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RESUMO

Objetivo: analisar a producao cientifica entre 2006 e 2015 sobre estratégias para o autocuidado apoiado de criangas e
adolescentes com doencas cronicas e suas familias. Método: revisdo integrativa da literatura realizada entre julho e agosto
de 2016 nas bases de dados: BDENF, LILACS, IBECS, ADOLEC, MEDLINE/PubMed e SCIELO. Os 27 estudos selecionados
foram analisados e categorizados nos cinco pilares do autocuidado apoiado: avaliagao, aconselhamento, acordo, assisténcia e
acompanhamento. Resultados: apenas dois estudos abarcaram os cinco pilares, sendo o mais evidenciado a avaliagcao, porém o
acompanhamento se mostrou imprescindivel para adesao as terapéuticas do plano de metas. Prevaleceram as acdes, avaliacao
do estado emocional da crianga/adolescente/familia e intervencoes tecnoldgicas para empoderar o individuo no autocuidado.
Consideracoes finais: as referidas acoes estao concentradas em paises com sistemas de saude direcionados as necessidades
de saude de pessoas com doencas cronicas. No Brasil, isso ainda € incipiente, pois as agdes estao centradas em agudizacoes.
Descritores: Crianca; Adolescente; Familia; Doenca Crénica; Autocuidado.

ABSTRACT

Objective: analyze the scientific production between 2006 and 2015 on strategies for supported self-care by children and adolescents
with chronic disease and their families. Method: integrative review of the literature conducted July and August 2016 in the databases:
BDENF, LILACS, IBECS, ADOLEC, MEDLINE/PubMed and SCIELO. The 27 selected studies were analyzed and categorized into the
five pillars of supported self-care: evaluation, counseling, agreement, care and accompaniment. Results: only two studies covered
all five pillars, evaluation was considered most, but accompaniment was essential for adherence to the therapeutics of the goal plan.
There was a prevalence of actions to evaluate the emotional state of the child/adolescent/family and technological interventions to
empower the individual in self-care. Final considerations: these actions are concentrated in countries with health systems directed
to the health needs of people with chronic disease. In Brazil, this is still incipient, since the actions are focused on exacerbation.
Descriptors: Child; Adolescent; Family; Chronic Disease; Self-Care.

RESUMEN
Objetivo: analizar la produccion cientifica entre 2006 y 2015 sobre estrategias para el auto cuidado apoyado de nifos y
adolescentes con enfermedades cronicas y sus familias. Método: revision integradora de la literatura realizada entre julio
y agosto de 2016 en las bases de datos: BDENF, LILACS, IBECS, ADOLEC, MEDLINE/PubMed y SCIELO. Los 27 estudios
seleccionados fueron analizados y categorizados en los cinco pilares del auto cuidado apoyado: evaluacion, asesoramiento,
acuerdo, asistencia y acompanamiento. Resultados: apenas dos estudios abarcaron los cinco pilares, siendo lo mas evidenciado
la evaluacion, sin embargo el acompanamiento se mostré imprescindible para adhesion a las terapéuticas del plan de metas.
Han prevalecido las acciones, evaluaciones del estado emocional del nifio/adolescente/familia e intervenciones tecnologicas
para empoderar el individuo en el auto cuidado. Consideraciones finales: las referidas acciones estan concentradas en paises

http://dx.doi.org/10.1590/0034-7167-2016-0553 Rev Bras Enferm [Internet]. 2017 nov-dez;70(6):1389-400. 1389



Fernandes LTB, et al.

Autocuidado apoiado a criangas e adolescentes com doencas cronicas e suas familias

con sistemas de salud direccionados a las necesidades de salud de personas con enfermedades crénicas. En Brasil, eso todavia
es incipiente, pues las acciones estan centradas en agudizaciones.
Descriptores: Nifio; Adolescente; Familia; Enfermedad Crénica; Auto Cuidado.
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INTRODUCAO

O autocuidado apoiado é uma modalidade de construcao
de projeto terapéutico. Surgiu de uma metodologia instituida
no final da década de 1980 para individuos tabagistas pelo
“National Cancer Institute”, e se baseia em cinco pilares: ava-
liacdo, aconselhamento, acordo, assisténcia e acompanha-
mento, com o propésito de apoiar o usuario no processo de
(re)construcdo de sua propria satde-2.

No ambito da doenca cronica, essa estratégia pode ser utiliza-
da da suspeita até o diagnéstico, e cursar por toda a vida da pes-
soa doente, com intervencdes em maior ou menor frequéncia, a
depender do estado em que ela se encontra. Levando-se em con-
sideracdo a natureza dessas condicoes de saude, as quais “apre-
sentam inicio gradual, com duracdo longa ou incerta, que, em
geral, apresentam mdltiplas causas e cujo tratamento envolve mu-
dancas de estilo de vida, em um processo de cuidado continuo
que, usualmente, ndo leva a cura”?, a efetivacao dos pilares pode
ser uma medida eficaz e menos onerosa as instituicdes de satde,
tendo em vista que permite a acao imediata do profissional.

Na pratica, os servicos de saide nao valorizam as espe-
cificidades de cada individuo e baseiam seu processo de
trabalho em atitudes passivas dos profissionais por meio de
queixa-consulta, sendo estimulados por estudos realizados
por pesquisadores e especialistas clinicos que nao facilitam
nem incorporam a participacdo do usudrio e de sua familia
nos cuidados necessarios ao controle da doenga®.

E nesse contexto que as redes de cuidados a sadde ©m sido
defendidas como meio de incorporar a inteligéncia coletiva de pa-
cientes, familiares, médicos e pesquisadores de forma a criar um
sistema que explore suas motivacdes e habilidades, uma vez que
também sdo partes interessadas nesse processo e, portanto, podem
se dedicar a essa tarefa e acelerar a descoberta de conhecimentos®,
bem como implementar agoes benéficas ao cuidado efetivo.

Um modelo de atencio a satide que pauta acoes sob essa
perspectiva € o “Chronic Care Model” (CCM), que tem, como
seu quinto elemento estruturante, o autocuidado apoiado.
Esse modelo traz propostas de abordagens que estimulam os
profissionais de satde a empoderar os individuos com doen-
cas crbnicas a autogerirem seu processo de adoecimento, tor-
nando-os protagonistas do cuidado por meio de uma corres-
ponsabilizacao entre os envolvidos™. Isso pode ser realizado
mediante abordagens que promovam mudancas de comporta-
mento como grupos operativos; avaliagdo do comportamento
atual e do grau de interesse e confianca na mudanca; entre-
vistas motivacionais; e cursos oferecidos por profissionais de
saude dirigidos ao autocuidado de doencas especificas?.

A implementacao de estratégias, nessa perspectiva, implica que
o profissional saiba definir papéis e atribuicdes de cada individuo,
monitorar e acompanhar os usudrios, gerir cada caso de forma

personalizada e introduzir novas atividades como: atengdo com-
partilhada em grupo, continua, por pares e a distancia. Essa pratica
deve ser desenvolvida por meio da elaboracao de metas e planos
de cuidados em conjunto, avaliando o estado de satde dos usua-
rios, colocando o individuo no centro do processo e organizando
os recursos de satide e da comunidade para provisao de apoio™.
Ao se aplicar tal conceito a criangas e adolescentes com doenga
cronica, entende-se que essa capacidade para o desenvolvimento
de competéncias e habilidades para gestao de cuidados deve evo-
luir gradativamente junto ao individuo doente, sendo importante
que a familia, os profissionais de satide e a escola estejam envolvi-
dos de modo a oferecer o suporte necessario ao estabelecimento
de responsabilidades para o manejo da doenca. Assim, a visao ho-
rizontalizada permite o alinhamento entre usudrios, profissionais
de satde, pesquisadores e familias e potencializa as expectativas
de desempenho de agdes voltadas ao autocuidado, além de esti-
mular a elaboragao conjunta de solugoes®.

Para o contexto da faixa etaria pedidtrica, pode-se valorar a
utilizagdo do processo motivacional como forma de orientar os
profissionais a reconhecerem e conduzirem esse usuario a mu-
dancas®, pois mesmo que as criangas/adolescentes e suas fami-
lias tenham consciéncia da necessidade de modificagao de certos
hébitos, nem sempre isso é colocado em pratica®. Com a crianga,
0 apoio ao autocuidado pode ser realizado em dois principais
espacos: o familiar e o escolar®. Ja os adolescentes sao também
influenciados por seus pares e informacoes sobre satde on-line,
visto que os meios eletrénicos, por serem mais acessiveis, tendem
a expandir cuidados e educagao para a saude"”.

A adogao de um modelo de atendimento pediétrico de supor-
te para a autogestdo da doenca tem como potencial a melhora
nas condigoes de satde do individuo, fator que influi na reducao
da utilizagao de servicos mais complexos, bem como de custos
e sobrecarga do cuidador®. Diante do exposto, salienta-se a im-
portancia do uso de métodos adequados para o empoderamento
da crianga/adolescente com doenca cronica e sua familia no au-
tocuidado para o controle da mesma. Nesse contexto, emergiu
0 seguinte questionamento: Quais tém sido as estratégias utiliza-
das para o autocuidado apoiado de criangas/adolescentes com
doencas cronicas e suas familias? Dessa forma, o objetivo deste
estudo foi analisar a producao cientifica entre 2006 a 2015 sobre
estratégias realizadas para o autocuidado apoiado de criangas/
adolescentes com doencas cronicas e suas familias.

METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa, caracterizada como um
tipo de revisao da literatura que engloba pesquisas conduzidas
segundo diversas metodologias, de forma rigorosa, permitindo a
sintese dos achados". Para realizacao deste estudo, foram percor-
ridas cinco etapas: identificacao do tema e selecdo da hipotese
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ou questdo de pesquisa para a elaboragao da revisao integrativa;
estabelecimento de critérios para inclusio e exclusao de estudos/
amostragem ou busca na literatura; definicao das informacoes a
serem extraidas dos estudos selecionados/categorizacao dos es-
tudos; avaliacao dos estudos incluidos na revisao integrativa; e
interpretacao dos resultados™.

A primeira etapa foi norteada pela seguinte indagacao:
Quiais tém sido as estratégias utilizadas pelos profissionais de
salide para o autocuidado apoiado de criancas/adolescentes
com doencas cronicas e suas familias?

A busca ocorreu entre julho e agosto de 2016, e os termos
utilizados na pesquisa foram os Descritores em Ciéncias da Satde
(DeCS) em portugués e seus correspondentes em espanhol, res-
pectivamente: pediatria (pediatria); doenca cronica (doenca croni-
ca); autocuidado (autocuidado). No idioma inglés, devido ao ndo
reconhecimento do DeCS em algumas bases, optou-se pela utili-
zacao dos termos MeSH (Medical Subject Headings) - pediatric,
chronic disease e self-management. Os trés termos de cada idio-
ma foram combinados entre si por meio do conector booleano
“AND". A pesquisa foi realizada em dois portais e quatro bases de
dados: Base de dados de Enfermagem (BDENF/BIREME), Literatu-
ra Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS/
BIREME), indice Bibliografico Esparol de Ciencias de la Salud
(IBECS) e Scientific Electronic Library Online (SCIELO), ADOLEC
nos trés idiomas; e MEDLINE/Pubmed apenas em inglés. Para
selecao, os seguintes critérios de inclusao foram estabelecidos:
presenca de alguma estratégia de apoio ao autocuidado de crian-
cas/adolescentes com doengas cronicas e/ou suas familias; estar
disponivel na integra em meio eletronico, via servidor proxy da
Universidade Federal da Paraiba; ser classificado como artigo ori-
ginal, estudo de caso, relato de experiéncia; ter sido publicado
entre os anos de 2006 e 2015; estar disponivel em algum dos
seguintes idiomas - portugués, inglés ou espanhol. Excluiram-se:
os editoriais, as cartas ao editor, os artigos de reflexao, as revisoes,
as duplicatas e os que incluiam estratégias voltadas a individuos
maiores de 19 anos, tendo em vista que o estudo tem como prin-
cipio abranger até a adolescéncia™.

Tabela 1 — Distribuicao das referéncias encontradas, exclui-
das e selecionadas, Brasil, 2016

Base de dados Encontrados  Excluidos  Selecionados
BDENF/BIREME 00 00 00
IBECS 01 01 00
ADOLEC 01 00 01
LILACS/BIREME 01 01 00
MEDLINE/Pubmed 102 76 26
SciELO 02 02 00
Total 107 80 27

Duas pesquisadoras realizaram a busca de modo indepen-
dente e concomitante, utilizando-se dos mesmos critérios para
a selecdo dos estudos e extracao dos dados. Ambas reuniram-
-se ao final dessas etapas para chegar a um consenso quanto

Autocuidado apoiado a criangas e adolescentes com doencas cronicas e suas familias

a selecdo e a extracao dos dados. Com base na associagao
dos descritores, foram encontrados 107 artigos, cujos titulos
e resumos foram lidos de forma exaustiva a fim de verificar
se respondiam aos critérios de inclusao/exclusdo. Apds essa
etapa, 60 artigos que contemplavam os critérios supracitados
foram lidos na integra, dos quais 27 compuseram a amostra
do estudo, como evidenciado a seguir:

As exclusoes dos estudos decorreram dos seguintes fatores:
nao responder a questio de pesquisa (40 na MEDLINE); ser rela-
tério (01 na MEDLINE); ser duplicata (02 na SCIELO); realizado
com adultos (12 na MEDLINE) ou nao explicitar faixa etaria (1 na
MEDLINE); ndo abordar doencas crénicas (03 na MEDLINE); ser
estudo de revisdo (01 na LILACS; 01 na IBECS; 19 na MEDLINE).

A andlise dos dados seguiu as diretrizes da andlise temati-
ca? a qual se baseia nas etapas de pré-andlise, exploracdo do
material ou codificacao e tratamento dos resultados obtidos/in-
terpretacdo. Cada artigo foi lido repetidas vezes, e as estratégias
identificadas foram enquadradas em pelo menos um dos cinco
pilares da metodologia dos “Cinco As” (avaliagao, aconselha-
mento, acordo, Assisténcia e acompanhamento), enfatizando o
autocuidado apoiado. Esses procedimentos sao importantes em
virtude da necessidade de avaliar a relacido entre o individuo/
familia e os desvios de satde, orientar sobre meios de mudanca
que possam melhorar essa relacdo. Em seguida, faz-se necessa-
rio acordar (pactuar) com o usudrio/familia a melhor forma de
implementacdo desses meios, até que seja alcangada a assistén-
cia propriamente dita e o posterior acompanhamento das metas
estabelecidas ao longo da estratégia™.

RESULTADOS

Os artigos selecionados no estudo contemplaram todos os
anos incluidos na pesquisa, entretanto, 21 (77,8%) foram pu-
blicados entre 2010 e 2015.

As condicoes cronicas de satde que identificadas nos estu-
dos analisados foram: sindromes da dor crénica (04), doenga
inflamatoria intestinal (03), asma (03), doenca renal crénica (02),
necessidades especiais de satde (02), doencas que necessitam
de transplantes (02), diabetes (01), fibrose cistica (01), obesidade
(01), dermatomiosite juvenil (01), cérie (01), doenca pulmonar
cronica da prematuridade (01), transtorno de ansiedade (01).
Além desses, quatro estudos trabalharam sob a ética das do-
encas cronicas em geral. Apenas trés foram realizados em uma
unidade de cuidados primarios!*'*, os outros tiveram como ce-
nario ambulatérios, clinicas especializadas e hospitais infantis.
As categorias dos profissionais de satide que participaram dos
estudos na condicao de pesquisadores ou participantes foram:
médico, enfermeiro, psicélogo, terapeuta ocupacional, farma-
céutico e nutricionista. No tocante ao autocuidado apoiado,
o pilar mais evidenciado no total de estudos selecionados foi
o da avaliagdo, sendo que 22 (81,48%) artigos contemplaram
pelo menos uma acgao nesse pilar, seguido de 12 (44,44%) do
acompanhamento; 11 (40,74%) da assisténcia e 09 (33,33%)
do aconselhamento. Ja no quesito acordo, apenas trés (11,11%)
artigos enquadraram-se em alguma das atividades. Apenas dois
(07,40%) artigos"®'” mencionaram intervengoes corresponden-
tes a todos os cinco pilares do autocuidado apoiado.
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Quadro 1 - Distribuigao dos estudos selecionados conforme titulo, ano, pais, delineamento, intervencao e desfecho, Brasil, 2016

health survey analysis

Titulo ':‘:I,(; Delineamento Intervencao Desfecho

Predictors of Health Literacy and 2015 Quantitativo, Exploracao das relacoes Mais de metade das duplas tém
Numeracy Concordance Among EUA exploratério entre a literacia em satde pelo menos um membro com
Adolescents With Special Health N = 278 duplas de adolescentes com literacia em satide inadequada.
Care Needs and Their Parents necessidades especiais de

satde e seus pais.
Are two youth-focused 2015 Quanti-qualitativo, | Implementagao de Os participantes relataram que
interventions sufficient to Canada Prospectivo de ferramenta organizacional | as intervencoes foram mais Uteis
empower youth with chronic coorte de estabelecimento de para a definicao de metas.
health conditions in their N = 50 metas de salde para jovens
transition to adult healthcare: com doengas cronicas.
a mixed-methods longitudinal
prospective cohort study
Pediatric solid organ transplant 2015 Quantitativo, Avaliagao do preparo dos Pais preparados para deixar
recipients: Transition to home EUA prospectivo, pais para a alta hospitalar. | o hospital tinham menores
and chronic illness care longitudinal dificuldades em lidar com o

N = 51 impacto da doenca na familia.

Development and validation of a 2015 Quantitativo Desenvolvimento de uma O estudo forneceu evidéncias
generic scale for use in transition | Canada N = 369 escala de competéncias de | de confiabilidade e validade do
programmes to measure self- autogestao para uso com Transition-Q.
management skills in adolescents adolescentes com doenca
with chronic health conditions: cronica.
the TRANSITION-Q
iCanCope with Pain™: User- 2014 Qualitativo Avaliacdo da necessidade As percepcoes dos jovens com
centred design of a web- and Canada N =23 de desenvolvimento dor crénica foram cruciais para
mobile-based self-management de um programa de o desenvolvimento das bases do
program for youth with chronic autogerenciamento on-line | programa iCanCope.
pain based on identified health sobre dor cronica para
care needs adolescentes.
Using focused ethnography in 2014 Qualitativo, Discussao sobre A etnografia focada foi eficaz na
paediatric settings to explore Reino etnografica as formas como os captacao de “insights” sobre as
professionals’ and parents’ Unido N = 12 pais, 28 profissionais de saude interacoes pais-profissionais em
attitudes towards expertise in profissionais de e 0s pais compartilham um ambiente pediétrico.
managing chronic kidney disease saude conhecimentos em torno do
stage 3-5 estado da crianca.
Provider Awareness Alone Does 2014 Quantitativo Andlise do papel da Aumento da consciéncia em
Not Improve Transition Readiness | Holanda, | N = 415 pacientes | educacao do profissional torno da aptidao de cuidadores
Skills in Adolescent Patients With EUAe sobre autogestdo e pediatricos sobre o processo de
Inflammatory Bowel Disease Canada aquisicao de habilidades transicao.

dos pacientes.
Medication treatment complexity 2014 Quantitativo, Avaliacdo da complexidade Resumo abrangente da adesio
and adherence in children with Canada transversal da gestao da Doenga Renal OU N3o por criangas ao uso de
CKD N = 558 Cronica (DRC) em criancas. medicamentos no tratamento de

DRC.

Collaborative Chronic Care 2013 Quantitativo Construcdo de um A C3N* tem o potencial para
Networks (C3Ns) to Transform EUA N = ndo informado | protétipo de rede de se tornar uma rede de inovagao
Chronic Iliness Care cuidados em saude para ativa e colaborativa para

doentes cronicos. usuarios, familiares, médicos e

pesquisadores.

Complementary and alternative 2013 Quantitativo Analise sobre o uso de Os resultados deste estudo
medicine use by pediatric Canada N = 926 medicina alternativa indicam que o uso CAM
specialty outpatients complementar (CAM) é elevado entre pacientes

por familias de criangas/ ambulatoriais de clinica

adolescentes com doencas pediatrica.

cronicas.
Variables associated with the use of 2012 Quantitativo, Andlise da prevalénciade | O uso de servicos odontoldgicos
dental services among preschool Espanha transversal uso de servicos de salde estd abaixo da média em pré-
population in Spain: a national N = 2172 bucal por pré-escolares. escolares.

Continua
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Quadro 1 (cont.)
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Ano

Portal for Child and Adolescent
Diabetes Care: Qualitative Study

Titulo Pais Delineamento Intervencao Desfecho
Exercise training in juvenile 2012 Quantitativo, Investigagao sobre os O programa de exercicios
dermatomyositis Brasil prospectivo, efeitos de um programa mostrou resultado significativo na
longitudinal de exercicio fisico qualidade de vida dos pacientes.
N =10 em pacientes com
dermatomiosite juvenil leve
e cronica.
Evaluation, modification and 2012 Quantitativo Validacao de ilustracoes Foram validadas 15 ilustracoes
validation of a set of asthma Canada N = 80 para serem incorporadas sobre niveis de controle e gatilhos
illustrations in children with em um plano de acao de comuns de asma para material
chronic asthma in the emergency autogestao da asma. educativo.
department
Factors Associated With 2012 Quantitativo Andlise dos fatores O modelo identificou o
Parental Activation in Pediatric EUA N = 198 duplas associados ao protagonismo eficaz das maes
Hematopoietic Stem Cell protagonismo de maes em | em relagdo a autoeficacia e
Transplant relacdo a saude da crianca | parentalidade.
na diade mae-filho antes
de transplante.
Evaluating Treatment Participation 2012 Quantitativo, Participacao de familias A maioria das familias participou
in an Internet-Based Behavioral EUA randomizado de adolescentes com ativamente da intervencéao e
Intervention for Pediatric Chronic controlado dor créonica em uma interagiu com o treinador on-line
Pain N = 26 duplas intervengao de gestao para gestao da doenca.
comportamental da dor.
Paediatric parenting stress in 2012 Quantitativo Anadlise do estresse parental | Cuidadores de adolescentes
inflammatory bowel disease: EUA N = 62 e identificacao de seus recebendo atendimento
application of the Pediatric fatores associados em pais | ambulatorial ou em fase inativa
Inventory for Parents de pacientes com doenca da doenca apresentaram baixas
inflamatéria intestinal. taxas de estresse parental.
Cognitive-behavioral treatment 2011 Quantitativo, Teste da viabilidade e A intervencao apresentou eficacia
of persistent functional somatic EUA piloto controlado | eficicia de uma intervencao | preliminar e viabilidade para
complaints and pediatric anxiety: N = 40 cognitivo-comportamental aplicagao entre jovens.
an initial controlled trial para dor entre jovens com
ansiedade.
Provider Demonstration and 2011 Quantitativo Investigacao e descricao Déficit dos profissionais de
Assessment of Child Device EUA N = 41 sobre o uso de dispositivos | saiide na demonstracdo e
Technique During Pediatric fornecedores, 296 | para tratamento da asma monitoramento das técnicas de
Asthma Visits pacientes por criangas. uso de dispositivos de tratamento
da asma por criangas.
Peer mentorship to promote 2011 Quantitativo, Teste da viabilidade de Os resultados da intervengao vao
effective pain management in EUA randomizado uma intervencao de apoio | depender do sucesso do programa
adolescents: study protocol for a controlado, piloto | a adolescentes com dor de formacao de monitores que
randomised controlled trial N = ndo informado | cronica. ainda estd em desenvolvimento.
Socio-economic factors and 2011 Quantitativo Avaliagao da interferéncia Individuos ndo brancos eram
outcomes in chronic lung disease EUA N = 135 de fatores econdmicos mais propensos a usar medicacao
of prematurity no uso de medicagao de de alivio do que os brancos.
alivio em criangas com
doenca pulmonar da
prematuridade.
Living Profiles: Design of a health 2010 Quantitativo Projeto amplo de uma Introduziu o conceito de uma
media platform for teens with EUA N = ndo informado | plataforma de midia de plataforma de midia de satde
special healthcare needs saude para adolescentes para ajudar a gestdao do bem-
com necessidades especiais | estar de adolescentes com
de satde. necessidades especiais de satde.
Health Professionals’ Attitudes 2009 Qualitativo Exploracao das atitudes dos | Os profissionais pediatricos
Towards Using a Web 2.0 Suécia N = 20 profissionais pediatricos relataram uma série de atitudes

com a introdugao de um
site para uso de pacientes
com Diabetes tipo 1.

positivas em relagdo a introducao
de um site em suas praticas
clinicas.

Continua
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Quadro 1 (cont.)

Titulo ';}:I,g Delineamento Intervencao Desfecho
Objective versus Subjective 2009 Quantitativo Exame da prevaléncia A prevaléncia de ndo aderéncia
Assessment of Oral Medication EUA N = 42 e frequéncia de falta a medicacdo nao é diferente
Adherence in Pediatric de adesao a medicacao de populagdes com outras
Inflammatory Bowel Disease oral em adolescentes doencas cronicas pediatricas, e
com doenga inflamatéria a frequéncia das doses perdidas
intestinal. pelos pacientes é 40% -50%.
Small steps to health: building 2009 Quantitativo Projeto de melhoria da O modelo pode ser aplicavel em
sustainable partnerships in EUA N = 9 clinicas qualidade de vida em outros locais para desenvolver
pediatric obesity care criangas que convivem programas de melhoria da
com a obesidade qualidade de vida em criangas
pediatrica. obesas.
Validation of a self-report 2008 Quantitativo, Validagao, consisténcia O CALI-21 mostrou boa
questionnaire version of the EUA exploratorio interna e confiabilidade do consisténcia interna, confiabilidade
Child Activity Limitations N = 155 questiondrio CALI-2T em elevada e validade de construto.
Interview (CALI): The CALI-21 criangas e adolescentes com
dor crénica.
Internet Telehealth for Pediatric 2007 Quantitativo Descricdo de um sistema Desenvolvimento de um web
Asthma Case Management: EUA N = nao informado | de asma eHealth integrado | site por médicos, pesquisadores,
Integrating Computerized and Case com telefone mensal para | designers e pais para ajudar os pais
Manager Features for Tailoring gestao de casos de asma. a controlar a asma de seus filhos.
a Web-Based Asthma Education
Program
A multi-method assessment of 2006 Quantitativo Documentacado das taxas A medigao forneceu informagoes
treatment adherence for children EUA N = 37 de adesdo aos regimes exclusivas sobre as taxas de
with cystic fibrosis médicos para criangas adesao por tipo de componente
com fibrose cistica usando | de tratamento.
quatro métodos de
medigao.

Nota: *Rede colaborativa de cuidados crénicos (C3Ns)

No quadro abaixo, encontram-se descritas as intervencoes
destinadas a criancas e adolescentes e suas familias encontra-
das na literatura.

Quadro 2 — Estratégias de autocuidado apoiado de criangas/
adolescentes com doenca cronica e suas familias de
acordo com a metodologia dos 5 As, Brasil, 2016

Metodologia dos 5 As

Avaliacao

Avaliar o conhecimento da crianga/adolescente e/ou da familia
sobre a condicdo de saude!'®2%

Quadro 2 (cont.)

Conhecer as estratégias utilizadas pela crianga/adolescente com
doenca cronica para reabilitacdo/enfrentamento ¢'3"

Avaliar o estado emocional (depressao, humor, ansiedade, etc.)
da crianga/adolescente e/ou da familia, o qual pode influenciar
nas acgoes de autocuidado!!?17:2330,32:33)

Avaliar o processo de transi¢do de cuidados de satde (HCT) da
assisténcia pediatrica até os sistemas de prestacdo de cuidados
de saude centrados no adulto!'®/18:21,34:35)

Aconselhamento

Informar a crianga/adolescente e/ou a familia sobre os sintomas
da doenca e/ou medidas terapéuticas'”?739, reconhecendo a
singularidade cultural™

Perguntar a crianca/adolescente e/ou a familia sua opinidao sobre
as estratégias para o autocuidado??"

Perguntar a crianca/adolescente e/ou a familia quais sao as
barreiras para o autocuidado®'??

Avaliar a importancia e o grau de confianga da crianga/
adolescente e/ou da familia para o autocuidado"”

Avaliar a adesao da crianga/adolescente e/ou da familia em
atividades presentes no plano de autocuidado!'7:2+29

Avaliar a capacidade dos pacientes e/ou familia para a
realizacdo de uma intervengao! 1939

Informar a crianca/adolescente e/ou a familia que as mudancas
comportamentais sao tao importantes quanto tomar os
medicamentos®”

Informar quais sdo as evidéncias sobre as mudancas de
comportamento na satde!"”

Compartilhar as diretrizes clinicas baseadas em evidéncias para
encorajar a crianga/adolescente e/ou a familia a participarem do
tratamento!'73%

Fornecer material educativo sobre autogerenciamento!¢2027,36-37

Incluir estratégias motivacionais!'

Continua

Continua
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Quadro 2 (cont.)

Acordo

Prover possiveis opcoes para a definicao da meta de
autocuidado!¢17:21

Estimular a criangca/adolescente a buscar a ajuda de parentes e
amigos para a definicao da meta”

Estabelecer de forma compartilhada estratégias para alcance da
meta definida""”

Assisténcia

Encaminhar a crianga/adolescente e/ou a familia a um grupo ou
a um curso sobre autocuidado apoiado (auto gestao)?”

Identificar com a pessoa possiveis recursos existentes na familia
e na comunidade que possam dar suporte ao autocuidado!™

Estabelecer um programa de intervengao, com sessoes
semanais, com o objetivo de melhorar o conhecimento
da crianga/adolescente e/ou da familia e envolvé-los no
autocuidado?37-38)

Implementar uma intervencao de autocuidado centrada no
paciente e/ou sua familia%27,3®

Promover o trabalho em equipe multiprofissional?°3®

Intervengdes com uso de recursos tecnologicos, como
telemedicina, realidade virtual e programas computacionais,
em variados aspectos da reabilitagao*1¢-17,21,33,36-37

Acompanhamento

Monitorar, a distancia, por telefone ou correio, o plano de
autocuidado"7:27:33,37)

Interferir para que a pessoa possa utilizar os recursos
comunitarios importantes no seu autocuidado”?

Grupo de pares com apoio de profissionais!'¢7:21:27,38)

Acompanhar a crianga/adolescente e/ou a familia por meio
de questionarios que avaliem atividades da vida didria,
autocuidado e/ou qualidade de vida de forma continua®®

Analisar o alcance de metas em conjunto com o paciente®?

Implementar uma intervencao de autocuidado centrada no
paciente e/ou sua familia®7:2039

Intervencgdes utilizando recursos tecnoldgicos para empoderar o
individuo nas acées de autocuidado®16-17:21,33,36-37)

Fonte: Adaptado de Morais HCC, Gonzaga NC, Aquino PS, Aratjo TL, 2015(39).

DISCUSSAO

Avaliacao

A avaliagdo é o primeiro pilar do autocuidado apoiado, o que
permite que seja a base para o desenvolvimento dos demais.
Varios estudos contemplaram essa atividade*'#'%3%, Um dos
aspectos discutidos nas pesquisas foi determinar se as atividades
para a gestdo do autocuidado sido aderidas em conjunto com
terapias e habilidades ja desenvolvidas pelos profissionais de
satde"”?29, Desse modo, estudos em pediatria demonstraram
associagao significativa entre a ndo adesdo e a frequéncia do
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uso da medicacdo, pois os medicamentos que precisavam ser
tomados com maior frequéncia no decorrer do dia foram passi-
veis de maiores taxas de ndo adesao®*?®, juntamente com o nu-
mero de comprimidos ingeridos por dose??. Embora os dados
demonstrem a significativa falta de adesdo a medicagao, esta
problematica pode nao ser percebida por criancas/adolescen-
tes e representa uma situacdo oportuna para a intervencao de
profissionais de satide?®. Assim, é fundamental avaliar o esta-
do emocional (depressao, humor, ansiedade, etc.) da crianga/
adolescente e/ou da familia, pois pode influenciar as acoes
de autocuidado!’*17:23303233 Um exemplo dessa influéncia em
criancas/adolescentes € a dor crénica, visto que se constitui em
fator que pode impactar e provocar limitagoes na realizacao de
atividades, principalmente se as medidas de autocuidado se ba-
searem também na adocéo de atividades fisicas ou no estabele-
cimento de rotinas®?.

Outros estudos assinalaram que a classe social e o nivel de
estudos da familia relacionavam-se aos hébitos de autocuida-
do®?29_ Corroborando esses achados, a literatura evidenciou
que aproximadamente 25% de adolescentes filhos de pais
com baixo nivel de instrucao também apresentavam esse dé-
ficit na capacidade de gerir sua satide, em contraposicao aos
que possuiam pais com ensino médio completo, situacdo em
que as chances de adequacao da literdcia em satide aumenta-
ram em duas vezes. Fragilidades na formacao educacional dos
pais pode afetar seus conhecimentos sobre satide, a adesio ao
tratamento, a maneira como entendem e seguem as instrugdes
médicas e a transicao dos cuidados pediatricos para adulto®.

Em relagao a transferéncia de cuidados, foi criada a escala
“Transition—Q”, uma ferramenta usada para avaliar a capaci-
dade do paciente ser transferido aos cuidados adultos; assim,
esse instrumento questiona ao individuo se ele é capaz de
responder perguntas formuladas por um médico ou enfermei-
ro, se ajuda na tomada de decisdes sobre sua satde, se encar-
rega-se de gerir a tomada de sua medicacao, se fala ou entra
em contato com um médico ou enfermeiro quando apresenta
problemas de satde, se ele mesmo se comunica, em vez do
pai, se é capaz de resumir sua histéria médica quando soli-
citado, dentre outras®®. Essa avaliacao contribui para que os
profissionais de satide e o préprio paciente possam ter um
panorama geral sobre o quao apto este Gltimo esta para ser
transferido a um servico de cuidados adultos.

Outro aspecto relevante é que, em geral, as pessoas que
convivem com doencas cronicas permanecem nessa situagcao
por toda a vida. Dessa forma, é importante que o profissional
de satide conheca as estratégias utilizadas pela crianca/adoles-
cente e também por seus cuidadores regulares, tendo em vista
que esses ultimos influenciam suas acoes, de modo que possa
realizar um acompanhamento efetivo dessa familia™®. Essa pre-
ocupacao em avaliar o que é feito, e de que maneira, favorece
a habilidade do aconselhamento.

Autores evidenciaram que a maioria dos profissionais de
satide nao orienta sobre a forma de usar ou avalia o uso de
inaladores ou medidores de fluxo de pico pela crianca duran-
te consultas pediatricas de asma. Estudo concluiu que apenas
8,1% das criancas realizavam todos os passos para o uso des-
ses dispositivos corretamente™®. Essa responsabilizagao pela
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utilizacao do material de tratamento nao deve ser exclusiva
da familia ou da crianga, mas sim uma via de mao dupla entre
profissional-familia-crianga para que a educacao para a gestao
da asma seja efetiva. Além disso, ndo é incomum a busca por
estratégias da Medicina Alternativa e Complementar (CAM)
por individuos que convivem com doencas crénicas, princi-
palmente sob influéncia dos pais, os quais manifestaram inte-
resse na obtencdo de mais informacdes dos profissionais de
salide sobre a eficicia e seguranca dessas praticas®".

Ainda sobre o quesito informacoes recebidas, evidenciou-
-se que a percepcao dos pais sobre suas habilidades para de-
sempenhar e/ou auxiliar os cuidados necessarios as criangas/
adolescentes é influenciada pelas informacoes recebidas da
equipe de saude®?. Acredita-se que quando seus filhos pos-
suem maior tempo de diagndstico, os pais se sentem mais
experientes e preparados para lidar com as demandas de cui-
dado impostas pela doenca®.

Diante do exposto, se a avaliacao das necessidades de sau-
de for realizada de forma plena, verificando todo o processo
envolvido na descoberta do manejo, barreiras, competéncias,
habilidades e necessidades do individuo com doenca cronica
e sua familia, o pilar “avaliacdo” se tornara realmente uma
base firme para a implementacao das outras fases dessa meto-
dologia terapéutica.

Aconselhamento

O aconselhamento é uma intervengao que o profissional
pode e deve realizar para o reforco de informacoes sobre cada
situacdo especifica e o estabelecimento de ajuda no desenvolvi-
mento de habilidades no cuidado, tanto em casos de condigoes
crbénicas como nao'. Para isso, os profissionais devem recorrer
a elaboracdo de materiais que fornecam informagoes sobre a
satde e gestdo da doenca, tanto para os familiares quanto para
os individuos doentes. Nesse sentido, um estudo validou, com
criancas/adolescentes e seus pais, 15 ilustracbes sobre a asma,
com o intuito de incorpora-las a um material educativo sobre
instrucoes de saude e habilidades da autogestao a longo pra-
zo. Os autores também forneceram sessdes de aconselhamento
com auxilio de um farmacéutico sobre tratamentos medicamen-
tosos, de forma a melhorar a gestao da doenca.

Entre os anos de 2009 e 2010 foi realizado estudo multi-
céntrico nos Paises baixos (Holanda), EUA e Canada em que
eram ministradas palestras em ambulatérios para aconselhar
cuidadores clinicos sobre a transicao dos cuidados pediatri-
cos para o adulto. Os autores da pesquisa explicitaram que ha
grandes lacunas nas habilidades necessérias para autogestao
de adolescentes com 18 anos, pois muitos vivem distantes
dos pais por estarem cursando a faculdade ou sao transferidos
para os cuidados de satde voltados a adultos apenas devido
a idade. As palestras resultaram em aumento da consciéncia
desses profissionais sobre o tema, sem impor que seguissem
comportamentos preestabelecidos para tomar a decisdo de
transferir ou ndo usuérios com esse perfil®?,

No tocante a essa faixa etdria, foi realizada uma pesquisa so-
bre a implementacdo de um “Youth KIT” - o termo é a abrevia-
tura de Keeping It Together for Youth, que, em portugués, cor-
responderia a: juntos para manter a juventude. Essa ferramenta
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permite o estabelecimento de metas — definicao, identificacao
das medidas necessarias e reflexao quanto ao alcance de obje-
tivos - por meio do planejamento do futuro e avaliacdo sobre a
capacidade do adolescente realizar tarefas em nove dominios
da vida: pessoal, escolar, médica e de saude, social, cuidados e
habilidades para a vida pessoal, gestao de medicamentos, com-
promissos e informagdes diversas. Um dos pontos positivos para
os participantes residiu na utilidade da estratégia para trabalhar
no sentido de cumprir metas, e um dos pontos negativos foi a
extensao do material, que continha varias paginas, o que deses-
timulou seu preenchimento e consulta™®.

Diante dessas acoes, entende-se que ainda sao necessarios
esforcos tanto para apoiar as criancas/adolescentes e suas fa-
milias quanto os profissionais que deles cuidam. A entrevis-
ta motivacional como técnica de aconselhamento eficaz e o
engajamento da equipe clinica na defesa de mudancas nas
politicas publicas, por meio de publicacao de artigos, discus-
sao em foruns na comunidade ou em outros niveis"®, podem
representar agoes que viabilizem o éxito nas praticas de satde
na infancia e na adolescéncia permeada pela doenca crénica.

Por fim, o aconselhamento vai muito além da prescri¢ao de
medicamentos ou intervengdes; consiste na sensibilizacido do
individuo e de sua familia sobre aquilo que melhor se adequa
a sua realidade e como podem se mobilizar para melhoré-la.

Acordo

O acordo é uma maneira de envolver e incluir paciente e
familia no estabelecimento e monitoramento das metas. Nesse
caso, pesquisadores viabilizaram a participacdo ativa de pais de
criancas com asma, por meio de uma estratégia computacional
denominada “Asma manager”, que permite que personalizassem
o gerenciador adicionando atividades a uma lista preestabeleci-
da, além de poderem determinar o prazo para o cumprimento da
meta e o desfecho. Para tanto, havia uma aba: Minhas Metas para
uma vida melhor com a asma, cujo objetivo era treina-los a sele-
cionar e atingir os objetivos baseados em sua realidade. Assim, a
cada objetivo selecionado, recebiam uma mensagem motivacio-
nal com links para contetidos relevantes e, apos o cumprimento
da atividade, poderiam avaliar seu progresso quinzenal“”.

O automonitoramento é uma agao que visa ao engajamen-
to significativo dos individuos. Esta funcao permite o autocon-
trole de sintomas e favorece a comunicacao com os profissio-
nais de saude. Dessa forma, acdes baseadas nas necessidades
de saude identificadas em grupos focais com adolescentes
foram valorizadas para a autogestdo da dor no Canada. Com
base nos resultados, foi criado um aplicativo denominado
“iCanCope”, utilizado em smartphones e plataformas na in-
ternet, o qual permite que aspectos como dor, sono, humor,
atividade fisica e atividade social sejam avaliados pelos pro-
prios usuarios e, assim, metas passiveis de serem alcancadas,
junto aos profissionais de satide, possam ser definidas®".

Sendo o acordo o principio que melhor expressa a essén-
cia do autocuidado apoiado, visto que valoriza o papel indivi-
dual da pessoa que convive com doenca cronica na gestao de
sua prépria saude, foram encontradas na literatura lacunas do
conhecimento, pois as acoes vinculadas a esse pilar ainda sao
numericamente escassas. Portanto, evidencia-se a importancia
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de refletir acerca da forma como os profissionais de satide tém
desenvolvido suas praticas em relacio a criancas e adolescentes
nessa situacao e sobre o quanto ainda estio alicercadas ao seu
processo formativo atitudes prescritivas e impositivas.

Assisténcia

Com relagao ao pilar da assisténcia, a implementagao de
uma intervencao de autocuidado centrada no individuo e/ou
sua familia mostra-se fundamental. Um exemplo disso ocorreu
com um coorte de criancas/adolescentes que convivem com
dermatomiosite juvenil, em que foi estabelecido um programa
supervisionado de treinamento fisico, com duracdo de 12 se-
manas, para melhorar a qualidade de vida dessa populacao®®.

Outra acao significativa no cuidado refere-se a intervencao
psicossocial para jovens com queixas fisicas funcionais persis-
tentes e transtornos de ansiedade, denominada Tratamento de
Ansiedade e Sintomas Fisicos (TAPS). Foram realizadas ses-
soes individuais, com duracdo de 10 semanas, por meio da
identificacdo de contextos em que ocorriam os sintomas. A
partir de entdo, promoveram-se técnicas de relaxamento, re-
estruturacao cognitiva e exercicios de exposicao as situacoes
indutoras de ansiedade para que fossem identificados fatores
relacionados a dor fisica. Apos a conclusdo do tratamento,
havia a continuidade da assisténcia por meio de dois reforcos
mensais conduzidos por psicélogos clinicos!™.

O uso de recursos tecnoldgicos para assisténcia a pessoas
que convivem com doencas cronicas foi utilizado por varios
pesquisadores®'617.21,333637 - () acesso a um portal atualizado
corretamente pode encorajar alguns individuos a assumirem
um papel ativo em aprender mais sobre a sua doenca, por meio
da procura de novidades e ampliando sua pesquisa para outros
sites. Acerca desse tipo de intervencao, deve-se ficar atento, pois
as pessoas podem se considerar efetivamente instruidas a ponto
de negligenciarem as consultas de rotina. E importante buscar o
equilibrio entre as informagdes fornecidas face a face e por meio
da Web®®. Além disso, essa realidade de paises desenvolvidos
pode ser limitada em paises mais pobres em virtude da indispo-
nibilidade de acesso a internet a maioria da populacao.

Uma alternativa a falta de acesso a internet pode ser a im-
plantacdo de um programa de monitoria presencial ou via
telefone. Como exemplo, foi desenvolvido um estudo-piloto
em uma clinica pediétrica para adolescentes (14 a 18 anos),
em que os que ja haviam sido tratados e estavam envolvidos
em alguma terapia tornaram-se monitores de outros adoles-
centes da clinica com a mesma doenca cronica. Assim, eram
desenvolvidas atividades para autogestdao da dor; apresenta-
das informacoes sobre a doenca e comportamentos a ela re-
lacionados; realizados treinamentos para lidar com questoes
sobre pensamentos e sentimentos, natureza de tratamentos
recomendados, o que possibilitava que discutissem sua con-
dicdo de dor com alguém que vivenciou essa experiéncia;
os participantes eram também encorajados a participar ativa-
mente nas habilidades de gestao do cuidado®?”. Nesse tipo
de estratégia, a assisténcia multiprofissional pode auxiliar de
forma significativa com vistas ao apoio para as decisdes™.

Diante do supracitado, observa-se que a assisténcia a indi-
viduos com doencas cronicas pode ser realizada tanto durante
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consultas de rotina quanto mediante estratégias on-line. Entre-
tanto, cabe aos profissionais o discernimento de que crian-
cas/adolescentes e suas familias merecem atencido adequada
tanto nas exacerbacoes da doenca cronica quanto no periodo
de estabilidade da mesma, sendo que, para cada uma dessas
fases, serdo demandadas intervencoes apropriadas.

Acompanhamento

As clinicas de transicdo sdo recursos que tém sido utilizados
nos Estados Unidos da América (EUA) para o acompanhamento
de adolescentes com doencas cronicas até que estes passem a
servicos de cuidados adultos®*+39, No que concerne a essa si-
tuacao, intervencdes gerais, que nao sejam especificas de qual-
quer doenca crénica®*¥, podem reduzir custos para os servicos
de satde e também favorecer a eficiéncia desse processo de
transferéncia, tendo em vista que nessa faixa etaria os problemas
vivenciados sdo comuns a varios individuos, independentemen-
te da doenca cronica com a qual convivem.

Uma das pesquisas utilizou como estratégia um chat on-line
— “Pretrasfer”. Trata-se de um método importante de trocas de in-
formacdes entre adolescentes. O funcionamento ocorria com o
acesso em quatro noites da semana, durante os quais era possivel
tanto estabelecer uma conversa individual com o monitor (profis-
sional de satide) quanto em grupo com seus pares, postagens de
mensagens e e-mail. Em geral, os participantes preferiam a conver-
sa privativa com o profissional, sendo evidenciado que esse apoio
on-line os auxiliava na descoberta de novas ideias para solucionar
seus problemas de satde. Os resultados deste estudo demonstra-
ram que os adolescentes obtiveram o autocuidado apoiado para
questdes de transicdo de cuidados, preparo sobre universidade,
definigao de prioridades, compreensao sobre si e aprenderem a se
responsabilizar por gerir a prépria satide®. Para apoiar os indivi-
duos nesses tipos de intervencoes baseadas na web, pode-se uti-
lizar o monitoramento do login, como realizado em pesquisa na
qual, aos participantes que nao entravam no site por duas semanas
consecutivas, eram enviados lembretes por telefone ou e-mail©?.

Outra forma de acompanhamento de criangas e adolescen-
tes € uma Rede Colaborativa de Cuidados Cronicos (C3Ns)
que, com o apoio do Instituto Nacional de Diabetes e Doen-
cas Digestivas e Renais, vem trabalhando para transformar os
resultados no atendimento aos individuos por meio da cola-
boracao entre médicos, pesquisadores, individuos que convi-
vem com doenga de Crohn e Colite ulcerativa e seus familia-
res. Essa plataforma operacional é uma rede de construcoes
sociais que envolve uma série de mudancas culturais: visua-
lizagao de cuidados de satide como trabalho compartilhado;
busca e utilizacdo de conhecimentos de todos os envolvidos,
construindo um sentimento de solidariedade e promovendo a
ideia de que os individuos podem fazer a diferenca®.

Diante do evidenciado, o acompanhamento por meio de
um programa de transigao estruturado promove mais mudan-
cas na autogestido da doenca entre os adolescentes do que
a educacdo em salde realizada de maneira informal pelos
profissionais®?. De todo modo, ainda sdo necessarios mais
estudos que avaliem a melhor forma de promover educacao
em saude tanto para criangas/adolescentes quanto para sua
familia e/ou cuidadores.
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O acompanhamento, quando realizado por pares ou cuida-
dores familiares, pode propiciar melhores resultados pautados na
realidade de cada individuo. Autores assinalam que, em situagdes
de emergéncia (abuso, pensamentos suicidas, etc.), era possivel
recorrer a outros adolescentes que convivem com a mesma do-
enca para que realizassem acompanhamento por telefone, sob
supervisdo de profissionais, para gestao desses casos?”.

As terapias de grupo de pares sao alternativas usadas para
melhorar a adesdo as intervencoes dos planos de cuidados
e podem ser amplamente positivas no acompanhamento.
Além disso, a andlise do comportamento de gerenciamento
das doencas durante a fase de transicao da pediatria para os
cuidados em satde de adultos foi fundamental para os pes-
quisadores que pretenderam identificar possiveis pontos de
intervencao e as mudancas necessarias.

Limitacoes do estudo

Cabe salientar que o presente estudo apresenta limitacoes. No
processo de coleta de dados, algumas bases nao puderam ser in-
cluidas em decorréncia da manutencdo do site, o que pode ter
contribuido para a ndo inclusdo de pesquisas que corresponde-
riam ao objeto de estudo. Além disso, também houve a indisponi-
bilidade de acesso a alguns artigos internacionais devido ao custo.

Contribuicoes para a satide ptblica e enfermagem

A compilacio dos estudos que abarcam a tematica contribui
para a divulgagdo do conhecimento do autocuidado apoiado,
vislumbrando mudancas na pratica assistencial a individuos com
doengas cronicas a fim de estimular agdes condizentes com as
necessidades de satide provocadas por esse perfil epidemiolégico
de doenca. Para o enfermeiro, o acesso a informagdes sobre inter-
vengoes que permitem o empoderamento das criancas e adoles-
centes com doencas cronicas, bem como de suas familias, pode
fomentar a implementacdo de acbes pautadas na construgao de
vinculos e a conscientizacdo a respeito da responsabilidade mu-
tua no efetivo acompanhamento desses individuos.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo analisar a produgao cienti-
fica divulgada entre 2006 e 2015 sobre estratégias realizadas
para o autocuidado apoiado de criancas/adolescentes com
doencas cronicas e suas familias. Constatou-se que a maioria
das pesquisas sobre autocuidado apoiado vem sendo desen-
volvidas nos EUA e em cendrios de atendimento a satide em
niveis secunddarios e terciarios. Sendo assim, salienta-se que
apenas um estudo era brasileiro, porém sua versio na integra
foi publicada em lingua estrangeira.

Autocuidado apoiado a criangas e adolescentes com doencas cronicas e suas familias

Os estudos que utilizaram meios eletrénicos alcangaram
resultados significativos no apoio ao cuidado, principalmente
de adolescentes, aliaram a comunicagao por telefone e man-
tiveram a interacdo social que poderia ser perdida com o uso
da Web. A integracao entre tecnologia e educacao (platafor-
mas de midia e saide) permitiu a autogestao de varias doen-
cas cronicas. Todavia, para tal, faz-se necessdria a capacitagao
dos profissionais de satide para uso desse tipo de ferramenta.

Os resultados sugerem que as intervencoes realizadas pe-
los profissionais de saude podem ser mais eficazes para in-
dividuos que ja convivem com doencas cronicas em relacao
aos que ainda estao comecando a lidar com o diagnéstico.
Diante disso, apesar da existéncia de protocolos contendo
diretrizes especificas ndo garantirem o atendimento efetivo,
esses sao instrumentos com potencial para orientar o cuidado.
Para tanto, o pilar do acompanhamento é imprescindivel para
salientar a importancia, também, da adesdo as terapéuticas
necessarias no plano de metas.

Por fim, ressalta-se que as acoes de satude evidenciadas
nesta revisdo ainda estdo concentradas em paises que ja tém
estabelecidos sistemas de satde voltados a assisténcia de pes-
soas que convivem com doencas crénicas, como EUA e Cana-
da. Contudo, mesmo que venha se pensando e pesquisando
intervengdes que melhorem a vida cotidiana de criangas e
adolescentes com esse perfil de doencas, nem todos os pila-
res do autocuidado apoiado tém sido valorizados, a exemplo
do acordo, que foi pouco evidenciado na literatura. Apoiar
o gerenciamento do autocuidado desses individuos é um
processo intrinseco a pactuar com os mesmos com base em
suas perspectivas, a fim de sensibiliza-los para a construcao
da responsabilizacdo e motivacao no estabelecimento dessa
mudanca. Na realidade brasileira, ainda é incipiente o pensa-
mento baseado nessa logica, considerando que vivemos sob
a otica de um sistema de satde que valoriza o cuidado aos
problemas agudos, mesmo com uma realidade epidemiolo-
gica ndo condizente ao que é majoritariamente priorizado.
Portanto, evidencia-se a relevancia da insercao de estratégias
de autogestao e apoio ao autocuidado de criancas/adolescen-
tes com doencas cronicas e suas familias no ambito da satde
publica, como alternativa a falta de opcdes de tratamentos
eficazes ao controle destas e reducdo de custos mais signifi-
cativos em medidas terapéuticas mais complexas e onerosas.
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