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Introducéo: A vivéncia de um processo de doenga crénica complexa em idade pediatrica,
que exige cuidados paliativos, produz um impacto significativo em toda a estrutura e dinédmica
familiares. As investigages tém-se centrado sobretudo na compreensao da adaptacgéo psicolégica
no subsistema parental, e ndo tanto na fratria. Todavia, a experiéncia psicolégica da doenca
tem implicagdes no bem-estar dos irmaos saudaveis, podendo ser percursora de perturbagdes emocionais internalizantes e
externalizantes. E por isso fundamental conduzir estudos que aprofundem a compreensdo desta drea de estudo, atualmente
em desenvolvimento.

Objetivo: Neste sentido, pretende-se apresentar uma revisdo de literatura sobre a experiéncia psicolégica da doenca crénica
complexa na fratria em idade escolar.

Material e métodos: Foi realizada uma pesquisa bibliografica nas bases de dados Scielo, EBSCO, ScienceDirect e Google
Scholar, tendo sido escolhidos 62 artigos e livros, nacionais e internacionais, entre os anos 1979 e 2017, que correspondiam
as dimensdes que se pretende estudar.

Resultados: A partir dos resultados de investigagdes nacionais e internacionais sobre o tema, explorou-se especificamente: a
relagéo fraterna; a sua compreensdo da doenca; a representagao do irméo que esta doente; o impacto emocional da doenca;
a ocupacao de tempos livres e as responsabilidades; as perspetivas sobre o futuro; e a intervengao psicoldgica.

Conclusdes: Salienta-se a importancia de conhecer aprofundadamente as especificidades do processo de adaptacéo a doenca,
por parte dos irmaos saudaveis, bem como as suas estratégias de coping, visando promover a sua resiliéncia, bem-estar e
crescimento pods-traumatico.
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Introduction: The experience of going through a complex chronic disease process, in pediatric
age, requiring palliative care, has a significative impact in family structure and dynamics. Research
has focused on the understanding of the parental subsystem psychological adaptation, and
not so much in siblings. However, the psychological experience of disease has implications in
the well-being of healthy siblings and may be a precursor to internalizing and externalizing emotional perturbations. It's essential
to conduct studies that can result in a deeper understanding of this area of study, currently under development.

Aim: In this way, this study aims to present a literature review about the psychological experience of the complex chronic disease
in scholar-age siblings.

Material and Methods: A bibliographic search was carried out in the Scielo, EBSCO, ScienceDirect and Google Scholar databases,
having been chosen 62 articles and books, national and international, between the years of 1979 and 2017, which corresponded
to the dimensions to be studied.

Results: Based on the results of national and international studies about this subject, specifically it explores: fraternal relationship;
understanding of the disease; sick sibling representation; emotional impact of the disease; leisure time occupation and responsibilities;
future perspectives; and psychological intervention.

Conclusions: It is important to deeply understand the specificities of the disease’s adaptation process in healthy siblings, as well
as their coping strategies, aiming to promote their resilience, well-being and post-traumatic growth.
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Introducao
Os cuidados paliativos

Os cuidados paliativos sao frequentemente con-
fundidos com os cuidados em fim de vida, embora
estes sejam apenas um dos constituintes daqueles.
Segundo Carter, Levetown e Friebert,' sio “cuidados
holisticos e proativos a criancas, adolescentes e
adultos que nao vao melhorar da sua doenca”. A
mesma deverd constituir uma condicao cronica de
saude complexa, isto €, deverd atingir um Orgao
em especifico ou diferentes sistemas, de forma
suficientemente grave, durando hi, pelo menos,
12 meses e requerendo cuidados especializados.?

Os cuidados paliativos pediatricos. Os cuidados
paliativos pediatricos (CPP) constituem um direito
humano bisico que deve ser reconhecido a qualquer
crianca ou adolescente diagnosticado com uma
doenca cronica complexa ou grave, e que assuma
uma postura bastante limitativa da sua qualidade
de vida e/ou esperanca de vida, assim como das
respetivas familias.? Estes cuidados sio reconheci-
dos pela Organizacao Mundial de Satde desde o
ano de 1988*e sio classicamente vistos como uma
abordagem ativa que engloba todo o processo de
diagnostico durante todo o ciclo de vida até ao
periodo pos-morte. Engloba as dimensoes fisica,
emocional, social e espiritual, e o seu principal
objetivo ¢ a melhoria da qualidade de vida da
crianca ou jovem e da sua familia.

A literatura indica que os CPP se assumem como
uma necessidade do binémio crianca-familia, exis-
tindo até hoje uma expansao da sua prestacdo a
escala mundial. Em Pediatria, as situacoes que podem
beneficiar de cuidados paliativos sao diferentes das
dos adultos, pois sio multiplas e abrangentes. De
acordo com A guide to the development of children’s
palliative care services — realizado pela Association
for Children with Life-threatening or Terminal Con-
ditions and their Families (ACT) e Royal College
of Paediatrics and Child Health (RCPCH) —, estas
condicoes podem dividir-se em quatro grupos, com
diferentes trajetorias de evolucio.’

O Grupo I € relativo a doencgas que colocam a
vida em risco, para as quais existem tratamentos
curativos, mas que podem nao resultar. O acesso
aos cuidados paliativos pode ser necessario quando
isso acontece ou quando ocorre uma crise, indepen-
dentemente da sua duragao. A seguir ao tratamento
curativo bem-sucedido ou a uma remissiao de longa
duracio, deixa de haver necessidades paliativas (e.g.,

doenca oncologica, faléncia de 6rgao(s), prematu-
ridade). O Grupo II refere-se a doencas em que a
morte prematura € inevitivel, mas em que podem
existir longos periodos de tratamento intensivo, que
visem prolongar a vida e permitir a participacao
em atividades normais (e.g., fibrose quistica, SIDA,
anomalias cardiovasculares, distrofias musculares).
O Grupo II abrange doencas progressivas sem
opcoes terapéuticas curativas, em que o tratamento
€ exclusivamente paliativo e pode prolongar-se ao
longo de varios anos (e.g., doencas neuromusculares
ou degenerativas, distGrbios metabdlicos, alteracoes
cromossomicas). O Grupo IV diz respeito a doengas
irreversiveis ndo progressivas que causam incapa-
cidades graves e que levam a maior morbilidade
e probabilidade de morte prematura (e.g., paralisia
cerebral grave lesdes graves acidentais do sistema
nervoso central ou da espinal medula, malformacoes
congénitas, doencas genéticas).

Tem existido até hoje uma expansao da prestacao
destes cuidados a escala mundial, sendo Portugal o
pais da Europa Ocidental menos evoluido na sua
provisdo, embora exista uma estimativa de cerca
de 6000 sistemas familiares com esta necessidade
identificada.®

Resultados e discussao

O impacto dos cuidados paliativos pediatricos na
familia

A entrada da doenca no ciclo vital familiar conduz,
inevitavelmente, a alteracoes no comportamento e
expressao emocional de cada membro e no sistema
familiar como um todo.” A presenca de uma crianca
ou jovem com doenga cronica complexa no sistema
familiar € compreendida como um acontecimento
de vida stressante ou perturbador. Por esse motivo,
esta ird influenciar o processo de desenvolvimento e
adaptacao de todos os envolvidos, sendo simultanea-
mente determinado e determinando pelo meio em
que vive.? Segundo Trindade e Teixeira’, esta pode
ter um impacto significativo no bem-estar psicologico
de todos os membros da familia, destacando o
stress parental e as disfuncionalidades familiares
que influenciario os processos de ajustamento da
propria crianca a doenca. Por outro lado, estes
autores reforcam a importincia de se atender as
representacoes de doenga de todos os elementos do
sistema familiar, bem como as estratégias de coping,
tanto perante a doenca e incapacidade consequente
como perante os procedimentos médicos necessarios.
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Nas ultimas décadas, os avancos cientificos ao
nivel dos cuidados e tecnologia médica tém permi-
tido prolongar a vida das criancas com condicoes
de satde clinicamente complexas. A maioria destas
criancas tem sido desinstitucionalizada e vive no
domicilio, no seu contexto familiar, onde a pres-
tacdo de cuidados €& assegurada maioritariamente
pelos seus familiares.'® Estas circunstincias tém
impacto tanto nos recursos econémicos da familia,
conduzindo a fragilidades financeiras e sociais,
mas também nas competéncias psicologicas. Com
frequéncia, os pais cuidadores sentem-se impotentes
por ndo conseguirem ajudar o filho que esta doente
a sentir-se melhor e tém pensamentos intrusivos.!!
Jurbergs, Long, Ticona e Phipps'? concluiram tam-
bém que estes pais tém tendéncia a manifestar
sintomatologia associada a stress pOs-traumatico,
a qual tende a aumentar nos primeiros 18 meses
apos o diagnostico e a diminuir a partir dos 5 anos
de experiéncia didria com o mesmo.

Segundo Nogueira e Francisco,” a qualidade
de vida dos pais cuidadores ¢ afetada de forma
maioritariamente negativa em todas as suas dimen-
soes, verificando-se: cansaco frequente e tensao na
concretizacdo de rotinas e atividades; preocupacoes
constantes associadas aos cuidados dos filhos e a
antecipac¢iao do futuro; culpabilizacao pela falta de
tempo para dedicar aos filhos saudaveis; privacio
de oportunidades de lazer e convivio; desconforto
perante os juizos de valor da sociedade; dificul-
dades de acesso a servicos de saude; dificuldades
financeiras; e satisfacado perante as evolucoes e
conquistas dos filhos com doenca. De facto, a
sua procura pelo apoio emocional e informativo,
sobretudo do prognostico da doencga,'* constitui
um fator que contribui para a sua paz de espirito."”

Por sua vez, para a crianca com diagnostico de
doenca oncolobgica, a incerteza associada a propria
doenca ou prognostico gera menos ansiedade que
o seu comprometimento funcional, em comparacao
com a vivéncia dos seus pais.'' Para a crianca que
esta doente, e que vive um conjunto de experiéncias
aversivas — como as hospitalizacoes, os tratamentos,
a dor e as alteracoes na sua aparéncia fisica —, existe
uma privacado de experiéncias de vida normativas
e facilitadoras do desenvolvimento.?

Por altimo, importa refletir sobre a presenca de
outros filhos na familia, a qual implica a necessidade
de conhecer a forma como vivenciam o processo
de doenca cronica complexa da(o) irma(o). Estas
criangas tém de se adaptar as mudancas nas dindmi-
cas e rotinas familiares, a fadiga fisica e emocional

dos pais e ao seu proprio turbilhdo emocional.'
Segundo Castro," esta situacao implica uma grande
angustia por parte das maes, ja que frequentemente
tém de deslocar-se para os tratamentos do filho
com doencga, deixando os irmdos saudaveis sob a
responsabilidade de outros familiares.

Neste seguimento, ¢ objetivo do presente estudo
apresentar uma revisao de literatura sobre a expe-
riéncia psicologica da doencga cronica complexa na
fratria em idade escolar.

O impacto da doenca crénica complexa nos irmaos
saudaveis

Desde os anos 70 que tem aumentado o interesse
na investigacao do impacto da doenca cronica nos
irmaos saudaveis. Numa perspetiva sistémica, a
presenca de uma crianca com uma doenca cronica
complexa na familia pode perturbar a educacio
dos seus irmaos em trés areas principais: na inte-
racao e relacdo fraterna, na organizacdo familiar
e no papel assumido pelos irmaos saudaveis.'® O
envolvimento com a crianga que estd doente pode
impedir que haja disponibilidade emocional para o
irmdo saudavel, e a propria reorganizacao do sistema
familiar pode nao ser suficientemente flexivel para
que estes se individualizem. Por sua vez, os pais
podem aumentar ou diminuir as suas expectativas
relativamente aos filhos saudaveis, podendo até
atribuir-lhes um papel irrealista, como forma de
compensar as expectativas defraudadas no filho
que ficou doente. Para Seligman,' a incapacidade
parental — dos dois ou apenas de um deles — leva
a que estas criancas costumem ser pressionadas a
assumir papéis parentais na prestacio de cuidados —
com maior incidéncia em familias com baixo estatuto
socioecondmico, as quais tém de mobilizar sobretudo
0s seus recursos internos. A crianca parentificada
pode comecar assim a manifestar comportamentos
de hipermaturacado que podem vir a perturbar o
desenvolvimento da sua autonomia e resultar em
perturbacao psicologica posterior.?

Para Sidhu, Passmore e Baker,* os pais de crian-
cas com doenca oncologica percecionam algumas
questdes fundamentais relativas a experiéncia
psicologica dos irmaos saudaveis. Por um lado,
enfatizam a universalidade de perdas decorrentes
do processo de doenca, referindo-se a perda de
controlo das rotinas, planos e atividades expectaveis
de se concretizarem. Este aspeto € particularmente
importante durante os periodos de hospitalizacio
do irmao que esta doente.? A vida quotidiana sofre
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assim uma alteracao de previsibilidade e satisfacao,
dando lugar a preocupacoes e ansiedade. Segundo
Nolbris, Enskidr e Hellstrom,? vivenciam-se senti-
mentos de natureza existencial, como a qualidade
de vida e da morte. Outras perdas dizem respeito
ao sentido de seguranca do seu lugar no mundo e
também a perda das dindmicas e vivéncias da fase da
infincia, com um aumento da sua responsabilidade
e tarefas, aspeto particularmente importante em
criancas em idade escolar. Em segundo lugar, os
pais percecionam um aumento dos desafios com-
portamentais e da adaptacao dos filhos saudaveis.
Referem um aumento explicito da ansiedade dos
mesmos, causada sobretudo pela imprevisibilidade
da doencga e das suas consequéncias a curto, médio
e longo-prazo.? Mencionam também a procura
constante pela atencao dos pais e a manifestacao
de queixas somiaticas — como dores de cabeca
e estomago, alteracdes do sono e alimentacdo e
enurese.” Por ultimo, os pais referem um esforco
ativo na promoc¢iao de uma comunicacao aberta,
positiva e de confianca no seio familiar. Embora este
aspeto dependa da sua idade e personalidade, a par
com as caracteristicas da relacdo fraterna anterior ao
diagnostico da doenca, é salientada a preocupacio
e empatia do filho saudavel pela crianca que esta
doente. Este acontecimento de vida pode assim
ser visto como uma oportunidade para estimular
o desenvolvimento eficaz de capacidades e forcas
em todos os membros do sistema familiar.?

A literatura apresenta resultados contraditorios
relativamente a capacidade de adaptacdo dos irmaos
saudaveis. Para autores como Cordaro, Verenori,
Massimino e Clerici,” existe uma semelhanca con-
sideravel em competéncias — académicas, sociais,
familiares e potenciais dificuldades emocional e
comportamental — para irmdos de criancas com
doenca oncolbgica e irmaos de criancas saudaveis.
Estes resultados sugerem que, de uma forma global,
os primeiros podem apresentar um nivel de adap-
tacdo psicologica igual ou tendencialmente superior
aos segundos, o que contraria estudos anteriores.
Existe por isso uma necessidade urgente de se
concretizarem mais estudos para explorar e avaliar
0 seu ajustamento psicologico.

A investigacao tem apresentado igualmente resul-
tados inconsistentes quanto ao impacto da experién-
cia de doenca nos irmaos saudaveis, verificando-se
um efeito minimo da mesma, até uma incidéncia
de dificuldades significativas ou, pelo contrario,
consequéncias positivas no seu desenvolvimento,
resultantes do seu crescimento pos-traumatico. Nes-

tes estudos, foram utilizadas diferentes metodologias
— nas medidas escolhidas, nos procedimentos
adotados e nas avaliacoes diretas ou indiretas das
criancas —, diferentes caracteristicas da amostra —
como a idade — e diferentes construtos. Os autores
variaram nos tipos e nivel de gravidade das doencas
cronicas, bem como nos parimetros relativos a
avaliacao da adaptacao psicoldgica — medidas de
personalidade, comportamento, autoconceito, entre
outras variaveis. Todavia, apesar de os estudos serem
por vezes contraditorios e de alguns apresentarem
limitacoes metodologicas, a literatura sugere for-
temente que os irmdos de criancas com doencas
cronicas complexas constituem uma populacao de
risco. E por isso conclusivo que este acontecimento
de vida tem impacto na sua saide mental e na sua
adaptacao psicologica, com um risco acrescido de
desenvolvimento de problemas emocionais. Segui-
damente, serdo apresentadas algumas conclusoes de
diferentes estudos concretizados neste ambito, para
irmados saudaveis em idade escolar, nomeadamente:
na relacido fraterna; na compreensao da doenca;
na representacao do irmao que esta doente; no
impacto emocional; na ocupacao de tempos livres e
responsabilidades; nas perspetivas sobre o futuro; e
na interven¢ao psicoldgica com os irmaos saudaveis.

Relacao fraterna

O subsistema fraternal, composto pelos irmaos,
representa um meio propicio de socializacao e de
experimentacdo de papéis em relacio ao mundo
extrafamiliar. E neste subsistema que as criancas
expandem as suas competéncias, sobretudo em
relacdo aos seus pares, sendo-lhes possibilitada a
experiéncia de apoio mutuo, competicao, conflito e
negociacdo. Os irmaos influenciam-se mutuamente
e de uma forma complexa e multifatorial, o que
faz com que este subsistema assuma um impacto
significativo em toda a dindmica familiar.?

Quando um dos irmdos tem uma doenca que
exige cuidados paliativos, e por ficar maioritaria-
mente numa situacao de dependéncia de cuidados
por parte da familia, torna-se no mais novo, o
que exige reestruturacoes nas posicoes fraternais.
Segundo Fernandes,* os irmdos saudaveis perdem
os privilégios da sua posicao na fratria e veem-se
obrigados a assumir novos papéis, muitas vezes des-
conhecidos e com mais responsabilidades. A idade,
e por isso a ordem de nascimento, € 0 sexo sdo
os fatores que atuam numa primeira instancia.”

.z

Este ultimo influencia a reestruturacao na fratria, ja
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que o papel de cuidar é socialmente atribuido ao
sexo feminino.? Houtzager e colegas® corroboram
estes resultados, referindo que os problemas de
ajustamento psicossocial a doenca oncologica do
irmao tendem a associar-se a idade mais velha e ao
sexo feminino. Por outro lado, os irmdos mais velhos
tém tendéncia a mostrar-se atenciosos e protetores
com a crianca que estd doente, salientando-se a
sua oportunidade de encontrar outros sistemas de
apoio (e.g., colegas, professores) e assim promover
0 seu crescimento pos-traumatico.?

O tamanho da fratria e a diferenca de idades sao
fatores que também influenciam este reposiciona-
mento.” Segundo Mendonca,' uma diferenca de
idade superior a dois ou trés anos entre os irmaos
parece ser protetora de perturbacoes psicologicas
nos irmaos saudaveis, bem como um tamanho da
fratria superior a dois irmaos.

Compreensao da doenca

A forma como os adultos cuidadores se vao adap-
tando ao processo de doenca afeta o entendimento
da propria crianca saudavel e tem implicacoes no
modo como esta perspetiva o adoecimento e as
mudancas que dai decorram nas suas vidas.*® Assim,
¢ expectavel que a resposta emocional dos irmios
saudaveis acompanhe a resposta da sua familia.
Segundo Gomes e colegas,* o comportamento paren-
tal de maes de criancas com cancro caracteriza-se
sobretudo pela conduta de ocultar ao longo de todo
o processo de doencga oncologica. Esta ocultacao
manifesta-se de varias formas, entre elas a nao
partilha do diagnostico ou a utilizacio de outros
termos, a mentira, a necessidade de brincar com
a situacdo, a inibicdo do choro e a minimizacao
da dor. Estes comportamentos podem influenciar
a experiéncia psicologica dos seus filhos saudaveis
que, segundo Bernardes e Pegoraro,* com frequéncia
descobrem o diagnostico da doenca do irmao como
resultado da sua percecdo das alteracoes nas relacoes
e dinamicas familiares. As criancas apercebem-se
que algo diferente ou grave estd a acontecer e
passam a ser parte integrante da nova rotina familiar,
em funcdo das necessidades e cuidados ao irmdo
doente. De facto, e segundo Seligman,' a falta de
comunicacao na familia sobre a condi¢do da crianca
doente ¢ um dos principais fatores que contribuem
para a perturbacio psicoldgica nos irmaos. Outros
fatores sio a ansiedade em relacio a deficiéncia
ou incapacidade da crianca doente, bem como as

atitudes e respostas parentais negativas relativas a
esta condicdo de vulnerabilidade.

Os irmaos saudaveis tendem a demonstrar inte-
resse em compreender a situacao, manterem-se
informados e apoiar na prestacio de cuidados ao
irmao que esta doente.* Todavia, apenas o fazem
quando sentem que existe recetividade por parte
dos adultos, assim como também evitam abordar
o assunto da doenca a frente do seu irmao com
doenca.** Embora os pais percecionem a transmissao
de informacdo sobre a doenca aos irmaos como
fundamental para uma adaptacao mais saudavel,
bem como a sua participacao em todo o processo,*
referem-se preocupados sobre 0 momento e a forma
mais adequada de o fazer. Estas dificuldades, e a
consequente possivel falta de explicacao aos filhos
saudaveis sobre a necessidade particular do irmao
que estd doente receber mais atencdao e cuidados
especiais, pode conduzir a falta de comunica¢ao na
familia e, em Gltima instancia, aumentar a ansiedade
e solidio destes filhos saudaveis. Yin e Twinn*
salientam o papel importante que os profissionais de
saude podem desempenhar junto de toda a familia.

A literatura em geral reforca assim a necessidade
proeminente de se integrar 0s irmaos no processo
de adaptacio a doenca por parte de todo o sistema
familiar, sugerindo uma comunicac¢io aberta e um
apoio emocional constantes.”® A transmissao de
informacdo sobre a condi¢do do irmdo doente deve,
contudo, ser adequada ao seu nivel de compreen-
sao. Importa, todavia, considerar que uma melhor
compreensao do tratamento e prognostico da doenca
esta significativamente associada a um maior nivel de
empatia, o que conduz a menor rivalidade fraterna
e uma maior proximidade relacional. Em ultima
instancia, resulta em menos dificuldades do seu
ajustamento psicologico.””

Representacao do irmao que esta doente

Os irmaos necessitam de receber, de forma
permanente e atualizada, informacao relativa as
dificuldades e limitacoes resultantes da doenca
do seu irmao. Este aspeto favorecera a sua capa-
cidade de adaptaciao e evitard o desenvolvimento
de fantasias desajustadas em relacdo ao irmio que
esta doente. Para além disso, podem desenvolver
medos e sentir-se excluidos do processo de doenca
devido a falta de informacao adequada, o que
pode perturbar o seu funcionamento psicologico.’
Em idade escolar, as criancas necessitam desta
informacdo ndo apenas para compreender o com-
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portamento e, por vezes, também a aparéncia fisica
do seu irmao que esta doente, como também para
satisfazerem as suas curiosidades.® Por outro lado,
podem sentir necessidade de saber responder as
perguntas das outras pessoas em relacio ao seu
irmdo ou a sua condicdo clinica, sobretudo aos
seus colegas de escola. E igualmente fundamental
esclarecer que estes nao foram responsaveis por
causar a doenca, que a mesma niao € contagiosa
e que ndo irdo contrai-la, visto que este € um dos
seus principais medos.

Impacto emocional

Pimentel,” no seu estudo com irmaos saudaveis
de criancas com Sindrome Cornélia de Lange e
Sindrome Prader-Willi — duas doencas raras —,
concluiu que estes apresentam um misto de emocoes
dificil de elaborar. Quanto maior a gravidade da
doencga, sobretudo do grau de dependéncia da
crianc¢a, do grau de deficiéncia mental e fisica e
capacidade de comunica¢ao, maior a dificuldade
dos irmidos em elaborar e gerir as suas emocoes
negativas.

O ciime parece ser a emog¢ao mais referida pela
maior parte dos autores que se debrucam sobre
este tema, 0 que consequentemente aumenta a
probabilidade de se gerarem rivalidades fraternas.
Este aspeto € particularmente relevante no caso de
irmaos saudaveis mais novos ou que tenham mais
dificuldade em compreender as necessidades das
criancas doentes. No caso de irmaos mais velhos,
podem também sentir que 0s seus sucessos sao
ignorados ou dados como garantidos, conduzindo
a falta de desenvolvimento de uma autoestima
positiva a partir do seu desempenho.®

A literatura refere também a raiva que os irmaos
saudaveis podem sentir, salientando as suas diversas
origens. Por um lado, pode dever-se a alteracao dos
papéis familiares e 4 consequente reorganizacao
do sistema familiar, com um acréscimo de respon-
sabilidades para estes irmdos.” Por outro, podem
sentir-se incompreendidos ou ficarem revoltados
pelo facto de uma crianca indefesa — o seu irmao
que estd doente — ter sido prejudicada inexplica-
velmente. Estes irmaos podem ainda culpabilizar os
pais pela situacao do irmao, pela falta de atencao
que recebem da sua parte ou pela privacio de
atividades de lazer.”

Os irmaos podem ainda manifestar tristeza nao
apenas pela condicio de satde da crianca doente,
como também por nao terem a possibilidade de brin-

car ou partilhar os seus pensamentos e sentimentos
na fratria. Pode ainda dever-se a auséncia constante
dos pais ou a necessidade de terem de recorrer a
outros membros da familia ou a vizinhos.” Deste
aspeto, pode ainda resultar o sentimento de culpa,
por eles proprios serem saudaveis,” pela sensacio
de impoténcia face as necessidades especiais de
cuidado ao irmao que esti doente ou ainda pela
dificuldade em lidar com as suas alteracoes emo-
cionais.*" O convivio com o irmdo com doenca e a
familiarizacdo progressiva com o ambiente hospitalar
constituem estratégias de coping eficazes.

Outra emocao frequentemente referida na lite-
ratura € a vergonha, como resultado da aparéncia
fisica do seu irmao doente ou da sua conduta. Em
altima instancia, segundo Bernardes e Pegoraro,’
esta vergonha pode conduzir ao isolamento e a
solidio do irmao saudavel, o que resulta também
em reacoes negativas, como a diminuicao do apetite,
problemas de sono, falta de autocuidado, queixas
somdticas e negacdao em apoiar a familia na prestacao
de cuidados ou na tomada de decisao. O sentimento
de abandono pode também ter lugar, sobretudo em
familias com dificuldades em reorganizar a rotina
familiar e onde as necessidades dos filhos saudaveis
sao negligenciadas.*

O medo é também uma emocido frequente nos
irmdos saudaveis, sobretudo, de ficarem doentes,
de morrerem ou ainda da imprevisibilidade de
quando o irmao doente € hospitalizado, temendo
o seu futuro.” Daqui podem resultar irritabilidade,
variacdes de humor e agressividade.”

As investigacoes realizadas neste dmbito tém
também focado o impacto positivo decorrente da
experiéncia psicologica da doenga cronica complexa
na fratria. Fleary e Heffer” exploraram o funcio-
namento psicologico de 40 irmdos adolescentes
e jovens adultos que cresceram com um irmao
doente e concluiram que estes apresentavam um
maior nivel de sensitividade, compreensdo e literacia
no ambito da saude. Para além disso, apresentam
maior responsabilidade civica, maior capacidade
de trabalho em equipa e de suporte emocional
e familiar. Como fatores protetores, estes autores
destacam ainda as suas atitudes preventivas em
relacio a saude, a sua capacidade de empatia e
compaixao, o desejo de apreciar a vida e a sua fé e
espiritualidade. A literatura aponta também para um
aumento da empatia, do altruismo e da tolerdncia,
assim como uma forte orientagio para interesses
humanitarios, sobretudo em irmaos mais velhos.?
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Ocupacao de tempos livres e responsabilidades

Devido a necessidade de reorganizacao familiar
e da prestacio de cuidados de forma permanente,
surgem alteracoes nas rotinas dos irmaos sauda-
veis que, frequentemente, se veem privados de
oportunidades de lazer.® E por isso fundamental,
segundo a perspetiva de pais e enfermeiros, que
se proporcionem oportunidades de diversao as
criancas saudaveis e se tentem manter as suas
rotinas do quotidiano.®> Os irmaos salientam ainda a
necessidade de descanso como nao sendo satisfeita
em muitas situacoes.’’

Por outro lado, existe um acréscimo da res-
ponsabilidade relativa a participacdo nas tarefas
domeésticas, bem como na sua autonomia associada
ao cuidado pessoal.”® Também as relacdes sociais
sao frequentemente prejudicadas, devido a menor
regularidade do contacto. Todavia, autores como
Murray*® destacam que o apoio social tem um papel
moderador do impacto da doenc¢a na adaptacio
psicossocial dos irmdos saudaveis, com efeitos
positivos no bem-estar fisico e mental e também
na socializacdo. Alderfer e Hodges estudaram as
necessidades emocionais e comportamentais dos
irmaos saudaveis, bem como a importancia do apoio
social para a satisfacio das mesmas. Concluiram que
0 apoio dos amigos € considerado o mais importante
e é também o mais abundante. Por outro lado,
destacam que o apoio social destes, a par com o
dos seus colegas na escola, esta relacionado com
menor sintomatologia de ansiedade e depressio,
bem como violacao das regras de comportamento.

Perspetivas sobre o futuro

Os irmaos saudaveis manifestam necessidade de
falar sobre a doenca da crianca e do seu futuro, bem
como da sua familia®. Para Helgeson e Cohenh®
as intervencoes educacionais parecem ter bastante
potencial para promover o aumento do controlo
percebido e instalar otimismo sobre o futuro, per-
mitindo ressignificar a experiéncia positivamente.

Relativamente a si proprios, existe com frequéncia
a adocao de objetivos de vida envolvendo dedicacao
e sacrificio.”* Fernandes® refere que o facto de estes
irmaos terem vivido todas as exigéncias colocadas a
uma familia com um filho que esta doente e, sobre-
tudo, por terem sentido algum grau de negligéncia
por parte dos seus pais, conheceram a solidao e
tornaram-se mais capazes de elaborar atitudes sociais
positivas. Em simultineo, aprenderam a apreciar a

amizade e a desenvolver uma grande compreensao
em relacdo aos outros.

Intervencao psicolégica com os irmaos saudaveis

Tém sido desenvolvidos e implementados progra-
mas de intervencdo para as criancas saudaveis, os
quais tétm em comum a possibilidade de pertenca
a um grupo de pares, o que permite a identificacio
de vivéncias e sentimentos e fomenta a partilha
num contexto securizante.

A literatura identifica alguns beneficios destas
intervencoes para os irmaos, destacando a iden-
tificacio e expressio de sentimentos — com a
consequente manifestacdo do seu sofrimento —,
a aprendizagem de estratégias cognitivas e meca-
nismos de defesa e também o enquadramento
positivo do processo de doenca.” Intervencoes
em grupo que permitam a discussao aberta e que
envolvem técnicas de arteterapia e dinamicas de
interacao social informal tém também impacto nas
preocupacoes, na comunicacdo, no humor e nas
dificuldades relacionais destes irmaos.>* Também o
seu conhecimento sobre a doenca tende a aumen-
tar,>* a par com a diminuicao dos seus problemas
de comportamento, segundo a percecio dos pais.>
Para Kazak e colegas,* existe ainda uma diminuicao
da sintomatologia de ansiedade e do stress pOs-
-traumatico.

Lobato e Kao® concretizaram uma intervencao
em grupo com 43 irmaos, entre 0s 4 € 0s 7 anos,
e identificaram um maior sentido de competéncia
fisica e cognitiva por parte dos irmios, apos a
sua participacdo. Outros autores planearam uma
intervencao baseada em acampamentos. Concluiram
algumas alteracdes positivas nos irmaos sauda-
veis, como uma melhoria no seu autoconceito, um
aumento na qualidade das suas relacdes sociais,
sobretudo na escola, uma melhoria na compreensao
da experiéncia de doenca do irmao e das suas
implicacdes e uma evolucdo positiva emocional.”*%
Segundo Hancock,” o ambiente de campo — tanto
em fins de semana, como no verio — demonstra
ser eficaz na adaptacao psicoldgica em irmaos de
criancas com doenga cronica complexa, sobretudo
com doenca oncologica. Para além de proporcionar
um ambiente de apoio para incentivar a partilha
e participacao em atividades que visem promover
o conhecimento, a autoconfianca e a autoestima,
também permite incluir aspetos do quotidiano, como
a alimentacdo saudavel ou a pritica de exercicio
fisico, promotores do seu bem-estar.
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A literatura identifica também os beneficios da
existéncia de intervencodes psicoeducacionais junto
dos irmdos saudaveis. Sio reconhecidas alteracoes
positivas na capacidade de autorelaxamento, na
confianca na informaciao que lhes € transmitida
sobre a doenca® e na gestao da experiéncia de
doenca.®! Hartling e colegas® reforcam que estas
intervencoes contribuem também para uma maior
proximidade relacional na fratria.

Conclusoes

A revisao de literatura apresentada reforca a
pertinéncia de se desenvolverem estudos que
permitam aprofundar diferentes variaveis do pro-
cesso de adaptacdo a doenca cronica complexa dos
irmdos saudaveis em idade escolar. A partir desta
compreensdo aprofundada das suas particularida-
des, torna-se de extrema releviancia o desenho de
intervengdes especificas junto desta populacio,
que influencia e ¢ influenciada pela experiéncia
psicologica de toda a familia, neste contexto de
doenca; assim, promovem-se as suas competéncias
de adaptacio psicologica, o seu bem-estar e a sua
resiliéncia. Este estudo apresenta algumas limitacoes,
nomeadamente: a especificidade das dimensoes
estudadas, uma vez que existem mais variaveis
mediadoras do processo de adaptacao a doenca do
que as escolhidas para esta revisao de literatura; a
superficialidade com que aborda o impacto em todo
o sistema familiar, uma vez que a experiéncia dos
irmaos € influenciada e influencia a experiéncia de
todos os outros elementos da familia e do sistema
como um todo; e também a integracao de estudos
até ao ano de 2017.
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