucfes de problemas eficazes tendem a
reduzir ou a minimizar o sofrimento emocional imediato, bem como atenuar a probabilidade de
sofrimentos a longo prazo (Nezu, 2004). Por outro lado, a resolugdo de problemas eficaz
também pode beneficiar das estratégias de controle materno. Durante uma intervencéo com essa
abordagem as maées sdo treinadas a refletir sobre a solugdo mais eficaz, avaliando as
consequéncias das alternativas disponiveis para si e para as outras pessoas envolvidas
(D’Zurilla & Goldfried, 1971). Nesse sentido, apds o treinamento de resolucdo de problemas,
as maes podem aumentar as estratégias de suporte apropriado por causa das consequéncias mais
positivas dessas estratégias nas interacbes com a crianga, e reduzir as estratégias de controle
critico e de superprotecdo por que estas Ultimas produzem consequéncias mais aversivas.
Ademais, os beneficios para a saude mental da mée, alcancados por meio do treinamento de
resolucdo de problemas, também podem, em certa medida, possibilitar efeitos positivos no
controle materno. Prejuizos na qualidade do controle materno, decorrentes ou intensificados
pelos prejuizos na satude mental, podem ser atenuados a medida que a ampliacdo do repertorio
de habilidades de resolucéo de problemas reduz o sofrimento emocional.

Dentre os estudos sobre os efeitos do treinamento parental para resolucdo de problemas
em familias de criancas com doengas cronicas, nenhum foi realizado especificamente com maes
de criancas com fibrose cistica, tampouco sobre os efeitos desta intervengdo sobre o controle
materno. Os resultados das investigacfes com outros grupos de pacientes com doencas cronicas
indicam melhora na qualidade de vida de criangas com asma persiste e socioeconomicamente
vulneraveis (Seid, Varni, Gidwani, Gelhard, & Slymen, 2010) e melhora da satude mental das

mées e na sua capacidade de resolver problemas durante as interagdes com os filhos
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recentemente diagnosticado com cancer (Sahler et al., 2002; Sahler et al., 2013) ou com dor
cronica (Law et al., 2016).

Em suma, o diagnostico da fibrose cistica, uma doenga grave e sem cura, provoca
sofrimento e uma sobrecarga de cuidados para 0 manejo da doenga que, em muitos casos,
repercute em prejuizos na salde mental materna e na qualidade da interacdo com a crianca
(Grossoehme et al., 2015; Sheehan et al., 2014; Smith, Modi, Quittner, & Wood, 2010; Vardar-
Yagli et al., 2017). Mé&es com sintomas de depressao apresentam dificuldades para lidar com o
adoecimento e utilizam estratégias de controle materno pouco sensiveis ao contexto e as
demandas da crianga (Sheehan et al., 2014). Estudos recentes revelam que o treinamento de
habilidades de resolugédo de problemas com os pais favorece melhores resultados imediatos para
a saude mental materna e para a saude e o desenvolvimento de criangcas com fibrose cistica
(Powers et al., 2015; Stark et al., 2009). Este estudo teve o objetivo de avaliar os efeitos de uma
intervencdo com treinamento de habilidades de resolucdo de problemas para maes de criancas
com fibrose cistica sobre a salde mental da mée e as estratégias de controle materno. Duas
hipbteses foram testadas nesta investigacdo: (1) as maes apresentardo melhora dos indicadores
de depressao da avaliacdo pré-teste para o pds-teste e (2) a frequéncia de estratégias de suporte
apropriado aumentara enquanto as frequéncias de estratégias de controle critico e de
superprotecdo diminuirdo, do pré-teste ao pds-teste.

Método

Delineamento

Este foi um estudo com delineamento experimental de caso unico do tipo AB (Anderson
& Kim, 2003; Kantowitz, Roediger Ill, & Elmes, 2006; Onghena, 2005), uma alternativa
recomendada para pesquisas que avaliam os efeitos de uma intervencéo a partir de um nimero

reduzido de participantes. Neste estudo foram incluidos dois casos clinicos que foram
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analisados de individualmente e os efeitos da intervengdo foram examinados a partir da
comparacao das medidas pré e pos-teste.

Participantes

Participaram deste estudo duas mées de criangas diagnosticadas com fibrose cistica,
selecionadas por conveniéncia em um Ambulatério Multidisciplinar de Fibrose Cistica na
cidade de Salvador. Os critérios de inclusdo na amostra foram os seguintes: (a) ser mae de uma
crianga com diagnostico de fibrose cistica confirmado ha, no minimo, trés meses; (b) a crianga
estar em tratamento ou acompanhamento médico ambulatorial para a fibrose cistica; (c) quadro
clinico estavel da crianca no periodo de recrutamento; e (d) idade da crianca entre seis e 11
anos. Ademais, também foi importante garantir que as participantes fossem residentes da cidade
de Salvador ou regido metropolitana, por levar em consideracao a dificuldade e até inviabilidade
da participacdo de residentes de outros municipios, visto que a participacdo neste estudo
envolveu encontros semanais, por oito semanas seguidas, em um ambulatorio situado na capital,
Salvador.

A Tabela 1 apresenta as informac6es sociodemograficas das maes participantes e de
seus filhos que serdo referidos ao longo do estudo como Casos 1 e 2. A mae do Caso 1 tinha
dois filhos, vivia com o pai das criancas, ndo trabalhava fora de casa e tinha uma renda familiar
equivalente a um salario minimo. Apenas uma de suas criancas tinha diagnostico de fibrose
cistica, o qual foi confirmado aos dois anos de idade da crianca. A mae do Caso 2 ndo vivia
com o pai de seu filho, ndo trabalhava fora de casa e tinha uma renda familiar menor do que um
salario minimo. Ela tinha apenas um filho, diagnosticado com fibrose cistica aos cinco anos de
idade. De acordo com as informagdes fornecidas pela mée e pela equipe de salde, a crianga do
Caso 1 apresentava doenca pulmonar secundéria a fibrose cistica, insuficiéncia pancreética e
desnutricdo grave. Além de medicamentos administrados via oral pela mae, a crianga também

era tratada com fisioterapia respiratoria. Mesmo em tratamento, sua condicdo clinica estava
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comprometida, ou seja, a crianga apresentava prejuizos no bem-estar fisico e socioemocional.
Segunda a mae, a crianga interagia bem com os pares, mas frequentemente apresentava fortes
dores de estbmago que o impediam de brincar e ir a escola. Ela também relatou que a crianca
apresentava dificuldades cognitivas e desempenho inferior ao dos colegas de turma, o que o
fazia sofrer e muitas vezes se recusar a ir a escola.

Sobre 0 Caso 2, amae e a equipe de saude informaram que a crianga a crianga apresentou
desnutricdo, o que motivou a busca pelo atendimento médico pneumoldgico. A crianga ndo
apresentava doenga pulmonar secundaria ou insuficiéncia pancredtica e no periodo da
realizacdo do estudo ja ndo apresentava desnutricdo. O tratamento consistia em uso de
medicamentos orais e reposi¢do de enzimas, mas esse ultimo foi suspenso por algum periodo.

Sua mae ndo relatou ndo relatou prejuizos fisicos ou socioemocionais relacionados a doenca.

Tabela 1

Caracteristicas Sociodemograficas das Diades Mae-Crianca (N = 2)

Caso 1 Caso 2
Mae
Idade (anos) 23 26
Ensino Fundamental
Escolaridade Ensino Médio completo
incompleto
Ocupacéo Né&o trabalha fora de casa ~ Nao trabalha fora de casa
Coabitacao parental Sim Néo
Quantidade de filhos 2 1
Renda familiar (reais) R$ 954,00 R$ 250,00

Crianca
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Sexo Masculino Masculino
Idade (anos) 6 8
Escolaridade (anos) 1 3
Idade no diagndstico (anos) 2 5
Tempo desde o diagnostico (anos) 4 3

Procedimentos

Este estudo foi registrado e aprovado pela Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
(CEP-CONEP/Brasil - nimero do processo: 2.553.871). As participantes foram recrutadas em
um Ambulatério Multiprofissional de Fibrose Cistica na cidade de Salvador, Bahia. Elas
receberam informacdes detalhadas sobre os procedimentos desta investigacdo e assinaram um
termo de consentimento livre e esclarecido durante o recrutamento. Enquanto aguardavam a
consulta médica de rotina, em uma entrevista individual com a pesquisadora, as participantes
forneceram informacdes sociodemograficas sobre a familia e informacdes clinicas sobre a
crianca, responderam ao Inventério Beck de Depressdo Il e a uma Entrevista sobre Praticas
Educativas Parentais. As informac@es clinicas fornecidas pelas maes foram complementadas
por informacdes do prontuario e da propria equipe de salde.

Aproximadamente dois meses ap0s a avaliacdo pré-teste as participantes foram
contatadas por telefone para dar inicio ao periodo de intervencdo, que teve duracdo de oito
sessOes, uma a cada semana. A intervencdo foi implementada individualmente, no mesmo
ambulatério multidisciplinar onde a crianca se submetia ao tratamento para a fibrose cistica.
Todas as sessOes foram gravadas em audio. Dois meses apos finalizado o periodo de
intervencdo foi realizada a avaliacdo poOs-teste com 0s mesmos instrumentos utilizados no
periodo pré-teste. As entrevistas foram gravadas em audio e posteriormente transcritas. O

recrutamento e as avaliagdes pré e pos-teste foram realizadas por uma estudante de graduacéo
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em psicologia que recebeu treinamento intensivo para a coleta dos dados (10 horas). A
intervencg&o foi implementada pela primeira autora deste estudo.

Intervencéo

O IDEIAS Brilhantes consiste em uma adaptacdo do Bright IDEAS (Sahler et al., 2017),
um programa de intervencdo comportamental que promove o treinamento de habilidades para
resolucéo de problemas. Seu principal objetivo é fornecer multiplas oportunidades de pratica e
reforco de habilidades de resolugéo de problemas da vida cotidiana e refletir sobre o grau de
sucesso alcangado. Os autores do modelo original (Sahler et al., 2017) forneceram o manual e
todos os materiais de apoio. Esta intervencdo tem sido estendida para familias de criangas com
diversas patologias cronicas porque a maioria dos desafios enfrentados por familias de criangas
com doencas crénicas, em geral, tem pouca relagdo com a patologia especifica, mas envolvem
desafios tipicos comuns a vida cotidiana de familias com criancas doentes. Esses desafios
podem ser enfrentados com habilidades genéricas capazes de resolver também outros
problemas que surgem ao longo da vida.

O IDEIAS Brilhantes consiste em oito sessdes individuais de uma hora cada. A
resolucdo de problemas é apresentada como uma habilidade genérica de enfrentamento
aplicavel a uma variedade de circunstancias desafiadoras comumente encontradas no
tratamento de criangas com doengas cronicas. Para promover o engajamento, as maes escolhem
os problemas especificos a serem abordados durante as sessGes. A palavra Brilhante é usada
para evocar comportamentos otimistas, essenciais para a resolucdo bem-sucedida de problemas.
O termo IDEAS equivale a um acrdnimo, ao invés de uma palavra, e se refere as cinco etapas
necessarias para resolugdo de problemas. Apesar de ser adequado para pais de criangas com
qualquer patologia, para este estudo, foram realizadas adapta¢cdes no método de aplicagéo e no
layout de apresentacdo do acrénimo IDEAS, a fim de garantir os ajustes necessarios para o

idioma portugués e para maes com baixo nivel de escolaridade.
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Ao invés de utilizar a imagem de um mapa com o acrénimo IDEAS, foi utilizada a
imagem de uma méo na qual cada dedo indicava uma palavra-chave em referéncia as etapas
para resolucdo de problemas. Do dedo polegar ao dedo mindinho, as palavras-chave utilizadas

foram: problema — identificar o problema; opg¢bes — produzir uma lista

0PGOES
ESCOLHA
Acio
RESULTang

exaustiva de todas as opc¢des disponiveis para a solugdo, das mais faceis as mais 4,
%
_ L N % |
complexas; escolha — refletir sobre as opgdes listadas e escolher a melhor; agéo £

—colocar em prética a opcao escolhida e; resultado — avaliar se os resultados alcan¢ados foram
suficientes. A figura de uma mdo com uma lampada na palma foi escolhida como uma
alternativa ludica para enfatizar a capacidade da mae de resolver o problema e a importancia de
‘parar e pensar’, de forma otimista, em cada umas das etapas, os dedos.

Ademais, foram utilizados cinco tipos de folhetos, cada um referente as cinco etapas da
resolucéo de problemas, conforme sugestdo do manual original. Por considerar as limitacdes de
participantes com baixo nivel de escolaridade, tais folhetos foram preenchidos com o auxilio
da facilitadora da intervencdo e, além de registrar cada uma das etapas, as mdes eram
encorajadas a refletir sobre cada uma das etapas discutidas durante as sessGes. Ao longo das
sessOes de intervencdo, a facilitadora da intervencdo explicava as etapas para resolucdo de
problemas, encorajando o desenvolvimento de autoconhecimento e a tomada de deciséo.
Seguindo orientacdes do manual original, para um dominio eficaz das habilidades para
resolucdo de problemas, foram discutidas e colocadas em pratica as solucdes definidas para trés
problemas em cada um dos casos acompanhados.

O programa final permaneceu com oito sessdes individuais e foi implementado da
seguinte forma: sessdo 1 — construgdo de um rapport positivo com a mde e compreensao de
antecedentes pessoais e informagcfes médicas relevantes; sessdo 2 — introducdo do paradigma
IDEIAS Brilhantes e identificagdo de problemas; sessdes 3-7 — revisdo dos problemas

identificados pela méae e promocao de estratégias e habilidades para resolver problemas; sesséo
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8 — consolidacdo das habilidades adquiridas, identificacdo de estratégias de prevencdo de
recaidas (por exemplo, persisténcia, otimismo aprendido) e encerramento. Ao final de cada
sessdo as maes recebiam uma proposta de atividade extra-intervencao que incluia exercicios de
atencdo plena, reflexdes sobre alternativas de resolucdo de problemas e a execucdo da acao
escolhida para lidar com o problema.

Instrumentos

Caracterizacéo das participantes

Para caracterizar as participantes e seus filhos, foram utilizadas uma Ficha de
Informacgdes Sociodemograficas e uma Ficha de Informacdes Clinicas da Crianca. A primeira
foi respondida pelas maes, que forneceram informacdes sociodemogréaficas sobre a familia,
como escolaridade, renda e quantidade de filhos. A Ficha de Informagdes Clinicas da Crianga
foi preenchida com informacdes fornecidas pela mae, como detalhes sobre os sintomas e a
rotina de cuidados com a doenca, e complementada com informac6es da equipe de salde, que
forneceu detalhes técnicos sobre o diagndstico e o tratamento da crianca.

Saude Mental

Para avaliacdo da salde mental materna foi utilizado o Inventario Beck de Depressao 11
(BDI-I1) (Beck, Steer, & Brown, 1996). Esse instrumento € uma escala sintomética de
autorrelato composta por 21 itens, com quatro alternativas de resposta diferentes cada um, sobre
como o individuo tem se sentido nas duas Ultimas semanas. Este instrumento tem o objetivo de
medir a intensidade de diferentes niveis dos sintomas de depressdo em individuos com idades
a partir de 13 anos até a terceira idade. Os itens incluem afirmativas como, por exemplo, “Meu
apetite estd muito menor do que o habitual” e “Fico irritado(a) o tempo todo”. A soma dos
escores dos itens individuais fornece um escore total, que pode variar de zero a 63 pontos e
constitui um escore dimensional da intensidade dos sintomas de depressdo. Esses escores

podem ser classificados em quatro niveis: minimo, para escores de até 13 pontos; leve, para
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escores entre 14 e 19 pontos; moderado, para escores entre 20 e 28 pontos; ou grave, para
escores a partir de 29 pontos. Desse modo, quanto maior o escore, mais relevantes os sintomas
de depressdo. Para este estudo, foi utilizada a versdo em portugués (Gomes-Oliveira,
Gorenstein, Neto, Andrade, & Wang, 2012), cuja consisténcia interna (alpha de Cronbach) foi
0,93.

Estratégias de Controle Materno

O controle materno foi avaliado por meio de uma versdo adaptada da Entrevista sobre
Praticas Educativas Parentais (Piccinini, Frizzo, Alvarenga, Lopes, & Tudge, 2007). Trata-se
de uma entrevista semiestruturada para avaliar as estratégias utilizadas pelos pais para regular
o comportamento de seus filhos. A entrevista original inclui seis situacdes diarias comuns,
envolvendo comportamento inadequado ou desobediéncia das criancas, e foi adaptada para este
estudo, a fim de incluir as situacfes diarias mais comuns para pais e filhos com fibrose cistica:
(a) alimentacg&o: a crianca se recusa a comer; (b) medicamento: a crianga se recusa a tomar 0s
medicamentos ou enzimas; (c) fisioterapia: a crianca se recusa a fazer fisioterapia respiratoria
e oxigenoterapia; (d) dormir: a crianca se recusa a dormir a noite; (e) interacdo com pares: a
crianca se recusa a interagir com outras criancas; (f) birra: a crianca faz birra quando algo Ihe é
negado; (g) escola: a crianca se recusa a ir a escola. As maes foram solicitadas a relatar as
estratégias que utilizavam quando seus filhos apresentavam esses comportamentos ou como
reagiriam se essas situacGes acontecessem com eles.

As entrevistas foram gravadas em audio, transcritas e codificadas com base em um
sistema de codificagdo previamente definido, com base nos instrumentos de autorrelato e de
observacao apresentados por Barber (1996) e McShane e Hastings (2009). Esse sistema inclui
nove categorias distintas e mutuamente exclusivas, agrupadas nas dimensdes mais amplas de
suporte apropriado, controle critico e superprotecdo. As dimensBes suporte apropriado e

controle critico incluem quatro categorias cada e a dimensé&o de superprotecdo é composta por
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apenas uma categoria (Figura 1). A analise das entrevistas foi realizada por duas codificadoras
independentes (estudantes de graduagdo em psicologia) que receberam treinamento extensivo
(60 horas). A fidedignidade foi estabelecida com base em 10 entrevistas e alcangou coeficiente
Kappa 0,75, considerado excelente (Cicchetti & Sparrow, 1981). Apos codificacdo das
estratégias relatadas em cada entrevista, foram computadas as frequéncias das nove categorias.
Por fim, foram calculadas as frequéncias de cada uma das dimensdes para o total das seis

situaces e também para cada uma das situacdes investigadas.

Categorias Definicoes

Informacdes sobre regras e limites definidos para o
(1) Estabelecimento | comportamento infantil. Ex.: “Dizendo que ela deve ir, que é
de Regras sua obrigacdo ir a escola, assim como eu tenho que ir

trabalhar, ela tem que estudar”.

ExplicacGes sobre as consequéncias naturais do

comportamento da crianga, para si ou para outras pessoas.
(2) Explicacéo de
Ex.: “Eu digo, ‘ este medicamento € bom para sua saude,
Consequéncias
para vocé ficar forte, saudével. Forte para ir a escola,

9

estudar e brincar com seus colegas de classe.’

Demonstragdes de apoio e carinho, incluindo elogios e

Suporte Apropriado

(3) Encorajamento e
comentarios positivos em situagdes rotineiras. Ex.: “Olhe
Afeto
para a mamae, respire, relaxe, vai dar tudo certo.”

Garantia de cuidados ou ajuda necessarios quando a crianga
apresenta dificuldades devido a um novo desafio ou situacdo
(4) Apoio Sensivel
extrema. Ex.: “Ele deita, eu fico com ele até ele dormir.”

(Quando a crianca foi hospitalizada por causa de uma crise).
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Hostilidade, rejeicdo ou humilhacéo em relagdo a crianca.
(5) Criticismo

9

Ex.: “‘Se vocé ndo estudar, vai ficar burro.’

Tentativa de manipular o comportamento da crianca atraves
de chantagem emocional, como inducéo de culpa ou retirada
(6) Manipulagdo  |de amor ou atengdo. Também inclui invalidacdo emocional.
Emocional Ex.: “Faco tudo por vocé, ndo compro nada para mim,
apenas para vocé, e vocé continua me desobedecendo

assim.”

Controle Critico

Intervencdes fisicas que causam dor na crianga. Ex.: “Se ela
(7) Punicéo Fisica
tivesse uma birra, acho que daria um tapa nela.”

Ameacas verbais sobre punir a crianca fisica ou
(8) Ameaca psicologicamente. Ex.: “Va dormir, caso contrario vocé

levara uma surra”.

Cuidado ou assisténcia excessiva ou desnecessaria dos pais.
(9) Superprotecdo | Ex.: “quando ele chora porque ndo quer ir a escola, eu o

deixo em casa”.

Superprotecdo

Figura 1. Categorias do sistema de codificacao

Anélise de Dados

Estudos com delineamento de caso Unico envolvem analises visuais dos dados, que
devem ser apresentados graficamente, para viabilizar a averiguacdo da magnitude das
mudancas ocorridas apos a intervengdo (Anderson & Kim, 2003). Os escores do BDI-II e as
frequéncias percentuais das estratégias de controle materno foram representados em graficos e
submetidos a andlise visual. Nesta analise foram comparadas as medidas pré e pds-teste. A
magnitude das mudancas foi examinada através dos aumentos e diminui¢des de cada uma das

variaveis investigadas ao longo do tempo.
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Resultados
Por se tratar de um estudo com delineamento experimental de caso Unico, os resultados
serdo apresentados separadamente para cada um dos casos. Inicialmente serdo apresentados 0s
resultados da avaliagdo da satde mental materna e em seguida os resultados das estratégias de
controle materno. Por fim, apresenta-se um breve relato do engajamento das mées ao longo do

processo de intervencgéo.

Caso 1

A Figura 2 representa a comparacao das avaliacGes de saide mental da méae no pré e no
pos-teste. Os indicadores de depressdo diminuiram, revelando que o escore no BDI-II passou
de 28, na primeira medida, para 10 na segunda avaliacdo. Sendo assim, a classificacdo da

intensidade de depressdao mudou de moderada para minima.

Pré-teste Paos-teste

Figura 2. Indicadores de depressdo pré-teste e pos-teste, Caso 1
Note. M - minimo; L - leve; Mo - moderado.

Na primeira etapa da analise de controle materno, as porcentagens das trés dimensoes
foram comparadas entre o pré e o pos-teste. As frequéncias relativas (percentuais) sobre as
estratégias de controle materno do Caso 1 podem ser visualizadas na Figura 3. No pré-teste,

cerca de 86,66% (F = 13) das estratégias de controle relatadas foram de suporte apropriado e
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13,33% (F = 2) de superprote¢do. No pos-teste 100% das estratégias relatadas foram de suporte
apropriado (F = 12). As estratégias de controle critico ndo foram mencionadas em nenhuma das

medidas.

Suporte Apropriado Controle Critico Superprotecio

100%
90%
30%
T0%
60%
0%
40%
30%
20%
10%

0%
Pré-teste Pos-teste

Figura 3. Porcentagem das dimensdes de controle materno do Caso 1 nas fases pré e pos-teste

Em uma segunda etapa da analise, as frequéncias relativas (porcentagens) de controle
materno pré e pos-teste foram comparadas considerando as situacdes relacionadas ao contexto
de tratamento (alimentacdo, medicamento e fisioterapia) e as situacdes comuns da rotina diaria
(dormir, interacdo com pares, birras e escola). A Figura 4 representa as medidas no Caso 1. No
pré-teste, todos os relatos no contexto de tratamento foram de suporte apropriado (100%) e no
contexto de rotina diaria foram 75% de suporte apropriado e 25% de superprotecdo. No pés-
teste, foram relatadas 100% de suporte apropriado, tanto no contexto de tratamento quanto no
contexto de rotina diaria. A dimensdo controle critico ndo foi relatada em nenhum dos

contextos, pré ou pos-teste.
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Suporte Apropriado Controle Critico Superprotecdo
120%
100%
80%
60%
40%

20%

Tratamento Rotina Tratamento Rotina
didaria diaria

Pré-teste Pos-teste
Figura 4. Porcentagem das dimensdes de controle materno no contexto de tratamento e da
rotina diaria, nas fases pré e pos-teste (Caso 1)

A mae do Caso 1 esteve presente em todas as sessoes e realizou todas as atividades
propostas durante as sessdes de intervencdo. Uma Unica sessao foi adiada porque a mae precisou
acompanhar um parente hospitalizado. As atividades extra-intervencdo foram parcialmente
desenvolvidas. Em duas ocasides essa méae esqueceu de levar o protocolo de atividades para a
sessdo, mas relatou com detalhes seu desempenho nas atividades propostas. Em algumas
sessOes surgiram temas transversais relacionados a sobrecarga de atividades domésticas que
foram discutidos pontualmente e englobados nas atividades planejadas para a sessdo, ao
considerar o impacto desses problemas na sua relagdo com o filho. Os trés problemas escolhidos
pela mée para serem solucionados durante a intervencdo foram: (1) dificuldade de impor limites
a crianca (ex. comportamentos de birra ou desobediéncia); (2) gritar frequentemente com a
crianga ou ignorar que a crianga tentava chamar sua atencéo; e (3) ser rude e impaciente com

as dificuldades da crianca em atividades escolares.

Caso 2
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A Figura 6 representa a comparacdo das avalia¢des da saude mental da mée, no Caso 2,
entre o pré e o pos-teste. Os indicadores de depressdo diminuiram do pré-teste para o pos-teste
e o0 escore no BDI-II passou de 26, na primeira avaliacdo, para 18 na segunda. A classificagdo

da intensidade de depressdo mudou de moderada para leve.

63
54
45
36
27 Mo

18 L

Pre-teste Pos-teste

Figura 5. Indicadores de depressdo pré-teste e pos-teste, Caso 2
Note. M - minimo; L - leve; Mo - moderado.

Os resultados da andlise das estratégias de controle materno do Caso 2 podem ser
visualizadas na Figura 6. N& houve mudangas expressivas nas frequéncias relativas
(percentuais) das trés dimensdes do pré para o pos-teste. No pré-teste foram relatados 70,58%
(F = 12) de estratégias de suporte apropriado e 29,41% (F = 5) de controle critico. No pds-teste
os relatos seguiram uma tendéncia foi semelhante a primeira avaliagdo, foram 73,33% (F = 11)
de suporte apropriado e 26,66% (F = 4) de controle critico. Em nenhuma das fases foram

relatadas estratégias de superprotecao.
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—o—Suporte Apropriado Controle Critico Superprotecéo
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Figura 6. Porcentagem das dimensdes de controle materno Caso 2 nas fases pré e pos-teste

A Figura 7 apresenta as frequéncias relativas (percentuais) das dimensdes de controle
materno nos contextos de tratamento e de rotina diaria, nas fases pré e pos-teste. No pre-teste,
todas as estratégias de controle relatadas no contexto de tratamento foram de suporte apropriado
(100%) e no contexto de rotina diaria foram relatadas 54,54% de suporte apropriado e 45,45%
de controle critico. No pos-teste, também foram relatados apenas suporte apropriado (100%)
no contexto de tratamento e no contexto de rotina diaria foram relatados (60%) de suporte
apropriado e (40%) de controle critico. As estratégias de superprotecdo ndo foram relatadas em

nenhum dos contextos.



142

Suporte Apropriado Controle Critico Superprotecio
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Figura 7. Porcentagem das dimens@es de controle materno no contexto de tratamento e
da rotina diaria, nas fases pré e pos-teste (Caso 2)

A mée do Caso 2 também esteve presente em todas as sessbes e realizou todas as
atividades propostas nas sessdes de intervencdo. A primeira sessao foi adiada porque esta mée
relatou ndo ter dinheiro suficiente para ir ao ambulatério. Essa questdo foi resolvida a partir da
primeira sessdo quando lhes foram garantidos os recursos financeiros necessarios para cada
uma das sessOes, incluindo a primeira. As atividades extra-intervencdo foram apenas
parcialmente atendidas e para justificar ela relatou que ndo teve muitas oportunidades para
executar as estratégias planejadas para resolver o problema que ela havia escolhido discutir na
sessdo anterior. Durante as sessdes de intervencdo surgiram temas transversais relacionados a
busca por um emprego formal, que foram discutidos pontualmente e, sempre que possivel,
englobados nas atividades planejadas para a sessao. No decorrer da intervencdo a mée relatou
ter iniciado uma atividade remunerada fora de casa e no pds-teste informou que, por estar
trabalhando fora de casa e pelo periodo de férias escolares, suas oportunidades de interaco
com a crianga eram ainda mais escassas. Os trés problemas escolhidos pela mée para serem
solucionados durante a intervencdo foram: (1) dificuldade de manejar a recusa da crianga em

obedecé-la e os comportamentos desafiadores que a crianga apresentava nessas ocasides (ex.
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xingar ou ofender a mée); (2) dificuldade de organizagdo da crianga (ex. brinquedos ou
materiais escolares espalhados); e (3) dificuldade da crianga em se comunicar e se relacionar
com o pai.

Discusséo

Este estudo avaliou os efeitos de uma intervencdo com treinamento de habilidades de
resolucdo de problemas para mées de criangas com fibrose cistica sobre a saude mental da mée
e as estratégias de controle materno. Enquanto os beneficios sobre a salide mental da mée foram
confirmados nos casos 1 e 2, os beneficios discretos sobre o controle materno foram constatados
apenas no Caso 1.

A primeira hipétese testada neste estudo foi confirmada. Na linha de base as duas
participantes apresentavam sintomas indicadores de depressdo com intensidade moderada e
dois meses ap0s a intervengdo ambas apresentaram reducdo expressiva dos sintomas. No Caso
1, a participante apresentou depressd@o minima ou auséncia de indicadores de depressdo no pos-
teste. No Caso 2, os escores passaram a indicar depressdo leve no pos-teste. Este achado
corrobora a literatura que sugere a eficacia de intervengbes com o treinamento de habilidades
de resolucdo de problemas na reducdo de sintomas de depressdo de maes de criancas com
condicdes cronicas de saude (Law et al., 2016; Palermo et al., 2016; Sahler et al., 2013).

O IDEIAS Brilhantes busca promover um senso de otimismo e autocontrole (Sahler et
al., 2017). Os problemas relatados em ambos os casos foram abordados como parte natural do
cotidiano e as participantes foram estimuladas a encara-los de forma proativa, avaliando as
consequéncias de suas agdes e fazendo ajustes quando necesséario. Os preditores de depressao
em mdes de criangas com fibrose cistica incluem tanto as situac@es dificeis do cotidiano, como
0 desemprego e a baixa renda familiar, comum em familias de criancas com fibrose cistica
(Douglas et al., 2016), quanto as condicdes de tratamento e a gravidade da doenca da crianga

(Vardar-Yagli et al., 2017). Sendo assim, é possivel que a melhora nos sintomas de depressao
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seja resultado da ampliacdo do repertério de habilidades de resolucdo de problemas e do
consequente sentimento de autocontrole que essa ampliacdo tende a produzir.

O autocontrole é definido como 0 manejo que o individuo faz das condi¢des que afetam
certos aspectos de seu comportamento, de modo a possibilitar seu controle sobre o ambiente
(Skinner, 1953/1989). Ao longo da intervencgéo as méaes executaram o processo de resolucao de
problemas para trés situacBes problematicas por elas escolhidas. Essa intervencéo permitiu que
elas desenvolvessem a capacidade de escolher boas estratégias para resolver problemas,
colocassem as estratégias em préatica e avaliassem seus resultados. Ao final, as participantes
foram estimuladas a prosseguir com 0 uso das habilidades apreendidas também em outros
contextos. Os avancos na utilizagéo das habilidades de resolugéo de problemas e no sentimento
de autocontrole podem ser explicados pelos efeitos de fortalecimento e de prazer gerados pelas
contingéncias de reforcamento que as duas maes passaram a experimentar a partir do
treinamento. Os efeitos de fortalecimento e de prazer s&o mecanismos diversos que ocorrem
em momentos diferentes. O efeito de fortalecimento reflete a tendéncia a agir da mesma forma
e o efeito de prazer se refere aos sentimentos positivos que o individuo experimenta diante de
algo que ocorreu (Skinner, 1986). Ou seja, ao se perceber com maior controle sobre os proprios
comportamentos e solucionando, de forma eficaz, os problemas que antes Ihes causavam
sofrimento, as maes experienciaram sentimentos mais positivos. Esses sentimentos poderiam,
pelo menos em parte, explicar a reducéo de alguns dos sintomas de depressdo foram reduzidos.
Ao mesmo tempo, o efeito de fortalecimento das contingéncias refor¢adoras geradas pelo
treinamento em resolucdo de problemas, possivelmente tornou mais provaveis respostas
eficazes na solucdo de conflitos do cotidiano e do tratamento da crianga, fazendo com que
menos reforgadores negativos e mais reforgadores positivos fossem produzidos.

No presente estudo a reducdo dos sintomas de depressdo foi constatada

aproximadamente dois meses ap0s a concluséo da intervengdo. Assim, outro aspecto que pode
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ser explorado é a manutencdo dos beneficios da intervencdo sobre a salide mental. Essa
tendéncia de manutencdo dos beneficios também foi confirmada em um estudo mées de
criangas com dor cronica idiopética (Law et al., 2016). Por outro lado, estudos com maes de
criangas recentemente diagnosticadas com cancer confirmaram a reducdo dos sintomas de
depressdo materna na avaliacdo realizada imediatamente apds a intervencdo, porém este efeito
terapéutico diminuiu no follow-up, trés meses apos a conclusdo da intervencdo (Sahler et al.,
2002; Sahler et al., 2005). Os autores deduziram que a maior amplitude de efeitos desejaveis
imediatamente apés a intervencgdo poderia ser justificada pela reducdo nos sintomas de estresse
pos-traumatico, comuns em mées de criangas recém-diagnosticadas com cancer. Diante desses
achados controversos, € importante que novos estudos sejam conduzidos para confirmar a
estabilidade dos ganhos para a saude mental de pais de criangas com doencas crbnicas
produzidos por intervengOes baseadas em treino para resolucéo de problemas. Recomenda-se a
implementacdo de avaliacGes de seguimentos de seis meses a um ano para a verificagdo do quéo
estaveis esses efeitos podem ser.

De acordo com a segunda hipédtese, a frequéncia de estratégias de suporte apropriado
aumentaria enquanto as frequéncias de controle critico e de superprotecdao diminuiriam, do pré-
teste ao poés-teste. No Caso 1, houve pequena reducdo das estratégias de superprotecdo e
aumento das estratégias de suporte apropriado do pré para o pos-teste. De qualquer modo, a
mée do Caso 1 ja apresentava predominantemente, praticas de suporte apropriado no pré-teste.
Porém, no Caso 2, as frequéncias das trés dimensdes de controle materno foram bastante
similares nas duas fases de avaliacdo e ndo houve aumento das estratégias de suporte apropriado
ou reducéo do controle critico que apareceu de modo expressivo no pré-teste. Assim, conclui-
se que a intervencgdo ndo teve impacto na qualidade do controle materno.

Conforme referido previamente, ndo foram encontrados estudos, especificamente, sobre

0 impacto de intervengdes com o treinamento de habilidades de resolucdo de problemas sobre
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as trés dimensodes do controle parental avaliadas neste estudo. A avaliacdo dessa dimensao da
parentalidade ndo priorizou categorias relacionadas a resolucdo de problemas, que foi a
habilidade focalizada pela intervencdo. De fato, embora seja possivel que beneficios a
capacidade de resolver problemas impactem positivamente o controle materno, como foi
constatado no Caso 1, é evidente que o foco primordial da intervencao ndo foi direcionado a
essa variavel.

De acordo com o0 modelo tedrico da resolugdo de problemas (D’Zurilla & Goldfried,
1971), uma intervengdo com esta abordagem tem o objetivo de aumentar a probabilidade de
comportamentos que tendem a produzir consequéncias positivamente reforcadoras e reduzir
comportamentos que tendem a gerar consequéncias aversivas. As participantes foram treinadas
a refletir sobre a estratégia mais eficaz para lidar com situacdes problematicas nas interacoes
com os filhos e a avaliar as consequéncias dessas estratégias apOs implementadas.
Possivelmente, estratégias de suporte apropriado tenderiam a ter consequéncias mais positivas
enquanto o controle critico e a superprotecdo tenderiam a produzir mais consequéncias
aversivas (Barber, 1996; McShane & Hastings, 2009). Com base nesta perspectiva, o atual
estudo testou a possibilidade de que as méaes generalizassem a habilidade de selecionar
estratégias bem sucedidas e avalia-las para a dimensdo do controle parental. Contudo, os
resultados mostraram que o treinamento de habilidades para resolucdo ndo se mostrou
suficiente para modificar as estratégias de controle materno.

Examinando os problemas escolhidos para a intervencdo, constata-se que houve
problemas relacionados ao controle materno em ambos os casos. Porém, enquanto a mée do
Caso 1 formulou os problemas focalizando de modo mais especifico as suas proprias
dificuldades no controle do comportamento do filho, a mée do Caso 2 pareceu localizar os
problemas predominantemente no comportamento da crianga. E possivel, portanto, que o maior

nivel de consciéncia ou autoconhecimento por parte da méae do Caso 1 esteja relacionado aos
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modestos beneficios verificados no controle materno que ndo ocorreram no Caso 2. Segundo
Skinner (1974) a consciéncia ou autoconhecimento é uma dimenséo importante do repertorio
individual que prediz maior probabilidade de mudancas comportamentais associadas. De
qualquer modo, conclui-se que, para aprimorar as estratégias de controle materno, seria
necessario um modulo de intervencao especialmente voltado para este foco, ainda que os cinco
passos do IDEIAS Brilhantes pudesse ser utilizado transversalmente para escolher estratégias
de controle efetivas e avaliar seus efeitos ao longo da implementacdo da intervencdo. Nesse
sentido, é importante destacar que o treinamento de habilidades de resolucdo de problemas ja
foi apontado como uma estratégia efetiva que deve fazer parte de um pacote de tratamento mais
amplo em contextos de doencas cronicas que requerem demandas diversas (Nezu, 2004). Os
achados do presente estudo reforcam essa recomendacao.

Algumas limitagOes inerentes ao delineamento deste estudo que restringem a
generalizacdo dos resultados devem ser analisadas. A primeira grande limitacdo € que, devido
a escassez de recursos e de tempo, ndo foi possivel a realizacdo de medidas repetidas nas duas
fases de avaliacdo. A auséncia de multiplas aferi¢fes das variaveis investigadas restringe a
estimativa de mudancas causadas pelo decorrer do tempo. Todavia, como este foi o primeiro
estudo a implementar o treinamento de habilidades de resolucdo de problemas em maées de
criancas com fibrose cistica, o principal objetivo foi avaliar potenciais efeitos da intervencao
em comparacdo ao periodo sem intervencdo. Sugere-se que futuras investigacbes adotem
delineamentos mais sofisticados para avancar no conhecimento sobre o potencial desse tipo de
intervencao.

Também é importante considerar o fato de que implementar estudos de intervencéo em
um contexto de recursos limitados é um grande desafio para os pesquisadores. Os altos
percentuais de evasao de participantes de estudos sobre os efeitos de intervengéo, em especial

no Brasil, estdo relacionados ao desinteresse, a distancia entre a residéncia e o local da
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intervencdo e a incompatibilidade de horérios, entre outros fatores (Marin, Alvarenga,
Possobon, Lins, & Oliveira, 2019). Para minimizar as chances de evaséo ligados ao local e aos
horérios, foram garantidos os recursos financeiros necessarios para o deslocamento em cada
uma das sessoes realizadas e os horérios de atendimento eram flexibilizados de acordo com as
demandas das participantes. No que se refere a evasdo devido ao desinteresse dos pais, é
possivel que o fato de vincular a intervencdo ao servico prestado pelo ambulatério do hospital
em que as criancas recebiam atendimento e a equipe médica de referéncia tenha contribuido
para consolidar o interesse das maes. Adicionalmente, o programa de intervencdo parece ter
bom potencial de atratividade visto que as maes se engajaram proativamente nas atividades
desenvolvidas.

Em resumo, os achados do presente estudo demonstraram os beneficios do treinamento
de resolucdo de problemas sobre a saude mental materna, porém ndo revelaram melhoras
expressivas nas estratégias de controle materno. Assim, este estudo confirmou o potencial do
IDEIAS Brilhantes para beneficiar a saide mental de maes de criangas com doencas cronicas,
inclusive a fibrose cistica, mas também mostrou a necessidade de estratégias de intervencédo
adicionais para reduzir praticas de superprotecdo e controle critico e aumentar a frequéncia de
suporte apropriado por parte das maes.
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Considerac6es Finais

Maes e criancas portadoras de fibrose cistica enfrentam inimeros desafios diarios
relacionados ao manejo da doenc¢a, como mudangas irreversiveis na salde e na aparéncia fisica,
e a extensa rotina de tratamentos que, em muitas ocasides, restringem o contato com pares e a
frequéncia escolar. Este estudo buscou descrever as principais estratégias de controle materno
em diferentes contextos da vida de criangas com fibrose cistica (rotina diaria e interacdo com
pares) e avaliar os efeitos de uma intervencdo com treinamento de habilidades de resolugéo de
problemas.

Os achados desta tese revelaram que, durante as interacdes de rotina diaria com a crianga
com fibrose cistica, as maes utilizam predominantemente estratégias de suporte apropriado,
especialmente em contextos relacionados ao tratamento da doenca. Em contextos de interagéo
com os pares, as maes tendem a apresentar maior frequéncia de superprotecdo, possivelmente
por temer que a crianga seja rejeitada ou prejudicada por causa das especificidades da doenca.
Ademais, também foi possivel constatar os beneficios do IDEIAS Brilhantes, uma intervencéo
com treinamento de habilidades de resolucdo de problemas, especificamente adaptada para
mées de criancas com fibrose cistica. Os resultados da avaliacdo da intervencdo revelaram
efeitos expressivos sobre a reducdo dos sintomas de depressdo das mdes, porém ndo
confirmaram beneficios sobre as estratégias de controle materno, mais especificamente o
aumento de suporte apropriado e a reducdo das dimensdes controle critico e superprotecéo.

Apesar do intenso sofrimento causado pela doenca pediatrica, as maes demonstraram
ser sensiveis e responsivas durante a interagdo com os filhos. Porém, a sobrecarga de cuidados
com o tratamento da doenca parece prejudicar as interagbes mée-crianga em contextos comuns
do cotidiano, mas néo relacionados ao adoecimento. Ou seja, devido a fadiga decorrente do
manejo com a doenca, mées de criangas com fibrose cistica podem usar estratégias de controle

critico para lidar com situacdes didrias comuns como colocar a crianga para dormir ou quando
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a crianca faz birra por um motivo banal. A preocupacdo com as repercussoes sociais de
prejuizos visualmente perceptiveis, como as alteracdes na imagem corporal ou na capacidade
fisica e social da crianca, também parece ser um fator que compromete o desempenho da fungéo
materna. Em contextos de interacdo com pares as mdes tendem a usar mais estratégias de
superprotecdo e, assim, podem limitar as oportunidades de a crianga desenvolver habilidades
socioemocionais. No entanto, as estratégias de superprotecdo ndo parecem ser facilmente
reconhecidas pelas mées como desfavoraveis ao pleno desenvolvimento de criangcas com
fibrose cistica e, portanto, ndo sdo comumente relatadas em um discurso livre, como no caso
da entrevista que foi usada no presente estudo.

Em todo esse contexto de sobrecarga fisica e emocional, devido a preocupacgdes com as
repercussdes da doenca para a vida e o desenvolvimento de criangcas com fibrose cistica,
sintomas de depressdao materna tém sido relatados com frequéncia (Quittner et al., 2014;
Vardar-Yagli et al., 2017). Além dos sofrimentos destacados acima, as mées também podem
sofrer por ndo saber lidar ou por ndo lidar da melhor maneira com as novas situacdes resultantes
da doenca ou mesmo com os desafios comuns, como regular os comportamentos inadequados
da crianca. Em contextos de doencas cronicas, tais desafios comuns no cuidado de criancas
podem ser encarados como situacdes bastante dificeis porque a crianca ja esteve ou ainda esta
submetida a diversas restricdes e a tratamentos médicos custosos ou dolorosos. Nesse contexto,
impor limites a seus comportamentos pode ser visto como mais uma restri¢cdo ou sofrimento.

Juntamente com essas compreensdes, surgem outras lacunas sobre a problematica da
satde mental e do controle materno em diades com criangas com fibrose cistica. Medidas que
envolvem relatos livres, ou semiestruturados, se mostraram pouco sensiveis para a avaliacdo de
estratégias de superprotecdo. Por outro lado, as medidas padronizadas ndo necessariamente
incluem as caracteristicas especificas da interagdo mae-crianga portadora de fibrose cistica.

Assim, sugere-se que estudos posteriores incluam, além dessas duas opg¢des, medidas de
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observagdo. Ademais, os achados deste estudo, avaliados isoladamente, ndo permitem uma
compreensdo sobre a manutencdo dos efeitos positivos de intervengdes baseadas em treino para
resolucéo de problemas sobre a salide mental de mées de criancas com fibrose cistica. Nesse
sentido, destaca-se a importancia de que estudo posteriores incluam a avaliacdo de medidas
repetidas no pré e no pos-teste, além do planejamento de avaliages de seguimento ap06s 6 e 12

meses de conclusdo da intervencgéo.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Convidamos a senhora para participar da pesquisa “Controle materno em contextos
afetados pelo adoecimento e problemas de comportamento de criangas com fibrose cistica”,
sob a responsabilidade da pesquisadora Patricia Alvarenga, que esta avaliando as caracteristicas
das relacdes estabelecidas entre criangas com fibrose cistica e suas maes. Sua participacao neste
estudo é voluntaria. Este amplo estudo envolve dois estudos complementares. Para o primeiro
estudo vocé respondera a algumas entrevistas que serdo gravadas em audio, com auxilio de um
gravador de voz, sobre a forma como vocé se relaciona com seu (sua) filho (a). Estas entrevistas
serdo realizadas em aproximadamente 50 minutos, no ambulatério onde seu filho (a) faz
tratamento para a fibrose cistica, enquanto vocés aguardam o atendimento médico. O segundo
estudo sera realizado apenas com as maes de criancas com fibrose cistica que residam na cidade
de Salvador porque para este estudo sera oferecida uma intervencéo psicoldgica prevé encontros
uma vez por semana, com duracdo de 45 a 60 minutos, por aproximadamente oito semanas.
Essa intervencao tem o objetivo de favorecer a qualidade das relagfes que vocé estabelece com
seu filho (a), serd oferecida em grupo, para vocé e para outras maes de criangas que também
tém fibrose cistica, e sera realizada no ambulatorio Magalhdes Neto, uma vez por semana em
dias e horarios previamente acordados. As maes que participarem da intervencdo serdo
ressarcidas com os custos de deslocamento até o ambulatério onde sera realizada a intervencgéo
em grupo. Além disso, trés semanas antes e depois da intervencdo, vocé receberd visitas
domiciliares nas quais respondera a algumas entrevistas, que serdo gravadas em audio com
auxilio de um gravador de voz, sobre a forma como vocé se relaciona com seu (sua) filho (a).
Nessas semanas também serdo realizadas duas observacdes de vocé interagindo com seu (sua)
filho (a), durante uma refeicdo e durante uma interagdo ludica (montagem de um quebra-
cabecas), em algum dia previamente acordado. Cada visita domiciliar para a realizacdo das
observacdes e das entrevistas tera duracdo de aproximadamente uma hora. Caso vocé ndo possa
participar do segundo estudo porque ndo reside em Salvador, vocé e outras méaes na mesma
condigdo também receberdo uma orientacdo em grupo sobre como melhorar o convivio com a

crianga. Essa orientagdo ocorrera no Ambulatério Magalhdes Neto no mesmo dia do
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acompanhamento médico de seu filho. Sua participagdo na pesquisa gerara conhecimento que
poderd contribuir para um melhor entendimento do desenvolvimento socioemocional das
criancas, bem como de condi¢cdes que poderdo embasar futuras propostas de atividades
preventivas e tratamentos mais eficazes para criangas com fibrose cistica.

Por outro lado, esclarecemos sobre 0s possiveis desconfortos e riscos decorrentes da
sua participacdo no estudo, levando-se em conta que € uma pesquisa e os resultados positivos
ou negativos somente serdo obtidos apos a sua realizacdo. Os riscos envolvidos com esse
procedimento sdo minimos visto que poderdo ocorrer eventualmente, como em outras situagdes
da vida cotidiana, caso alguma das mées entrevistadas sintam algum desconforto psicoldgico,
como tristeza ou angustia, ou ainda se sintam emocionalmente sensibilizados ao tratar de algum
tema ou caso alguma pergunta da entrevista suscite lembrancas negativas. Caso isso ocorra, a
senhora podera interromper a entrevista, bem como podera ser encaminhada para a realizacdo
de acompanhamento psicolégico, sem 6nus, em servigos gratuitos de clinica-escola de
psicologia, da UFBA, da UNEB ou da UNIFACS (NEPPSI), com vistas a limitar ou remediar
0s possiveis danos causados. Se durante as entrevistas do Estudo | forem identificados sintomas
indicadores de depressdo a senhora também podera ser encaminhada para acompanhamento
psicoldgico nestes servigos gratuitos. No caso de indisponibilidade desses servicos, vocé sera
atendida por um dos psicélogos da equipe de pds-graduandos do grupo de pesquisa da autora
deste estudo, os quais estdo vinculados a projetos do HUPES. Além disso, vocé também tem
assegurado o direito a ressarcimento ou indenizagdo no caso de quaisquer danos eventualmente
produzidos pela pesquisa. Em nenhuma hipdtese Ihe serd exigido a rendncia ao seu direito a
indenizagéo por danos eventuais causados pela pesquisa.

Se depois de consentir em sua participacdo a senhora desistir de continuar
participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e sem nenhum
prejuizo a sua pessoa. A senhora ndo tera nenhuma despesa e também ndo receberd nenhuma
remuneracdo pela sua participacdo. Tudo o que for conversado nas atividades que forem
realizadas com vocé ficardo em sigilo, ou seja, somente vocé e a psicéloga responsavel pela
pesquisa saberdo dessas conversas. Além disso, vocé e seu filho também ndo serdo identificados
em nenhum trabalho que serd apresentado ou publicado sobre esta pesquisa. Os dados da
pesquisa serdo armazenados durante o periodo de cinco anos, analisados e publicados, mas sua
identidade ndo serd divulgada, sendo guardada em sigilo. Para qualquer outra informacéo, a
senhora podera entrar em contato com a pesquisadora pelo telefone (71) 3043-1015, ou (71)

99182-6961, ou podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa — CEP (endereco



159

e telefone sera aqui descrito futuramente). Este documento é emitido em duas vias que serao

ambas assinadas por mim e pela pesquisadora, ficando uma via com cada uma de nos.

Consentimento Pds—Informacao

Eu, , mae

de declaro que concordo em

participar dessa pesquisa.
Salvador-Bahia, ___/ /

Assinatura da Participante Assinatura da Pesquisadora

Em caso de ddvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:

PESQUISADORA RESPONSAVEL: PATRICIA ALVARENGA

ENDERECO: RUA BARAO DE JEREMOABO, S/N, ONDINA

SALVADOR (BA) - CEP: 40.170-115

SETOR: SUPERINTENDENCIA DE AVALIAGAO E DESENVOLVIMENTO INSTITUCIONAL (SUPAD)
FONE: (71) 3283-6480/(71) 99182-6961 / E-MAIL: PALVARENGAG6@GMAIL.COM

CEP/HUPES- COMITE DE ETICA EM PESQUISA

HOSPITAL UNIVERSITARIO PROF. EDGARD SANTOS- UFBA
SALVADOR (BA) - CEP: 4011060

FONE: (71) 3283-8043 / E-MAIL: cep.hupes@gmail.com
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Apéndice B
Ficha de Dados Sociodemogréficos da Familia

Sexo: () Masculino () Feminino Idade: .........ccccovevennnee.
Seu filho (a) estuda: () Sim () Néo
Em escola () Publica ou () Privada Qual a Série/Ano escolar: ............ccccceeeuvnnen.

Seu filho (a) exerce alguma atividade fora de casa, além da escola. Qual? ...........c.ccceeveevernenen.

EStAAO CIVILL <.ttt
VOCE VIVE COM 0 PAI A CHTANGA? ....eviiiriiiiieiieiet ettt
Até que série VOCE COMPIELOU NA ESCOIA? .....c.oiveiuiieiiiiie e e

Vocé trabalha? () sim () ndo. Caso sim, o que faz?

Este é seu primeiro filho? () sim () ndo

Preencher o quadro abaixo com as informac6es sobre outros filhos

Parentesco com a crianga Idade Sexo

Até que série ele cOMPIEtOU NA BSCOIA? .......cviiiiiiiiiieee e s
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Ele trabalha? () sim () ndo. Caso sim, o que ele faz?

Este é o primeiro filho dele? () sim () ndo

Ele tem algum problema de satde? () sim () ndo. Se sim, qual?

Quem é o principal cuidador da CrHANGA? .........cccccveeieieeie e

Quantas pessoas vivem na mesma casa que seu filho?

Parentesco com a Idade Sexo

crianca

Qual é sua renda familiar?

T RIETONES: ..o ettt e e oottt e e e e e e e et e e e e e r e ————aaans

Alternativa de contato (nome e telefone):
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Apéndice C

Ficha de Informaces Clinicas da Crianca

Sexo: () Masculino () Feminino Idade: ............cccccoveennies
DiagnOStiCO: ...cvviviecieeie e, Tipo de diagnAstiCo .........ccevveeevieiiececeece e
Idade da crianca no diagnostico: .........ccccceevvecveenenn, Tempo desde o diagndstico: ..........c..........

Tipos de tratamento prescrito:

() Medicamentos () Oxigenoterapia
() Ingestdo de enzimas () Atividades fisicas
() Fisioterapia respiratoria () Transplante pulmonar

Sintomas e complicagfes da doenca:

() Tosse e escarro () Evacuacbes volumosas
() Infecgbes cronicas () Obstrucdo intestinal

() Exacerbacao pulmonar () Inapeténcia ou anorexia
() Pneumotorax () Desnutricdo

() Disfungdo pancreatica (') Atraso no crescimento
() Diabetes () Outros

Seu filho apresenta dificuldades para coOmer? QUAIS? .........ccooverveieieereeiesee s
Seu filho apresenta dificuldades para dormir? QUAIS? .........cceevveiereereeie s eee e
Seu filho apresenta dificuldades para tomar 0s medicamentos? QUAIS? ...........cceeveeveereeieiieennenn,
Seu filho apresenta dificuldades para se submeter aos cuidados com a doenca? Quais? ...............
Seu filho apresenta dificuldades para interagir com outras criangas? QUaiS? ..........cccceevvereerrenne.
Quiais as maiores dificuldades vocé tem nos cuidados com seu filno? ...........ccccevveiieiiciie v,
Quais tratamentos seu filho deve fazer todos 05 dIAS? .......ccueeecvieiiiie e
Quem acompanha seu filho durante 0S tratamentoS? ...........cccovieiiieiie e
Quanto tempo vocé costuma gastar nos cuidados com o tratamento de seu filno? ............ccc.........

Seu filho j& obteve algum acompanhamento psicologico? () Sim () Nao
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Anexo A

Entrevista Estruturada sobre Praticas Educativas Parentais e Socializacdo Infantil

(Lins et al., 2012)

Eu vou te contar duas situacdes e quero que vocé imagine que a crianga da situacéo €
. Talvez vocé ndo tenha passado por algumas dessas situacfes, mas tente imaginar,
caso isso acontecesse com vocé e seu filho, o que vocé diria ou faria com seu filho ou diria

para as outras pessoas das situacoes.

Entdo, para cada frase que eu disser, vocé vai me responder se:
NAO diria ou faria a mesma coisa
Se, Vocé TALVEZ, diria ou faria a mesma coisa

Ou se, Vocé, SIM, diria ou faria a mesma coisa.

“Nao” significa que vocé nunca diria ou faria o que diz a frase. “Talvez” significa que
voceé pode dizer ou fazer aquela acdo as vezes, mas que isso normalmente nido acontece. “Sim”
significa que vocé provavelmente diria ou faria o que diz a frase. (Esses dois trechos devem ser
lidos de maneira concomitante com a apresentacdo do cartdo com as respostas para o

entrevistado)

Vou te contar a primeira situacao
Uma amiga sua tem um filho da mesma idade que , mas eles nunca se

encontraram antes. Sua amiga convida vocé e para a casa dela para brincar com o filho
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dela, que se chama Marcos. parece tranquilo enquanto vocés estdo a caminho de la, mas
muda de repente quando vocés chegam e entram na casa de sua amiga. vé Marcos e a
mae dele e, imediatamente, esconde-se atras de vocé. Ele se agarra a sua perna, comega a fazer

manha e se recusa a falar com Marcos.

Ficar atento a possibilidade de a méae dizer que a filha ndo faria algo igual.

Lembra o que eu te falei? Eu queria que vocé tentasse se imaginar nessa situacdo com

seu filho.

Agora eu vou te dizer algumas frases que mostram coisas que um pai ou uma mae
poderiam dizer para Marcos e sua mée. E, como eu havia lhe explicado, EM CADA UMA,
vocé vai me dizer NAO para as frases que vocé nunca diria; TALVEZ para as frases que vocé
poderia dizer, mas ndo € algo que vocé normalmente diria e SIM se acha que diria essa frase.

Com esses cartdes, vocé pode ir acompanhando as frases que vou te dizer.

Marcar somente uma opgéo
conforme as respostas do

entrevistado

Né&o Talvez Sim

1 “Nao se preocupem. Daqui a pouco isso passa” 0 1 2
2 “Que menino bobo”. 0 1 2
3 “Obrigada por ter chamado a gente para

brincar.” ° : :
4 “Marcos, vocé quer brincar com ?” 0 1 2
5 “Ele sempre faz isso na casa dos outros”. 0 1 2
6 “Espera um tempinho que daqui a pouco ele se

solta”. ° : g
7 “Vamos brincar de qué, Marcos?” 0 1 2
8 “Olha o que eu passo com esse menino.” 0 1 2

9 “A gente vai aos pouquinhos”. 0 1 2
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Agora vou te dizer frases que mostram coisas que vocé poderia dizer ou fazer com

99 ¢

Vocé vai continuar me respondendo “ndo”, “talvez” ou “sim”.

Marcar somente uma opgao
conforme as respostas

do entrevistado

Né&o Talvez Sim

1 “Est4 tudo bem. Estou aqui com vocé”. 0 1 2
2. “Diga ‘oi’ para Marcos, filho”. 0 1 2
3Tiraria___ detras de vocé e colocaria ele na

sua frente. ° ' g
4 “Que tal se todo mundo brincasse junto?”’ 0 1 2
5 “Pare com isS0, VOCE ja € grande”. 0 1 2
6 Pegaria ele no colo e daria um abraco gostoso. 0 1 2
7 “Nao faga assim na frente dos outros, 0 1 2
8 “Voceé quer ir para casa e brincar com a

—— 0 1 2
9 Vocé pegaria pela méo e levaria ele até

Marcos. ° . g

Vou te contar agora outra situagao.

Vocé e seu filho véo para um parquinho perto de sua casa. No parque, tem alguns
meninos que sdo mais ou menos da mesma idade de . Os pais dessas criangas estdo
sentados em um banco da praca, vendo eles brincarem, perto de vocés. Os meninos tém uma
bola e alguns brinquedos e estéo todos brincando juntos. Seu filho conhece uma das criancas,
Tiago, mas ndo conhece 0s outros. segura firme na sua méo e fica em pé ao seu lado,

observando os outros meninos brincarem, mas ndo tenta ir brincar com eles.
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Agora, como fizemos na outra historia, eu vou lhe dizer frases e vocé continua me
dizendo “nao”, “talvez” ou “sim”. Vamos comegar com coisas que vocé poderia dizer para 0s

meninos ou para 0s Seus pais.

Marcar somente uma opgéo
conforme as respostas do

entrevistado

Nao Talvez Sim

1“Por enquanto vamos ficar s6 olhando. 0 1 2
2 “Olha ai, ele nunca facilita”. 0 1 2
3“O1, Tiago, de que vocé esta brincando?” 0 1 2
4 “A gente so precisa de um tempinho para se

acostumar”. ° . °
5 “Ele é sempre assim desse jeito. Nao adianta.” 0 1 2
6“Meninos,  pode brincar com voceés

também?” ° ' g
7“Olha! Que legal o que vocés estio fazendo.” 0 1 2
8“Hoje ele esta meio bicho-do-mato”. 0 1 2
9 “Estamos bem, ndo se preocupem. Daqui a 0 ) )

pouco a gente vai”.

Agora vou lhe dizer algumas frases sobre coisas que vocé poderia dizer ou fazer com

2 ¢

e vocé vai continuar me respondendo “ndo”, “talvez” ou “sim”.

Marcar somente uma op¢ao
conforme as respostas do

entrevistado

Né&o Talvez Sim
1“Nao precisa ficar assim”. 0 1 2
2 “Vocé quer voltar para casa para brincar
comigo?” ° ' ?
3 Vocé iria “devagarinho”, com seu filho, 0 . 5

chegando perto dos meninos.



4 “Nao adianta fazer isso que os meninos N&0 Vao
ligar para vocé”.

5 “Se quiser, vocé pode pedir para brincar
também”.

6 Vocé faria um cafuné em seu filho.

7 “Esta tudo bem, eu estou aqui do seu lado”.

8 “Por que vocé nao vai ali falar com seu
amiguinho?”

9 Vocé mandaria seu filho brincar com os

meninos e sentaria junto com 0s outros pais.

167
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Anexo B
Entrevista sobre Praticas Educativas Maternas

(Piccinini, Frizzo, Alvarenga, Lopes, & Tudge, 2007)

Eu vou Ihe contar algumas situacfes que costumam acontecer no dia-a-dia das maes
com seus filhos e que muitas vezes sdo dificeis para a mae lidar com a crianca. Talvez vocé nao
tenha ainda passado por todas elas, mas eu quero que vocé tente pensar no que voceé faria se

iSso acontecesse com vocé e com o seu filho.

Situacdo 1
Para algumas mées a hora do almoco € um problema porque a crianga muitas vezes se recusa a
comer.

a) \Voce ja teve esse problema com o (home da crianga)?

b) O que vocé fez? (O que voce faria se isso acontecesse?)

c) Voce teve que fazer mais alguma coisa além disso? (Vocé acha que teria que fazer mais

alguma coisa além disso?)

Situacao 2
Como vocé sabe as criancas muitas vezes as criangas se recusam a tomar os medicamentos
prescritos ou a fazer a ingestdo de enzimas, cuidados importantes para criangas com fibrose
cistica.

a) Vocé ja teve esse problema com o (nome da crianga)?

b) O que vocé fez? (O que voceé faria se isso acontecesse?)
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c) Vocé teve que fazer mais alguma coisa além disso? (Vocé acha que teria que fazer mais
alguma coisa além disso?)
Situacéo 3
Outro problema comum em criangas com fibrose cistica é quando eles se recusam a fazer a
fisioterapia respiratoria ou a oxigenoterapia.
a) Vocé ja teve esse problema com o (nome da crianga)?
b) O que vocé fez? (O que vocé faria se isso acontecesse?)
c) Vocé teve que fazer mais alguma coisa além disso? (Vocé acha que teria que fazer mais
alguma coisa além disso?)
Situacéo 4
Um outro problema comum é a crianga recusar-se a dormir a noite quando esta na hora e querer
ficar vendo TV ou brincando.
a) Vocé ja teve esse problema com o (nome da crianga)?
b) O que vocé fez? (O que voce faria se isso acontecesse?)
c) Voce teve que fazer mais alguma coisa além disso? (Vocé acha que teria que fazer mais
alguma coisa além disso?)
Situacéo 5
Uma outra coisa que acontece entre criancas da idade do (nome da crianga) é de elas se
recusarem a interagir com outras criancas, muitas vezes se mantendo distante.
a) \Voce ja teve esse problema com o (home da crianga)?
b) O que vocé fez? (O que voceé faria se isso acontecesse?)
c) Voce teve gque fazer mais alguma coisa além disso? (Vocé acha que teria que fazer mais
alguma coisa além disso?)

Situacéo 6
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Nesta idade as criangas em geral ja dizem alguns palavrfes e podem as vezes xingar ou ofender
outras pessoas.

a) Vocé ja teve esse problema com o (nome da crianga)?

b) O que vocé fez? (O que vocé faria se isso acontecesse?)

c) Vocé teve que fazer mais alguma coisa além disso? (\Vocé acha que teria que fazer mais

alguma coisa além disso?)

Situagéo 7
Outra dificuldade comum com criangas da idade do (nome da crianca) é quando eles se recusam
airaescola.

a) Vocé ja teve esse problema com o (nome da crianga)?

b) O que vocé fez? (O que vocé faria se isso acontecesse?)

c) Vocé teve que fazer mais alguma coisa além disso? (VVocé acha que teria que fazer mais

alguma coisa além disso?)



171

Anexo C
Manual de Intervencao para Méaes de Criangas com Fibrose Cistica

IDEIAS Br ? lhantes

Treinamento de habilidades para a resolugdo de problemas

Manual do facilitador
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Introducéo
O modelo de intervencdo adotado para este estudo corresponde a uma adaptacéo do

programa de intervencdo denominado IDEIAS Br: Ihantes, que foi desenvolvido por Sahler et
al. (2017) para sessOes individuais com cuidadores de criangas recentemente diagnosticadas
com céncer. Devido aos impactos positivos verificados através de diversos estudos cientificos
(Olle Jane Z Sahler et al., 2013), a utilizagdo do IDEIAS Br ' Ihantes tem sido ampliada para
familias de criancas com outras patologias cronicas, como a doenca falciforme e as desordens
do espectro autista, ou de criangas em reabilitacdo hospitalar ap6s um trauma. Essa ampliacao
do publico alvo tem sido exitosa principalmente porque a maioria dos desafios enfrentados por
familias de criancas com doencas crénicas em geral tem pouca relacdo com a patologia em si,
mas representam desafios tipicos da vida cotidiana, que podem ser lidados com habilidades
genéricas capazes de resolver a maioria dos desafios que surgem ao longo da vida. Por esse
motivo, Sahler et al. (2017) defendem que o cancer foi utilizado apenas como um exemplo para
0 desenvolvimento do IDEIAS Br lhantes, mas que este programa de intervencdo pode ser
aplicado no contexto de qualquer diagnéstico ou evento de vida estressante que seja beneficiado
com a utilizacdo de um processo sistematico que objetiva avaliar varias op¢des ou respostas e,
em seguida, definir a solugdo que o individuo entender como mais eficaz.

O IDEIAS Br Ihantes é um programa de intervencdo comportamental que promove o
treinamento de habilidades para a resolucdo de problemas. O principal objetivo dessa
intervencdo é fornecer multiplas oportunidades para a préatica e o reforgo sobre como resolver
problemas da vida cotidiana e, por fim, refletir sobre o grau de sucesso alcan¢ado. No entanto,
por considerar os diversos contextos em que este programa pode ser utilizado e que, em muitas
situagdes, as pessoas podem subestimar suas dificuldades e referir ndo ter “problemas”, os
termos “desafios” ou “situagdes da vida” tém sido mais recomendados, por facilitar o
reconhecimento de situacOes cotidianas dificeis de lidar, e devem ser adotados nos contextos

de implementacéo da intervencao.
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Enquanto a palavra Bright, brilhante em portugués, foi utilizada com o intuito de evocar
comportamentos otimistas, essenciais para a resolu¢do bem-sucedida dos problemas, o termo
IDEAS deve ser lido como um acrénimo, ao invés de uma palavra, e se refere as cinco etapas
necessarias para a resolucéo de problemas: | = Identificar o problema; D = Definir as op¢des
para solugéo; E = Examinar as opc¢Oes definidas e escolher a melhor; A = Agir, ou seja, se
comportar da forma escolhida e; S = ver Se funcionou suficientemente. Sendo assim, o
facilitador do IDEIAS Br lhantes deve garantir 0S recursos necessarios para que a mae
identifique os desafios ou situacOes de vida que deseja resolver, que ela defina suas opgdes e
possiveis solucdes que Ihe parecam coerentes, que ela avalie essas opcles e aja conforme a
opcao melhor avaliada e, em seguida, que ela avalie se a opgéo escolhida funcionou de forma
satisfatoria. O facilitador tem a funcdo de explicar as etapas para a resolucdo de problemas e
modelar as habilidades aprendidas pela mée, encorajando seu autoconhecimento, mas as maes
é quem sempre devem tomar decisGes com autoconfianga e otimismo, nunca o facilitador. Para
o efetivo dominio das habilidades para a resolucdo de problemas sdo recomendadas a pratica

de no minimo trés problemas ao longo da intervencéo.

Adaptacéo do programa de intervencdo IDEIAS Br  Ihantes

Os autores do IDEIAS Br Ihantes (Olle Jane Z Sahler et al., 2017) forneceram a autora
dessa tese 0 manual e todos 0s materiais de apoio para utilizacdo deste programa de intervencéo.
Apesar de adequado para qualquer patologia, para este estudo, foram realizadas adaptacdes no
método de aplicacdo e no layout de apresentacdo do acrébnimo IDEAS, com o objetivo de
garantir os ajustes necessarios para o idioma portugués e para maes com baixo nivel de
escolaridade. O manual original prevé que os individuos submetidos ao IDEIAS Br : Ihantes
utilizem diversos folhetos para o registro dos desafios a serem discutidos durante a intervengéo,

tanto ao longo das sessbes quanto como atividades extra intervengédo. No entanto, por considerar
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as limitagdes de participantes com baixo nivel de escolaridade, este programa de intervencao
foi adaptado para a aplicagdo com énfase nas reflexdes realizadas durante as sessdes. Quanto
ao layout do acrénimo IDEAS, ao invés da imagem de um mapa organizado com as palavras-
chave, foi utilizada a imagem de uma mao na qual cada um dos dedos indicava uma questao
em referéncia as etapas para a resolucdo de problemas, também com palavras-chave em
destaque. A figura de uma mdo foi escolhida como uma alternativa ludica para enfatizar a

importancia de ‘parar e pensar’, de forma otimista, em cada umas das etapas, os dedos.

IDEIAS BR ' LHANTES

PARA A VIDA COTIDIANA

Descricédo do programa

SESSAO 1

Obijetivos da sessao:
(1) Construir um rapport positivo com a mae da crianca;
(2) Explicar a estrutura geral do programa de intervencao;
(3) Reforcar as expectativas da mée sobre os resultados positivos da intervencéo e;

(4) Definir as expectativas basicas para a participacdo da mae.

Metas para as méaes:

© Desenvolver seu autoconhecimento

® Aprender a respirar com atencao plena

Materiais:
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[0 CartGes magnéticos Pare e Pense / Pensamentos e Sentimentos

I. Informagdes gerais e regras do programa de intervengéo (20 minutos)

Apresentacdo da facilitadora

Apresentacdo do programa

[Apresentar-se brevemente. Compartilhar um pouco do seu
contexto profissional, assim como 0 porqué acha que esse
programa é importante. Relembrar o carater confidencial dos
assuntos discutidos nas sessdes. Também devem ser estabelecidas
as condutas basicas a serem adotadas pela participante e pela
facilitadora durante a intervengdo. Por exemplo, podem ser
definidas regras sobre o uso do celular e 0 compromisso com 0s
horarios agendados para cada sessdo. As condutas devem ser

negociadas, nunca impor regras sem didlogo com a mae].

Nos estamos trabalhando com maes de criangas com fibrose cistica
e 0 nosso objetivo € ajuda-las a se conhecer melhor, a aprender
novas maneiras de resolver problemas, conflitos e a fazer as
melhores escolhas quando tiver que decidir algo. Eu vou te ajudar
a entender a relacdo entre pensamento e sentimento e te ensinar
técnicas para vocé se sentir menos estressada, mais relaxada e
calma, no controle do que for controlavel, mesmo em situacédo
extremamente dificeis. Essa intervencéo psicologica que estamos

oferecendo tem sido utilizada em outros paises, inclusive com
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Estrutura do programa
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familias de criangas com outros problemas de saude, e as familias
que participaram relatam melhora tanto nos sentimentos de
ansiedade, tristeza e preocupacdo, quanto na capacidade de
resolver as situagBes dificeis do cotidiano. Mas antes de

comegarmos eu gostaria de te conhecer um pouco melhor!

[Perguntar para a mde um pouco sobre sua histéria. 1sso pode
incluir informagdes sobre a familia, sobre seu (sua) filho (a) e
sobre a relacdo dos dois, sobre o diagndstico e como tem lidado
com a doenca, bem como sobre as expectativas com o programa.
E importante se manter de forma bastante apoiadora, empatica e
como uma boa ouvinte. Ao mesmo tempo é importante levar a

sessao adiante e decidir quais aspectos aprofundar e quais nao].

Nossos encontros serdo divididos em duas etapas. Nos dois
primeiros encontros eu vou te ensinar técnicas para que Vocé se
conheca melhor e se sinta mais tranquila e confiante, mesmo nas
situacBes mais dificeis. S8o técnicas de atencdo plena (ou
mindfulness), vocé conhece ou ja ouviu falar algo sobre isso?
[Esperar que a mae compartilhe sua experiéncia]. Nas seis sessdes
seguintes nos iremos treinar algumas técnicas para resolver as
situagdes dificeis ou desafiadoras do cotidiano nos cuidados com seu

(sua) filho (a). Como eu disse antes, todas as técnicas trabalharemos
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aqui ja sdo muito utilizadas em outras instituicdes de salde e para
que vocé também seja beneficiada é importante que trabalhemos
juntas, de forma cooperativa! Assim, eu espero que vVocé pratique as
técnicas que aprenderemos ao longo dos nossos encontros no seu
dia-a-dia, mesmo que vocé ndo entenda muito bem agora como isso

vai te ajudar. Ok?!

Metas de hoje

© Desenvolver o autoconhecimento

@® Aprender a respirar com atengéo plena

Il. Meta 1 — Desenvolver o autoconhecimento (20 minutos)

Pensamentos indteis e sentimentos

Vamos comecar falando sobre pensamentos inuteis e sentimentos.
Pensamentos inuteis sdo pensamentos que surgem em nossas
cabecas automaticamente ao longo do dia e que costumam nos
atrapalhar, nos causar muito cansaco ou despertar sentimentos
desagradaveis. Por exemplo, [compartilhar uma experiéncia pessoal
e, em seguida, perguntar sobre as demandas da mae] certa ocasiao
eu tive um desentendimento com meu namorado, nés discutimos
muito e ndo chegamos a nos entender naquele momento. Eu sai dali
bastante irritada e fiquei remoendo aquela discusséo o dia inteiro,
pensando 0 quanto era injusto e que a gente nao tinha chances de se

acertar. No dia seguinte eu acordei bem triste, mas precisava ir dar
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aulas logo pela manhd. Fui para a universidade, mas ainda
continuava remoendo aquela discussdo do dia anterior. Durante a
aula um aluno fez algumas perguntas e eu fui bastante impaciente e
disse que j& tinha explicado aquele assunto e que ndo o faria
novamente. Somente depois, no final da aula, eu percebi que estava
muito impaciente, que fui injusta com o aluno, e que na realidade eu
poderia ter aproveitado aquela pergunta para tornar a aula mais
interessante. Vocé ja passou por alguma situacdo em que ficou
remoendo coisas na cabeca? Me conta uma situacdo dificil para
vocé, um desafio, algo que vocé achou que néo conseguiria resolver.
[Estimular relatos da mée sobre possiveis ocorréncias desses tipos
de pensamentos em seu cotidiano]. Quando isso acontece é comum
nos sentirmos mais cansados e até fadigados. Conseguir perceber os
seus pensamentos te ajudard a se conhecer melhor e assim fazer

melhores escolhas para vocé e para o seu filho.

Exercicio para identificar pensamentos inlteis

PARE
E
PENSE!

Um exercicio, simples, mas bastante Gtil para nos ajudar a perceber
e ter consciéncia de pensamentos inlteis ¢ ‘dar nome aos bois’.
Sempre que vocé tiver um sentimento forte como raiva ou outra
reacdo a um problema, conflito ou decisdo, eu quero que vocé Pare
e Pense, pergunte a si mesma: “O que estou pensando?”” ou “O que
esta acontecendo?” Nesse exercicio vocé deve dizer em voz alta o
que esta passando pela sua cabeca, e ndo apenas ficar remoendo o

pensamento. Claro que vocé também pode fazer isso apenas
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mentalmente, mas para isso € preciso que Vvocé esteja bastante
consciente do que esta fazendo e para aprender essa habilidade eu
quero que fagamos em voz alta agora. Por exemplo, ao invés de dizer
que tem muitas coisas para fazer depois daqui, vocé deve classificar
0 que acabou de passar pela sua cabeca e dizer ‘Eu estou tendo um
pensamento acelerado’ ou ‘Estou com pensamentos negativos’.

[Estimular a préatica da mae].

Estar consciente e perceber os proprios pensamentos também é
importante porque o que vocé pensa influenciara na forma como

VOCE se sente.

Imagine que os sentimentos negativos sdo como o calor, muito
desagradaveis. Mas eu acredito que vocé ndo deve dizer a si mesma
que é terrivel sentir calor ou que é a pior coisa do mundo. E
desagradavel, sim, mas sabemos que as vezes a gente vai sentir calor,
especialmente em cidades quentes como Salvador, ndo € mesmo? O
mesmo acontece com 0s sentimentos negativos, como a raiva ou a
tristeza, eles existem e de vez em quando nos sentimos assim. Por
gue serd que nao somos tdo compreensivos com nossos sentimentos
negativos? Os sentimentos, assim como o calor, uma espinha no
nariz ou uma dor de barriga depois de comer muito sdo apenas
estados fisiol6gicos desconfortaveis, ou seja, sdo apenas expressdes

do nosso corpo que alertam sobre o que esta acontecendo conosco,
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mas nada mais além disso.

Metéfora da areia movedica

Vocé j& esteve em uma praia com areia parecida com areia
movedica? Daquele tipo em que a gente pisa e o pé vai afundando...
Sabe o0 que acontece quando a gente tentar correr ou nadar
rapidamente para sair dali, ndo? Isso, a gente vai afundando cada vez
mais rapido. Nossos sentimentos desagradaveis sdo como a areia
movedica, quanto mais nos lutamos contra eles para nao senti-
los, mais eles nos absorvem e nos afundam. N&o é possivel
controlar nossos sentimentos. Quando tentamos fazer isso gastamos
muita energia e todo esforco é inGtil. Por isso é importante que nos
momentos desagradaveis vocé tente relaxar e agir como “seu corpo
estiver te pedido”. Assim como os sentimentos, algumas situacoes
nos também ndo conseguimos controlar, como por exemplo o
diagnostico de seu filho. Nao € possivel apenas escolher que ele ndo
tenha fibrose cistica e diante disso vocé tem feito tudo o que é

possivel como dar os remédios, leva-lo as consultas médicas...

[11. Meta 2 — Aprender a respirar com atengédo plena (15 minutos)

Tipos de respiracio

Vocé me disse que ja [ou ndo, lembre o que a mée te respondeu no
inicio da sessd@o] ouviu falar sobre atencéo plena. A atencédo plena

envolve estar presente no aqui e agora e perceber os detalhes do que
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vocé esta fazendo. Essa pratica vai te ajudar tanto a relaxar quanto a
cumprir suas atividades com maior rapidez e qualidade. A principal
técnica para desenvolver a atengdo plena é a respiracao. Isso mesmo,
algo simples e que todos nds ja sabemos como fazer, mas precisamos
aprender a respirar com atencdo plena. Vocé ja percebeu que
podemos respirar de trés formas diferentes: abdominal, toracica e
diafragmatica? [Demonstrar os trés tipos de respiragdo com
modelos experienciais]. N&o existe um melhor ou pior tipo de

respiragéo, sao apenas estilos diferentes.

Hoje n6s vamos usar a respiracao abdominal. Agora quero que vocé
se ajuste na cadeira para se sentir bem confortavel e relaxada. Vamos
praticar uma respiracao com atencéo plena juntas! Para isso eu quero
gue vocé nao pense em outra coisa além da respiracdo. Se em algum
momento vocé se distrair, ndo desista, nem se julgue, apenas volte
sua atencdo para a respiracao, percebendo como ar entra e sai de suas
narinas, percebendo o movimento que sua barriga faz durante a
inspiracdo e a expiracao. Colocar uma de suas méaos sobre a barriga
vai te ajudar a perceber esse movimento mais facilmente. Vocé

também pode fechar os olhos se preferir. [Orientar a pratica].

[Apds terminar] Como vocé esta se sentindo?

IV. Encerramento — Atividades extra intervencgao (20 minutos)
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Para finalizarmos, gostaria de te incentivar a usar as técnicas que

desenvolvemos hoje ao longo de toda sua semana. Estas técnicas vao

te ajudar a identificar e reconhecer melhor seus proprios

sentimentos. Para estruturar melhor suas atividades essa semana eu

as enumerei e te enviarei por WhatsApp:

1)

2)

3)

Nas situacdes dificeis que acontecerem essa semana quero que
vocé Pare e Pense, pergunte a si mesma: “O que estou
pensando?” ou “O que esta acontecendo?”. Este ima € para vocé
colocar em sua geladeira, para te ajudar a sempre parar e pensar
antes reagir nas diversas situagbes. Em ao menos uma dessas
ocasifes eu quero que vocé grave um audio no WhatsApp me
contando o que aconteceu. Dé preferéncia a me enviar esse audio
0 mais préximo do evento possivel. Assim vocé podera me contar

mais detalhes sobre tudo o que pensou e como se sentiu;

Reserve 10 minutos do seu dia para observar a sua respiracao
como fizemos hoje. Vocé pode acionar o despertador do seu
celular para te ajudar a cronometrar o tempo. Faca isso em
diferentes momentos e turnos nesses dias para que VOCé possa

perceber quando essa pratica fica mais interessante para voceé.

Experimente escovar os dentes, em ao menos uma das ocasides

do dia, com a sua mdo ndo dominante. VVocé precisard de muito
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mais atencdo e vai descobrir detalhes que certamente nunca tinha

observado.

Adradecimentos

Terminamos!
Vocé tem alguma duvida ou tem algo que vocé gostaria de conversar

comigo?

[Por fim, ndo esquecer de elogiar e agradecer a mae pela
participacdo. Também é importante compartilhar seu entusiasmo

com a continuidade da participagéo dela!]

SESSAO 2

Obijetivos da sessao:
(1) Revisar os conteudos da sessdo anterior;
(2) Explicar a estrutura geral e as etapas do IDEIAS Br « Ihantes
(3) Esclarecer que a expectativa basica para aprender essa estratégia € trabalhar em
conjunto em pelo menos 3 desafios, problemas ou metas, para que a mae tenha
confianga em sua habilidade de usar o IDEIAS Br ' Ihantes com sucesso por conta
préopria (se necessario poderdo ser incluidas sessfes extra para trabalhar mais um ou

dois desafios apresentados pela mae).
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Metas para as maes:
O Aperfeigoar a préatica de escaneamento corporal
@® Aprender as etapas do IDEIAS Br « Ihantes
© Definir uma acéo para solucionar o problema trabalhado e utiliza-lo durante a

Semana.

Materiais:
O Cartdo magnético com as etapas do IDEIAS Br « Ihantes

[ Protocolos de registro

I. Meta 1 — Aperfeicoar a pratica de escaneamento corporal (15 minutos)

Exercicio de respiracdo

Para comecar as atividades de hoje n6s vamos praticar mais uma vez
0 modelo de respiragdo com atencdo plena que aprendemos na
semana passada, 0 escaneamento corporal. Sente-se de forma
confortavel, tente se desencostar do encosto da cadeira, feche seus
olhos [continuar com as orientagdes para a pratica de

escaneamento corporal].

Pronto, agora ja estamos mais conscientes e concentradas para as

atividades de hoje. Como vocé se sentiu durante essa pratica?

I1. Rever resultados da atividade extra intervencéo (5 minutos)
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Revisdo da sessdo anterior

[Expressar sua satisfacdo por retornar para mais uma sessao].
Como foi a sua semana? Conseguiu praticar as atividades que

definimos na semana passada?

[Caso sim, parabenizar a mae pelo empenho e explorar detalhes

sobre as praticas e sobre como ela tem se sentido nessas atividades].

[Caso ndo, perguntar se a mae se lembra de situagdes nas quais
poderia ter praticado. Tente encorajar a mae a nao desistir nem se

sentir desencorajada por nao ter praticado as atividades].

[11. Meta 2 — Aprender as etapas do IDEIAS Br  lhantes (10 minutos)

Identificar os problemas a serem trabalhados

Agora n6s vamos aprender uma nova estratégia para resolver 0s
problemas, desafios ou dificuldades do cotidiano. VVamos anotar
nesse folheto todas as questdes que vocé ndo sabe muito bem como
resolver ou que ja tentou resolver, mas ainda ndo conseguiu alcangar
um resultado satisfatorio. [E essencial esperar o tempo que for
necessario para que a mae identifique os problemas que gostaria de
discutir. Fazer isso por ela ndo a ajudaria a aprender a usar o
IDEIAS Br « Ihantes de forma autoconfiante e independente. Nesse
contexto a mée aprenderia apenas depender do facilitador para

resolver seus proprios problemas].
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[Apés a identificagcdo das dificuldades é importante discutir as
caracteristicas com as quais a mae costuma lidar com os problemas,

se de forma mais positiva ou insegura].

Quando vocé pensa nesses problemas como vocé se sente quanto a
sua capacidade de resolvé-los? [Ouvir atentamente e buscar
informacgdes detalhadas que descrevam a forma como a mée
costuma lidar com os problemas, se de forma mais positiva ou

insegura].

Metéfora da viagem a uma nova cidade

[Metafora] Imagine que vocé tem um objetivo, viajar, mudar de
ares, comecar uma nova vida em outra cidade. VVocé se planeja bem,
arruma as malas, pega tudo o que considera importante, vai até a
rodoviaria pegar o 6nibus em direcdo a nova cidade. Dai alguns
passageiros intrusos que estdo préximos a vocé nesse Onibus
comegam a dizer: “Mas aonde vocé acha que esta indo? Vocé nao
tem capacidade de fazer isso! VVocé ndo é capaz de fazer essa viagem

'95

para tdo longe e viver em outro lugar

Esses incobmodos passageiros sao0 como 0S pensamentos negativos.
Eles tentam boicotar (atrapalhar) nossos objetivos, nos provocam

ansiedade, medo, angustia, e fazem com que a gente finalmente
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desista, desca do Onibus e volte para casa, para nossa zona de
conforto. [Reforgar com a mae a importancia do otimismo, de
manter uma orientacdo do problema positiva, de ser corajosa e
persistente, e ndo se conformar com uma condi¢do sofrida ou
limitada apenas por medo do desconhecido. E essencial enfatizar
que a maioria dos desafios da vida podem ser manejados com

sucesso].

[Para desenvolver o otimismo na resolucdo de problemas seis

elementos especificos sdo essenciais:]

1. Percepcdo do problema — permita que a mée rotule seus
proprios problemas ou desafios.

2. Atribuicdo do problema — incentivar o reconhecimento da
natureza interativa das situacdes, destacando que para uma
determinada situacao, a mae, outros ou uma combinacao fatores
podem contribuir para um determinado obstaculo ou conflito. A
atribuicdo precisa da causa ajudara a identificar estratégias
mais eficazes para a resolucdo de problemas.

3. Avaliacdo do problema —ajude a mae a perceber a importancia
da situacao com precisdo, sem superestimar nem subestimar seu
significado.

4. Controle pessoal — promover um senso de auto eficacia que
promova a crenga de que os problemas podem ser resolvidos
agora e no futuro depois de adquirir boas habilidades para

resolver problemas.
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5. Estilo de esquiva ou enfrentamento — demonstrar para a mae
que comportamentos de evitar ou negar o0s problemas
normalmente levam a maiores problemas e a um maior
sofrimento emocional no futuro.

6. Compromisso tempo/esforco — ressaltar que a resolucdo de
problemas bem-sucedida exige tempo e esforco. Reagir
impulsivamente ou automaticamente, ou néo agir de todo, pode

levar mais tempo e esforco a longo prazo.

Etapas do IDEAS Br  lhantes

Apos entender que devemos ser otimistas diante dos desafios para
alcangcar melhores resultados, vamos aprender como resolver 0s
desafios que temos cotidianamente. [Ter uma crian¢a com fibrose
cistica é, em geral, um evento estressante e as pessoas podem
experimentar diferentes niveis de sofrimento em momentos
diferentes. No entanto, é importante cuidar para ndo assumir,
indiscriminadamente, que uma crise emocional ou psicossocial seja
inevitavel ou que a mée esteja em risco especial. Diferentemente
disso, deve-se reconhecer que algum nivel de sofrimento é normal].
A técnica que vamos aprender hoje se chama IDEAS Br « Ihantes. O
termo brilhante foi utilizado para te lembrar de ser otimista, sempre
acreditando que vocé pode resolver o problema. Com essa técnica
nos devemos seguir cinco etapas [mostrar o imad da mao]: 1)
Identifique o Problema; 2) pense em quais sdo suas Opg0es para

resolver este problema; 3) Escolha a melhor opcdo; Acgéo, que
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significa colocar em prética a opgdo escolhida; ver se 0 Resultado

funcionou como vocé esperava.

Qual o Problema?

=T
& 5 S
S 8 g2 5 ,
S B2 Quais sao suas Opgoes?
[
oo
%
3 Escolha a melhor op¢ao.
%
- Acao!

O Resultado te agradou?

Para entender melhor como utilizar cada uma dessas etapas, nés

iremos discutir um de seus problemas [ou dificuldades].

IV. Meta 3 — Utilizar o IDEIAS Br : Ihantes em um problema apresentado (15 minutos)

[Retomar a lista de problemas levantada anteriormente.] Voltando
para essa lista de questdes que fizemos no inicio, eu quero que vocé

coloque aqui uma ordem do que vocé gostaria de resolver primeiro

[Esperar que a méae classifique os problemas e ap6s isso definir o

primeiro e iniciar com a primeira etapa. A quantidade real de

problemas resolvidos e 0 nimero de etapas alcancadas nessa

primeira sessdo podem variar. O objetivo €, a0 menos, iniciar o
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processo IDEAS. A sessao terminard com a atribuicédo de uma tarefa

que sera cuidadosamente revisada na proxima sessao].

Primeira etapa: Qual o PROBLEMA?
Definir o problema de forma precisa e operacional, minimizando
distorges cognitivas e a ambiguidade. Para isso podem ser
utilizadas as seguintes questdes:
e O que é inaceitavel nessa situagao?
e Onde ocorre esse comportamento, situacdo ou conflito
inaceitavel?
e Quando ocorre?
e Quem mais esta envolvido?
e Por que isso ocorre?
e Quais as mudancas esperadas ou desejadas?
e Quais obstaculos impedem a resolucdo dessa discrepancia
(por exemplo, falta de informacéo, sofrimento emocional,
déficit de habilidades, demandas conflitantes ou conflitos

interpessoais)?

A quebra de problemas complexos em partes menores ajuda o
cliente a ver uma situacdo aparentemente complicada como um
desafio a ser superado, um passo de cada vez. Além disso, o primeiro
problema identificado pode, na verdade, ser uma consequéncia de
uma situagdo anterior ndo resolvida que precisa ser resolvida antes

de prosseguir.
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Segunda etapa: Quais suas OPCOES?

A principal funcdo desta etapa é pensar em potenciais solucdes para
a situacdo problemética. Nao é incomum que, inicialmente, o
facilitador precise sugerir algumas possiveis solucfes para fazer o
processo avancar. No entanto, essas sugestfes devem ocorrer com
menos frequéncia ao longo do tempo e desaparecer no final do

treinamento.

Incentive a mae a descrever tantas solugfes quanto possiveis, para
aumentar a probabilidade de encontrar a solugdo mais eficaz.
Muitas vezes, a melhor solugdo ndo é a primeira que vem a mente.
Nao julgue nem demonstre reprovacdo por qualquer solucéo
referida pela mde. Quanto maior a variedade, a diversidade e a
originalidade, mais provaveis serdo as estratégias de alta
qualidade. Além disso, gerando muitas solucBes potenciais, € mais
provavel que a mae quebre velhos habitos ou formas convencionais
(por exemplo, usar a primeira ideia que vem a mente) e aprendam a

identificar estratégias potencialmente mais eficazes e inovadoras.

Terceira etapa: ESCOLHA a melhor opcéo.

Quando precisamos resolver um problema, em geral, existem muitas
possiveis solugdes. VVocé deve sempre encontrar a solu¢do que
melhor se encaixa com vocé — sua personalidade, seus recursos, seu

sistema de apoio de familiares e amigos Escolher a “MELHOR”
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estratégia para usar requer uma andlise consciente dos pros e

contras envolvidos. Os elementos especificos que auxiliam essa

tomada de decisdo sao:

1. Analise de custo beneficio - avaliar o valor e a probabilidade

2.

de alcancar o resultado desejado como resultado da selecéo de

uma solucdo especifica.

Andlise do resultado — o julgamento do resultado esperado

deve ser baseado em:

a.

resolucéo de problemas (a probabilidade de atingir o
objetivo de resolucéo de problemas);

bem-estar emocional (a qualidade do resultado
emocional esperado ao fazer uma escolha particular);
compromisso de tempo / esforgo (a quantidade de tempo
e esforco que sera necessario para implementar a
escolha); e

bem-estar pessoal/social global (como a alternativa
afetard o equilibrio entre os beneficios e custos

pessoais/sociais esperados a curto e longo prazo).

Quarta etapa: ACAO

Enfatize que a etapa ‘A¢do’ nao é apenas escolher uma solugdo e

“sair e fazer”, mas sim criar primeiro um plano de acéo sélido. O

plano de acao consiste no que sera feito, como sera feito, quando

sera feito e como incluir outros, se forem necessarios para executar

asolugdo. Entdo, uma vez que um plano tenha sido feito, o individuo
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o faz. Se possivel, é ideal encerrar uma sessdo com um plano sélido

que possa ser tentado entre as sessoes.

Quinta etapa: Avaliar se 0 RESULTADO te agradou.

Esta Gltima etapa corresponde a uma avaliacéo critica da eficicia
da solucéo para alcancar o resultado desejado. Isso deve ser medido
em uma escala de satisfacdo de 5 pontos. Se a mée se sentir muito
satisfeita com o resultado, passe a resolver outro problema / desafio.
Se a méde ndo estiver satisfeita com o resultado, é essencial
determinar se a origem da dificuldade esta nas etapas anteriores de
solucdo de problemas (por exemplo, especificagdo incorreta do
problema ou solugdes alternativas) ou como a solucéo foi executada
(por exemplo, déficits de habilidades, obstaculos). Nesse ponto, a
made pode optar por voltar e modificar o plano de acéo e tentar
novamente, ou escolher outra solucdo por completo e criar um novo
plano de acdo. Em suma, se a primeira tentativa de resolver um

desafio ndo for bem-sucedida, enfatizar a persisténcia é

fundamental para manter o engajamento e ajudar a mae a trabalhar

para alcancar um resultado desejado. NOTA: As vezes, depois de

pensar sobre o problema e a realidade de ter que fazer algo para
resolver a situacdo, uma pessoa pode decidir que a mudancga néo é
necessaria ou, na realidade, ndo é possivel. Essa mudanca na
avaliacdo cognitiva também é um resultado razoavel, mas merece
alguma discussao para ter certeza de que a premissa “posso viver

com isso”’ é verdade.
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IV. Encerramento — Atividades extra intervencgao (5 minutos)

Atividades extra intervencao

1)

2)

3)

Essa semana vocé deve continuar praticando o modelo de
respiragdo que utilizamos hoje. Para te ajudar eu vou te enviar
um novo &udio por WhatsApp e sempre que vocé fizer essa

pratica vocé podera utilizar o dudio enviado.

Colocar em prética a opcao definida para solucionar o problema

discutido nesta sessao.

Experimente utilizar seu olfato, sua audicdo e sua visdo para
perceber os detalhes que vocé ainda ndo tenha observado em sua
cidade. Ao menos uma vez por dia, ao sair de casa mantenha sua
atencdo plena observando cada detalhe dos percursos que
costuma percorrer cotidianamente. Tente sentir o cheiro do
ambiente, também sem julgar se bom ou ruim, apenas sentindo
0 aroma. Ouca 0s sons que existem além do barulho dos carros e
das pessoas falando. Tente perceber o som do vento que passa,
dos péassaros que por ali possam estar, das folhas caindo no chéo
e todos 0s demais sons que nunca tenha observado. Também
tente olhar o espaco através de um angulo diferente. Olhe em

direcdes que ndo costuma olhar. Vocé pode fazer isso enquanto
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estiver no 6nibus ou esperando por ele ou enquanto estiver indo

buscar o seu filho na escola.

Adradecimentos

Terminamos!
Vocé tem alguma duvida ou tem algo que vocé gostaria de conversar

comigo?

[Por fim, ndo esquecer de elogiar e agradecer a mae pela
participacdo. Também é importante compartilhar seu entusiasmo

com a continuidade da participagéo dela!]

SESSAO3-7

Obijetivos da sessao:
(1) Revisar os conteudos da sessdo anterior;
(2) Continuar explicando o IDEIAS Br: lhantes;

(3) Encorajar a mée a usar ativamente as etapas do IDEIAS Br ' lhantes.

Metas para as mées:
© Aprender a pratica meditacdo sentada (uma semana depois deve-se apenas
aperfeicoar a préatica e a partir das demais a mae podera escolher o modelo de
respiracdo que mais se identificou)

® Aperfeigoar 0 uso das habilidades das etapas do IDEIAS Br  Ihantes e definir um
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comportamento para solucionar o segundo problema trabalhado e utiliza-lo durante

a semana.

Materiais:

O Nenhum

I. Meta 1 — Aprender a préatica de meditacdo sentada (10 minutos)

Exercicio de respiracdo

Para comecar as atividades de hoje nds vamos aprender um novo
modelo de respiracdo com atencdo plena que se chama meditacéo
sentada. Sente-se de forma confortavel, tente se desencostar do
encosto da cadeira, feche seus olhos [continuar com as orientacfes

para a pratica de meditacdo sentada].

Pronto, agora ja estamos mais conscientes e concentradas para as

atividades de hoje. Como vocé se sentiu durante essa préatica?

I1. Rever resultados das atividades extra intervencao (5 minutos)

Revisdo da sessdo anterior

[Expressar sua satisfacdo por retornar para mais uma sessao].
Como foi a sua semana? Conseguiu praticar as atividades que

definimos na semana passada?
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[Caso sim, parabenizar a mae pelo empenho e explorar detalhes

sobre as praticas e sobre como ela tem se sentido nessas atividades].

[Caso ndo, perguntar se a mée se lembra de situagdes nas quais
poderia ter praticado. Tente encorajar a mae a nao desistir nem se

sentir desencorajada por nao ter praticado as atividades].

I11. Meta 2 — Aperfeigoar o uso do IDEIAS Br - Ihantes (20 minutos)

Apods a primeira sessdo do IDEIAS Brilhantes, que foi utilizada,
principalmente, para fornecer instrugdes sobre como utilizar esta
estratégia para resolucdo de problemas, as sessGes devem ser
orientadas de acordo com as demandas da mée, dos problemas que
ela escolheu trabalhar. As etapas devem ser retomadas tanto para
avaliar o problema discutido na sessdo anterior, como para a

discusséo do problema seguinte.

IV. Encerramento — Atividades extra intervencgéo (5 minutos)

Atividades extra intervencao

1) Essa semana vocé deve continuar praticando o modelo de
respiracdo que utilizamos hoje. Para te ajudar eu vou te enviar
um audio por WhatsApp e sempre que vocé fizer essa préatica

vocé poderd utilizar o audio enviado.
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2) Colocar em prética a opgéo definida para solucionar o problema

discutido nesta sessao.

3) Escolha uma das refeigdes do dia para comer com atengéo plena.
Vocé pode fazer isso sozinha e pode também fazer com o seu
filho. Para isso tente usar todos os sentidos, em especial o
paladar. Sinta o cheiro, os sabores do que vocé estd comendo.
Olhe para o alimento e depois de colocé-lo na boca tente ouvir
0s sons que surgem quando vocé mastiga. Perceba também a
textura de cada item que estad comendo.

(Para a semana seguinte, sugira que a mdae experimente
ANOTAR momentos agradaveis e desagradaveis ao longo do dia,
explicitando o evento de forma resumida, se estava consciente de

suas proprias sensacdes e emocgoes e quais foram estas).

Terminamos!

Vocé tem alguma davida ou tem algo que vocé gostaria de conversar

comigo?

[Por fim, ndo esquecer de elogiar e agradecer a mae pela
participacdo. Também é importante compartilhar seu entusiasmo

com a continuidade da participagao dela!]
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SESSAO 8

Objetivos da sessao:
(1) Revisar os conteudos da sessdo anterior;
(2) Revisar e reforgar os aspectos essenciais do IDEIAS Br - Ihantes (otimismo e as cinco
etapas);
(3) Buscar o feedback da mée sobre sua experiéncia com o IDEIAS Br - Ihantes;

(4) Discutir técnicas para prevenir recaidas.

Metas para as méaes:
© Consolidar o uso da técnica IDEIAS Br - lhantes

@® Expandir a préatica da atencdo plena

Materiais:

O Nenhum

I. Escolher a prética de meditacdo predileta (10 minutos)

Exercicio de respiracdo

Para comecar as atividades de hoje vocé vai escolher qual modelo de
respiracdo com atencédo plena iremos praticar. Vamos buscar a forma
mais confortavel para essa préatica, como vocé prefere? Agora feche
seus olhos [continuar com as orientagdes para a pratica de

meditacao sentada].
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Pronto, agora ja estamos mais conscientes e concentradas para as

atividades de hoje. Como vocé se sentiu durante essa pratica?

I1. Rever resultados das atividades extra intervencao (5 minutos)

Revisdo da sessdo anterior

[Expressar sua satisfacdo por retornar para mais uma sessao].
Como foi a sua semana? Conseguiu praticar as atividades que

definimos na semana passada?

[Caso sim, parabenizar a mae pelo empenho e explorar detalhes

sobre as praticas e sobre como ela tem se sentido nessas atividades].

[Caso ndo, perguntar se a mae se lembra de situagdes nas quais
poderia ter praticado. Tente encorajar a mae a ndo desistir nem se

sentir desencorajada por nao ter praticado as atividades].

I11. Meta 1 — Consolidar o uso da técnica IDEIAS Br - Ihantes (20 minutos)

Revisdo do IDEIAS Br « lhantes

[Revise com a mé&e os elementos essenciais da abordagem IDEIAS

Br - Ihantes para a resolucdo de problemas: o significado e a
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importéncia da orienta¢do positiva para os problemas, bem como

as cinco etapas aprendidas ao longo da intervencgéo.]

[Estimular o relato sobre a experiéncia pessoal da mae, com
especial atencéo para o resultado dos desafios que elas escolheram

abordar].

[Obter uma avaliacdo da mée sobre a abordagem IDEIAS Br -
Ihantes, tudo o que ela achou til ou inatil. Buscar sugestdes sobre

como o programa pode melhorar].

Estratégias para manutencéo da pratica IDEIAS Br « Ihantes

[Discutir com a mée a importancia de manter a pratica das técnicas
aprendidas. E importante considerar a possibilidade de, apds
finalizada a intervencdo, a méae negligenciar a pratica IDEIAS Br -
Ihantes. Estratégias para prevenir a negligéncia no uso da pratica
sdo descritas abaixo:]

e Identificar situacbes de alto risco (quaisquer situacOes
desafiadoras) em que a mae geralmente responde de maneira
impulsiva, ndo "parando e pensando™ antes de agir, ou aceitando
problemas como se ndo houvesse solugdes. Discuta formas de lidar
mais eficazmente com essas situacgdes de alto risco no futuro.

e Usar o estresse emocional como uma "*bandeira vermelha™ ou

indicar que as técnicas de solucéo de problemas ensinadas durante
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a intervencdo precisam ser usadas com rigor para abordar esses
sentimentos.

e Enfatizar para as mées a importancia de ndo se tornar
complacente (com frequéncia caindo em velhas formas de lidar com
0 tempo).

e Destacar entusiasticamente os conceitos de autoeficacia e
otimismo aprendido (as estratégias de solucdo de problemas
funcionam como a mée sabe por experiéncia, e a mae pode enfrentar
com sucesso os desafios aderindo aos principios da IDEIAS
Brilhantes).

e Promover o conceito de ‘“‘persisténcia qualificada” (adquirir
continuamente as habilidades necessarias para resolver problemas
e, em seguida, persistir até que a situacao seja resolvida para a
satisfacdo da mae).

® [dentificar uma pessoa de apoio (familiar ou amigo) que se
familiarize com a abordagem IDEIAS Brilhantes. A mae deve
compartilhar as etapas de IDEIAS com esta pessoa e procurar ajuda
na aplicacdo das estratégias ideais quando surgem novos desafios.
Em outras palavras, alguém para ajudar a mde a “Parar e Pensar”.
Fazer com gue a pessoa de apoio participe da ultima sesséo e pedir
a mde para “ensinar” IDEAS é a melhor maneira de saber se a mae

“entendeu”.

IV. Encerramento

(5 minutos)
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Antes de terminarmos, vocé tem alguma pergunta ou preocupacgéo sobre a qual gostaria

de conversar?

Uma coisa que nossos encontros mostraram é que a capacidade de resolver problemas
s6 melhora a medida em que vamos praticando com as etapas IDEIAS. Suas habilidades
também podem melhorar se vocé as ensinar para outras pessoas. Além disso, vocé pode
ampliar o uso dessa habilidade para resolver problemas de qualquer outra area da sua

vida, além da relagdo com seu filho.

Gostaria de te parabenizar! VVocé realmente se dedicou e se esforcou ao longo de
todos esses atendimentos e eu espero que nossas discussdes e atividades sejam Uteis e
te ajudem a lida com as adversidades da vida. Vocé deve se sentir confiante de que é

capaz de resolver qualquer desafio, ja aprendeu com fazer isso.

[Mostrar gratidéo e entusiasmo com a participacéo continuada da mée]
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Protocolo de Registro 1
DESAFIOS/OBJETIVOS

Desafio/Objetivo 1:

Desafio/Objetivo 2:

Desafio/Objetivo 3:

Desafio/Objetivo 4:

Desafio/Objetivo 5:

Desafio/Objetivo 6:
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Protocolo de Registro 2 — Esclarecendo o Problema

Qual é a situacéo especifica?

Onde costuma acontecer?

Quando acontece?

Quem mais esta envolvido?

Por que isso acontece?

Como vocé reage e se sente quando isso acontece?

Qudo otimista vocé se sente sobre resolver essa situacao? (Circule um nimero na escala
abaixo)

Pouco otimista 1 2 3 4 5 Muito otimista

Por que vocé escolheu este desafio/objetivo?
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Protocolo de Registro 3
Definir Opcoes e Escolher a melhor

Definir opcoes possiveis Escolher a melhor Escalg das
opgdes
(#1, #2, #3)
Solucéo #1: Pros:
Contras:
Solucéo #2: Pros:
Contras:
Solucéo #3: Pros:
Contras:
Solucéo #4: Pros:
Contras:
Solucéo #5: Pros:
Contras:




207

Protocolo de Registro 4 — Acédo e o0 Resultado

Plano de Acéo:

e O que vocé fara?

e Como vocé fara?

e Quando vocé fara?

e Quem mais esta envolvido nessa acao?

O Resultado te agradou?

e Qual acdo foi realmente tentada?

e Qudo satisfeita vocé estad com o resultado? (Circule um nimero abaixo)

Pouco satisfeita 1 2 3 4 5 Muito satisfeita

e Solucdo alternativa, se vocé ndo esta satisfeita com o resultado:
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