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RESUMO

Objetivo: analisar estratégias de como o sistema de saude e outras redes de apoio podem prover suporte de satde
de familias/cuidadores de criangas com transtorno de neurodesenvolvimento (TND). Métodos: trata-se de um
overview de revisdes estruturada de acordo com o checklist PRISMA e registrada na plataforma PROSPERO
CRD42018102193. Buscas foram realizadas em dez bases da literatura com descritores padronizados MESH. A
analise narrativa foi realizada para sistematizar elementos das estratégias, aspectos de implementag¢do e equidade.
Resultados: foram triados 3215 titulos e resumos, apds retirada de duplicidades e leitura de titulo e resumo, 127
foram para leitura completa e 11 atenderam aos critérios. Quatro estratégias abordaram as principais necessidades
dos cuidadores: 1. Estimular que as estratégias de atengdo integral a saude sejam centradas na familia das criangas
com TND, 2. Promover melhores condi¢Ges de vida para as familias, por meio de apoio emocional, social e
financeiro, 3. Incentivar e fortalecer vinculos afetivos entre os cuidadores e os profissionais da saude, 4. Promover
linhas de cuidado para os cuidadores, centradas na autonomia e no autocuidado. Conclusdes: as quatro estratégias
abordadas procuram atender as necessidades dos cuidadores de criangas com TND para promover um maior
suporte as familias.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidadores. Crianga. Transtornos do Neurodesenvolvimento. Determinagcdao de Necessidades
de Cuidados de Saude.

ABSTRACT

Objective: analyze strategies that can provide health support for families/caregivers of children diagnosed with
neurodevelopmental disorders (NDD) by the health system and other support networks.

Methods: it is an overview of reviews structured according to the PRISMA checklist and registered on the PROSPERO
CRD42018102193 platform. Searches were performed on ten literature databases with standardized MESH
descriptors. Narrative analysis was carried out to systematize elements of the strategies, aspects of implementation
and equity. Results: 3215 titles and abstracts were screened, after duplicates were removed and the title and
abstract were read, 127 were selected for complete reading, and 11 met the eligibility criteria. The caregivers'
needs were approached in four strategies: 1. Encourage that health care strategies are centered on the family of
children with NDD, 2. Promote better living conditions for families, through emotional, social and financial support,
3. Encourage strengthening affective bonds between caregivers and health professionals, 4. Promote lines of care
for caregivers, centered on autonomy and self-care. Conclusions: The four strategies addressed seek to meet the
needs of caregivers of children with NDD to promote greater support for families. They are independent but
complementary, and the four pillars must be present for quality support.

KEYWORDS: Caregivers. Child. Neurodevelopmental Disorders. Needs Assessment.
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INTRODUCAO

A prevaléncia de TND em paises como Canada, Japdo, Groenlandia, Estados Unidos e Singapura
em 2017 foi respectivamente 0,94%, 0,85%, 0,76%, 0,74% e 0,73%. No Brasil, em 2016, foram
identificados 3.144 casos suspeitos de altera¢des do sistema nervoso central e/ou microcefalia, sugestivas
de infeccdo congénita, em recém-nascidos. No mesmo ano foram confirmados 2.289 casos e em 2019,
foram notificados 189 dbitos fetais ou neonatais, ambos causados por alteraces do SNC e/ou
microcefalia®. Essas alteracbes do sistema nervoso central estavam causando infec¢des congénitas e
também poderiam ser a causa de abortos e natimortos?.

Criancas diagnosticadas com TND possuem condi¢cdes complexas que exigem muita atencdo e
dedicacdo de seus cuidadores. A dedicacdo quase que exclusiva gera uma sobrecarga em relagcao ao
cuidado, a questdo financeira, as questdes fisicas e emocionais. As sobrecargas contribuem para o
desenvolvimento de problemas cardiacos e de coluna, estresse, ansiedade, sintomas psicossomaticos e
transtornos psiquidtricos3®.

Atrasos de desenvolvimento infantil podem estar presentes, bem como dificuldade na
comunicac¢do, o que pode afetar as relagdes sociais e a autonomia da crianca exigindo cuidados, as vezes,
por toda a vida’. Dependendo das condi¢des de vida, os cuidadores podem ser mais propensos a adquirir
problemas de saude fisica e mental 8. Nas familias em que o responsavel apresenta condicdes de saude
instaveis, a crianca manifesta duas vezes mais a necessidade de suporte de outros adultos®.

Existe uma escassez de estratégias voltadas para atender as necessidades das familias. O foco
maior da literatura e dos servicos de saude esta centrado nas criangas, muito pouco voltado as
necessidades de saude e bem-estar dos cuidadores. Moraes; Bertolozzi e Hino'® definem grupos de
necessidades direcionadas a condi¢des de vida, integralidade de cuidados, estabelecimento de vinculos e
autonomia.

Diante deste cenario, este overview de revisdes identificou e analisou estratégias de como o
sistema de salde e outras redes de apoio podem prover melhor suporte para atender as necessidades
das familias/ cuidadores de criangas com transtorno de neurodesenvolvimento (TND). Um diadlogo
deliberativo, com profissionais de saude e cuidadores, foi realizado para discutir as estratégias

encontradas.

DESENVOLVIMENTO

Métodos
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Trata-se de um overview de revisGes sistematicas, narrativas ou integrativas sobre as necessidades
de cuidados de familias e cuidadores de criancas de até 12 anos de idade com transtornos do
neurodesenvolvimento. Esta revisdo foi registrada no PROSPERO CRD42018102193.

Para esta andlise foram selecionadas algumas condi¢des que abarcam o conceito de TND: paralisia
cerebral, microcefalia, epilepsia e desordens auditivas e visuais associadas a sindromes congénitas ou
originadas por TND. Considerou-se cuidadores os responsaveis pelas criancas (0-12 anos) ou os membros

da familia, cujo cuidado prestado ndo seja remunerado.

Determinacgao de elegibilidade

Os critérios de inclusdo relativos aos participantes foram cuidadores e familias (ndo remunerados)
de criangas (0-12 anos) com paralisia cerebral, microcefalia, epilepsia e desordens auditivas e visuais
associadas a sindromes congénitas ou originadas por TND. As ac¢Oes de interesse incluiram cuidados
continuados para promocdo da saude de familias e cuidadores. Os tipos de estudos foram revisdes
sistematicas, narrativas e integrativas.

Os critérios para exclusao foram: criancas acima de 12 anos; estudos que tratavam de cuidadores
formais/remunerados ou profissionais de salide, acGes nao relacionadas ao cuidado ou a necessidade dos
cuidadores; relatérios, editoriais, atas de congressos, comentarios de jornais e relatos de casos e aqueles

com idioma diferente de inglés, portugués ou espanhol.

Método de busca para a identificagcdo dos estudos

A busca estruturada da literatura foi realizada entre outubro e dezembro de 2017 e atualizada em
janeiro de 2018 e em abril de 2021 nas bases de dados MEDLINE via Pubmed, Embase, Web of Science,
Centre for Reviews and Dissemination (CRD), Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Campbell Collaboration,
Health System Evidence, Epistemonikos, Instituto Joanna Briggs e Colaborag¢ao Cochrane, e norteada pela
pergunta de pesquisa “Quais as necessidades de cuidado de familia e cuidadores de criancas de até 12
anos com transtornos de neurodesenvolvimento com énfase em PC, microcefalia, epilepsia e desordens
auditiva e visual?”. Os descritores utilizados foram: “caregivers”, “children”, “cerebral palsy”,
“neurodevelopmental disorders”, “microcephaly”, “hearing disorders”, “vision disorders”, “epilepsy”,
“needs assessment” e os seus sinbnimos remissivos. As estratégias de busca foram adaptadas para cada

base de dados, conforme descrito no Quadro 1.
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Quadro 1 — Estratégia de busca Pubmed

Termos de Busca

#1

(Caregivers) OR (Caregiver) OR (Carers) OR (Carer) OR (Care Givers) OR (Care Giver) OR (Spouse
Caregivers) OR (Caregiver, Spouse) OR (Caregivers, Spouse) OR (Spouse Caregiver) OR (Family
Caregivers) OR (Caregiver, Family) OR (Caregivers, Family) OR (Family Caregiver) OR (family) OR
(families) OR (family life cycles) OR (life cycle, family) OR (life cycles, family) OR (family life cycle)
OR (family members) OR (family member) OR (stepfamily) OR (stepfamilies) OR (family,
reconstituted) OR (families, reconstituted) OR (reconstituted families) OR (reconstituted family
filiation) OR (kinship networks) OR (kinship network) OR (network, kinship) OR (networks,
kinship) OR (relatives) OR (extended family) OR (extended families) OR (families, extended) OR
(family, extended) OR (family research) OR (research, family)))

#2

(Child) OR (Children) OR (Child, Preschool) OR (Preschool Child) OR (Children, Preschool) OR
(Preschool Children) OR (Infant) OR (Infants)

#3

(Cerebral Palsy) OR (cerebral palsy, dystonic-rigid) OR (cerebral palsies, dystonic-rigid) OR
(cerebral palsy, dystonic rigid) OR (cerebral palsy, mixed) OR (mixed cerebral palsies) OR (mixed
cerebral palsy) OR (cerebral palsy, monoplegia, infantile) OR (cerebral palsy, quadriplegic,
infantile) OR (quadriplegic infantile cerebral palsy) OR (infantile cerebral palsy, quadriplegic) OR
(cerebral palsy, rolandic type) OR (rolandic type cerebral palsy) OR (cerebral palsy, congenital)
OR (congenital cerebral palsy) OR (little disease) OR (littles disease) OR (spastic diplegia) OR
(diplegia, spastic) OR (spastic diplegia) OR (diplegia, spastic) OR (monoplegic cerebral palsy) OR
(cerebral palsies, monoplegia) OR (cerebral palsy, monoplegia) OR (monoplegia cerebral palsies)
OR (cerebral palsy, athetoid) OR (athetoid cerebral palsy) OR (dyskinetic cerebral palsy) OR
(cerebral palsy, atonic) OR (atonic cerebral palsy) OR (cerebral palsy, hypotonic) OR (hypotonic
cerebral palsies) OR (hypotonic cerebral palsy) OR (cerebral palsy, diplegia, infantile) OR (diplegia
infantile cerebral palsy) OR (infantile cerebral palsy, diplegia) OR (cerebral palsy, spastic) OR
(spastic cerebral palsied) OR (spastic cerebral palsy) OR (Microcephaly) OR (microcephalies) OR
(microlissencephaly) OR (microlissencephalies) OR (severe congenital microcephaly) OR
(congenital microcephalies, severe) OR (congenital microcephaly, severe) OR (microcephalies,
severe congenital) OR (microcephaly, severe congenital) OR (seizure disorders) OR (seizures,
epileptic) OR (epileptic seizures) OR (epileptic seizure) OR (seizure, epileptic) OR (single seizure)
OR (seizure, single) OR (seizures, single) OR (single seizures) OR (epilepsy, cryptogenic) OR
(cryptogenic epilepsies) OR (cryptogenic epilepsy) OR (epilepsies, cryptogenic) OR (aura) OR
(auras) OR (awakening epilepsy) OR (epilepsy, awakening) OR (Vision Disorders) OR (vision
disorder) OR (visual disorders) OR (disorder, visual) OR (disorders, visual) OR (visual disorder) OR
(visual disability) OR (disabilities, vision) OR (disability, vision) OR (vision disabilities) OR
(hemeralopia) OR (hemeralopia) OR (day blindness) OR (blindness, day) OR (metamorphopsia)
OR (metamorphopsia) OR (Hearing Disorders) OR (hearing disorder) OR (dysacusis) OR
(paracousis) OR (paralysis) OR (distorted hearing) OR (hearing, distorted))

#4

((Needs Assessment) OR (needs assessments) OR (educational needs assessment) OR
(assessment, educational needs) OR (needs assessment, educational) OR (needs assessments,
educational) OR (determination of health care needs) OR (determination of healthcare needs) OR
(assessment of healthcare needs) OR (needs assessment, healthcare) OR (needs assessments,
healthcare) OR

#5

#1 AND #2 AND #3 AND #4

Fonte: elaborado pelas autoras

Rev. APS. 2021 out.-dez.; 24(4): 746-62 749




Necessidades de cuidadores de criangas com transtorno de neurodesenvolvimento: overview

Selegdo dos estudos

Os artigos foram selecionados por titulos e resumo na plataforma Rayyan

(https://rayyan.gcri.org), de acordo com os critérios de elegibilidade e exclusdo. Apds analise, foram

avaliados artigos completos e andlise de referéncias para buscas manuais. As duas fases foram realizadas
por dois revisores independentes (H.L.H. e A.R.A) e as discordancias foram superadas por um terceiro

(J.M.G.).

Extracdao de dados

A extracdo de dados foi realizada por dois revisores (H.L.H. e A.R.A) e divergéncias resolvidas por
outros dois (J.M.G. e F.T.S.E.). Foram consideradas as seguintes varidveis para categorizacdo dos estudos:
autor/ano, pais, tipo de estudo, deficiéncia atendida na crianca; objetivo do estudo; dominios de
necessidades, elementos da opcdo, qualidade do estudo, proporg¢do de estudos que incluem a populagao-
alvo, proporc¢ao de estudos realizados em LMCI, proporg¢do de estudos com o foco no problema e ultimo
ano de busca.

A extracdo dos dados foi realizada por dois revisores (H.L.H e A.R.A.) e reavaliada pelo terceiro

revisor (A.L.A.G.M.C.S.). As discordancias foram abordadas por um terceiro.

Avaliagao da Qualidade

Foi utilizado o AMSTAR Il (Assessing the Methodological Quality of Systematic Reviews) (11) para
avaliar a qualidade das revisdes incluidas, sendo analisadas por dois avaliadores (H.L.H. e A.R.A.)
individualmente e as divergéncias, por um terceiro (J.M.G.). O mesmo instrumento foi usado para as

revisdes narrativa e integrativa.

Andlise de dados

Para fins de classificacdo das estratégias quantos ao dominio de necessidades, foram utilizadas as
categorias definidas por Moraes; Bertolozzi e Hino?, que as classificam em quatro grupos: 1) boas
condicdes de vida, que estdo associadas as necessidades basicas e fisioldgicas que o ser humano precisa
ter para sobreviver (dificuldades provenientes da deficiéncia, necessidades relatadas pelo cuidador em

relacdo a crianca, condi¢Oes de vida do cuidador e recomendacdes); 2) acesso a tecnologia de saude e a
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tratamentos, que estdo relacionadas a tecnologias assistivas e aos servicos de saude em cada fase de
desenvolvimento infantil e a integralidade dos cuidados; 3) estabelecimento de vinculo entre usudrio e
equipe de saude, representada pelo acolhimento e escuta ativa por parte dos profissionais para com as
criancas e cuidadores/familiares; e 4) autonomia e autocuidado do sujeito, ou seja, a capacidade do
individuo em escolher seu modo de viver.

A partir das revisGes analisadas, também foram identificadas quatro estratégias que abordassem
as necessidades de saude supracitadas, a fim de alcancar uma melhor promocdo da saude aos cuidadores
de criangas com TND. Utiliza-se a defini¢cdo da Politica Nacional de Promocgdo da Saude cujo enfoque estd
em produzir saude, no ambito individual ou coletivo, reduzindo vulnerabilidades decorrentes dos
determinantes sociais, econOomicos, politicos, culturais e ambientais a que as populacbes estdo
submetidas.

Foi realizada uma sintese narrativa dos achados categorizando por estratégias de politicas. Nao foi
possivel fazer meta-anadlise em virtude de as revisdes trazerem textos narrativos sem caracterizagdo de
populacdo e desfechos quantificaveis.

As estratégias para uma melhor assisténcia aos cuidadores foram discutidas em um dialogo
deliberativo, no dia 26 de fevereiro de 2021. Participaram do didlogo 10 pessoas, com a presenca de duas
mdaes de criancas com TND, 1 especialista em politicas publicas, 2 especialistas em zika ou TND, 1
profissional da assisténcia social. Foram abordados o papel do SUS, as redes de apoio, a qualidade do
servico de saude, a vida dos cuidadores, o acesso a informagdo e a implementagcao das estratégias

encontradas.

RESULTADOS

Nas buscas da literatura foram encontrados um total de 3215 artigos. Apds a retirada de 1245

duplicatas e leitura de 1970 titulos e resumos, ficaram 127 artigos para leitura completa, sendo

selecionadas 11 revisdes. Na figura 1 observamos o fluxograma de sele¢do dos estudos.

Rev. APS. 2021 out.-dez.; 24(4): 746-62 751



Necessidades de cuidadores de criangas com transtorno de neurodesenvolvimento: overview

Figura 1 — Fluxograma de selecdo de estudos
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Fonte: elaborada pelas autoras

Dos 11 estudos selecionados, cinco artigos tratavam de paralisia cerebral (PC) (12-16), dois
estudos tratavam de alteracdes do neurodesenvolvimento, mas principalmente paralisia cerebral (17,18).
Um abordou deficiéncias fisicas ou prejuizo intelectual (19), um buscou pacientes com problemas de
conduta (comportamentos perturbadores e agressivos, dificuldades em tarefas escolares, poucas
interagdes com adultos, habilidades sociais prejudicadas, baixa autoestima, volatilidade emocional e
dificuldade em obedecer ordens) (20) e um tratou de criangas com alto risco de desenvolvimento de PC
(21), e por ultimo, dois abordam pacientes dependentes de cuidados em casa (20,22). Em todas as
revisdes os cuidadores eram os familiares do paciente, ou seja, informais, ndo remunerados (Quadro 2).

Os artigos brasileiros correspondem a aproximadamente 27,27% (13,15,22), os canadenses
18,18% (17,23) e 18,18% foram produzidos nos Paises Baixos (12,21). Um é irlandés (20) e um(18) foi
produzido em conjunto Jordania e Estados Unidos. H4 também um artigo proveniente da Espanha (14) e
um no Reino Unido (16) (Quadro 2).

Cinco revisGes foram sistematicas (14-16,18,20), sendo um de alta qualidade(20), um de
moderada qualidade (16) e os demais criticamente baixa qualidade. Duas revisdes integrativas (13,22)
foram avaliadas como criticamente baixa. Uma revisdo de escopo (19) de baixa qualidade. Uma revisdo
narrativa (17), uma revisdo de estudos mistos (12) e uma analise sistematica (21) foram classificados de

qualidade criticamente baixa (Quadro 2).
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As revisOes classificadas como criticamente baixa(12-15,17,18,21,22) abordaram a necessidade

do servico de atencdo centrado na familia (17) em que a crianca e a sua familia sdo o centro de todas as

decisdes de cuidados, o acesso e boa relacdo entre o profissional de saude e familia (18), o acesso a

informacdo(13,22). Também é discutida a educacdo por condutor(21), um profissional de saude

capacitado para a melhor forma de educacdo para a crianca, além do suporte social (13,14). A revisao

classificada de baixa qualidade(19) abordou a importancia da educacdo, dos grupos de apoio e o cuidado

coordenado. A revisdo de moderada qualidade traz a necessidade de apoio psicolégico aos pais (16). Uma

revisdo sistemdtica (20) de alta qualidade abordou a importancia das intervencdes baseadas em grupos

comportamentais e cognitivos-comportamentais para uma melhor evolucdo do paciente (Quadro 2).

Quadro 2 — Caracterizacao das revisdes incluidas

Caracterizagao

Criangas com deficiéncias fisicas, visuais e intelectuais; a metodologia foi revisdao de escopo; o
objetivo do estudo foi obter informagdes sobre os servigos orientados para a familia para pais de
criangas com deficiéncias fisicas/intelectuais; os dominios as necessidades relacionadas foram
Acesso a tecnologias de saude e sociais, estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos
das opgbes foram Educac¢do, grupos de apoio, apoio psicossocial e cuidado coordenado em
clinicas e casas de apoio sdo uma boa alternativa para essas familias; a revisdo é de baixa
qualidade; a proporg¢do dos estudos que abordavam a populagdo alvo foram 36/36; a informac&o
sobre Proporgao de estudos realizados em LMCI* ndo estava disponivel; a Proporc¢do de estudos
com foco no problema foi 36/36 e o Ultimo ano de busca foi 2014.

Criangas com paralisia cerebral (PC); revisdo de estudos mistos; o objetivo do estudo foi
caracterizar a experiéncia de pais de criangas com paralisia cerebral, que estdo procurando
terapia para seus filhos em reabilitacdo; os Dominios de necessidades relacionadas foram Acesso
a tecnologias de saude e sociais, estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos da op¢do
foram Apoio da familia, e acesso aos profissionais de salde, terapia e a boa relagdo com a crianga,
e acesso a informacao; revisdao de qualidade baixa critica; proporgao de artigos que abordam a
populagdo alvo foi 9/13; a informacdo da Proporcdo de estudos realizados em LMCI* n3o estava
disponivel; a proporg¢do de estudos focados no problema foi 7/13 e o uUltimo ano de busca foi
2011.

Estudo/Pais
KINGGetal.,,
2017 /
Canada®®
KRUIJSEN-
TERPSTRA
et. Al.,, 2013
/ Paises
Baixos'?
FURLONG et
al.,, 2012 /
Irlanda®®

Criancas com problemas emocionais e comportamentais; revisao sistematica; objetivo do estudo
é acessar a efetividade de programas baseados em grupos para melhorar condugdo do problema
de criangas, saude mental dos pais e habilidade parental; os dominios para as necessidades
relacionadas foi Acesso a tecnologias de saude e sociais, autonomia; os elementos da opc¢do
foram IntervengGes baseadas em grupos comportamentais e cognitivos- comportamentais
parecem ser eficazes na reducdo de problemas de conduta infantil, além de reduzir os custos.
Fatores positivo para o cuidado; revisdo de alta qualidade; proporcao de estudos que abordam a
populagdo alvo foi 13/13; a Propor¢io de estudos realizados em LMCI* foi 0/13; a Proporc¢do de
estudos com foco no problema foi 13/13 e o Gltimo ano de busca 2011.
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(Continuacdo)

Estudo/Pais

Caracterizagao

KING S. et
al., 2004 /
Canada?®

Criancas com paralisia cerebral; metodologia foi revisdao de literatura; o objetivo do estudo era
Definir e caracterizar o servico centrado na familia; os Dominios de necessidades relacionadas
foram Acesso a tecnologias de saude e sociais, autonomia; os elementos da opcao foram Acesso
ao servico de atencdo centrado na familia, que é baseado na comunidade, promove um suporte
informacional, emocional e afirmacional; revisdo de qualidade baixa critica; ndo estava disponivel
nenhuma informacdo sobre a proporc¢ado dos estudos e o ultimo ano de busca.

DIRKST. et
HADDERS-
ALGRA M.,
2011/
Paises
Baixos®®

Criangas com risco de desenvolver PC; analise sistematica; o objetivo é analisar a natureza do
envolvimento da familia nos programas de intervengao precoce para criangas com alto risco de
paralisia cerebral; os dominios das necessidades relacionadas sdo Estabelecimento de vinculos,
autonomia; os elementos da opg¢do sdo Educagcdo por condutor, educacgdo, fisioterapia,
fonoaudiologia e psicologia. Ele organiza, desenha e seleciona os métodos que devem ser
ensinados para as criangas, com o objetivo de participar da sociedade apesar da deficiéncia. Os
pais sdo bem-vindos a discutir problemas com o condutor, mas a educagao se concentra em as
realizagGes da crianca; revisdao de qualidade baixa critica; informagGes sobre as proporg¢ées
indisponiveis; o ultimo ano de busca foi 2010.

ALMASRI N.
A. etal,
2017/
Jordania'’

Criangas com deficiéncias fisicas; revisdo sistematica; o objetivo do estudo é Entender as
percepcdes dos pais sobre o cuidado centrado na familia; os dominios das necessidades
relacionadas sdo Acesso a tecnologias de salde e sociais, estabelecimento de vinculos,
autonomia; os elementos da op¢do sao Comunicagdo entre os servicos de saude e os cuidadores,
colaboragado familiar, cuidado coordenado e respeitoso provindo do servico de salde; revisdo de
qualidade baixa critica; proporcdo de estudos que abordam a populagdo alvo é de 15/15; a
Proporcdo de estudos realizados em LMCI* é de 1/15; a Proporgdo de estudos com foco no
problema é de 7/15; o ultimo ano de busca foi 2017.

Criancas dependentes; revisdo integrativa; o objetivo do estudo é identificar as principais
necessidades do cuidador perante a pessoa dependente; os dominios das necessidades
relacionadas sdo, estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos da op¢do sdo Acesso do
cuidador a informacgdo. Conciliagao do papel da familia e dos cuidadores, como por exemplo ter
um repouso de melhor qualidade, tempo para familias e amigos, possibilidade de ir a igreja e ter
tempo para eles mesmos; revisao de qualidade baixa critica; proporg¢do de estudos que abordam
a populacdo alvo é de 0/11; a Proporc¢do de estudos realizados em LMCI* é de 5/11; a Proporgdo
de estudos com foco no problema é de 11/11; o ultimo ano de busca foi 2015.

FERNANDES
C.S. ,
ANGELO M.,
2016. /
Brasil?

IRWIN et al,
2019%

Criangas com PC; revisdo sistematica; o objetivo é avaliar a efetividade de intervenc¢des que tem
o objetivo de melhorar o bem-estar psicoldgico de cuidadores de criangas com paralisia cerebral;
os dominios das necessidades relacionadas sdo Acesso a tecnologias de saude e sociais,
estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos da opcdo sdo: pesquisas indicam
necessidade de maior apoio psicoldgico aos pais de criancas com paralisia cerebral. Dessa forma,
avaliam o efeito das intervenc¢des sobre o bem-estar psicoldgico dos cuidadores primarios, de
forma que, afeta inclusive o cuidado e o desenvolvimento da crianca; moderada qualidade; a
proporgdo de artigos que abordam o publico-alvo é 12/13; Propor¢ao de estudos realizados em
LMCI* ndo esta disponivel; a Proporgdo de estudos com foco no problema 13/13; o ultimo ano
de busca foi 2017.
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(Conclusao)

Estudo/Pais

Caracterizagao

AFONSOT.
etal, 2016/
Brasil®®

Criancas com PC; revisdo sistematica; objetivo é refletir sobre estudos empiricos acerca da
percepcao dos pais sobre os cuidados dirigidos ao filho com paralisia cerebral; os dominios das
necessidades relacionadas sdo boas condicGes de vida, acesso a tecnologias de saude e sociais,
estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos da opcdo sdo Apoio psicossocial e rede
de suporte para minimizar riscos de adoecimento e adversidades. Os esforcos e servicos
terapéuticos para auxiliar os pais; qualidade baixa critica; a propor¢do de artigos que abordam o
publico-alvo é 22/22; Proporgdo de estudos realizados em LMCI* é 9/22; a Proporcdo de estudos
com foco no problema 22/22; o ultimo ano de busca foi 2014.

IRWIN et al,
2019%

Criangas com PC; revisdo sistemdtica; o objetivo é avaliar a efetividade de intervengbes que tem
o objetivo de melhorar o bem-estar psicoldgico de cuidadores de criangas com paralisia cerebral;
os dominios das necessidades relacionadas sdo Acesso a tecnologias de saude e sociais,
estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos da opg¢do sdo: pesquisas indicam
necessidade de maior apoio psicolégico aos pais de criangas com paralisia cerebral. Dessa forma,
avaliam o efeito das interveng¢des sobre o bem-estar psicolégico dos cuidadores primarios, de
forma que, afeta inclusive o cuidado e o desenvolvimento da crian¢a; moderada qualidade; a
proporcao de artigos que abordam o publico-alvo é 12/13; Proporc&o de estudos realizados em
LMCI* ndo esta disponivel; a Propor¢do de estudos com foco no problema 13/13; o ultimo ano
de busca foi 2017.

POUSADA
M. et al,
2013/
Espanha'®

Criangas com PC; revisao sistematica; o objetivo do estudo é analisar estudos que lidam com pais
de criancas com paralisia cerebral e o impacto do cuidado nas suas vidas; os dominios das
necessidades relacionadas sdo boas condi¢des de vida, acesso a tecnologias de saude e sociais,
estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos da op¢do sdo Intervengdes com
profissionais da saide devem ser destinados para a familia como um todo. O suporte social
(amigos, familia, e outras pessoas que ajudam o nucleo familiar da crianca com o transtorno) deve
existir para uma melhor qualidade de vida dos pais; revisdo de qualidade baixa critica; a
proporgdo de artigos que abordam o publico-alvo é 46/46; Proporg¢ado de estudos realizados em
LMCI* informacdo ndo disponivel; a Propor¢do de estudos com foco no problema 12/46; o ultimo
ano de busca foi 2012.

RIBEIRO M.
F. M. et al,
2013/
Brasil®

Criangas com paralisia cerebral (PC); revisdo integrativa; o objetivo é Analisar as publicacGes que
tiveram como foco principal o estresse vivenciado pelos pais/cuidadores de criangas com paralisia
cerebral; os dominios das necessidades relacionadas foram Boas condi¢cOes de vida, acesso a
tecnologias de salde e sociais, estabelecimento de vinculos, autonomia; os elementos da op¢ao
foram Suporte social, e o sentimento de participacdo social contribuem para melhora do nivel de
estresse, e podem ser melhorados a partir de politicas publicas. Bom funcionamento familiar,
apoio do cbénjuge, alta renda familiar também demonstraram melhor nos niveis de estresse e
podem ser trabalhados com profissionais de saude. Interven¢des com profissionais devem ser
destinados para uma familia como um todo; revisdo de qualidade baixa critica; a proporcdo de
estudos que abordam o publico-alvo é de 13/13; a Proporgdo de estudos realizados em LMCI* é
de 2/13; a Propor¢do de estudos com foco no problema é de 13/13; o Ultimo ano de busca foi
2011.

Fonte: elaborado pelas autoras
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Estratégias para o enfrentamento do problema

A partir das revisdGes selecionadas e analisadas, foram identificadas quatro estratégias para

entendimento das necessidades dos cuidadores e para incentivar agdes de promocao da saude.

Estratégia 1 — Estimular a atengdo integral a saude centrada na familia das criangas com transtornos de
neurodesenvolvimento 4117

O acesso a servicos de saude promove apoio a saude fisica e mental dos cuidadores (15,17). A
atencdo centrada na familia € um pilar importante uma vez que o profissional da saude aborda o papel
de cada individuo em casa e interfere de forma otimizada, melhorando a rela¢do familiar.’

Os agrupamentos principais do cuidado centrado na familia, que levam aos elementos desta op¢ao
sdo: 1) reabilitacdo, 2) experiéncias no cuidado didrio'’, 3) apoio (conjugal, grupos de apoio, servicos
formais de cuidado), 4) satisfacdo parental, 5) experiéncias na alimentacdo. Foi demonstrado que os
servicos oferecidos sem a inclusdo do cuidado centrado na familia eram inadequados, as interacdes eram

enfraquecidas, com limitacdes sociais e isolamento dos cuidadores 724,

Estratégia 2 — Promover melhores condigdes de vida para as familias, por meio de apoio emocional,
social e financeiro 1271416181922

O bom relacionamento familiar, em que ha coesdo e divisdo de tarefas, reduz o estresse e a
ansiedade que muitas vezes estado presentes quando ha somente um responsavel por todas as atividades.
O suporte social de amigos e outros membros da familia, além dos grupos de apoio, colaboram com o
nucleo familiar, para que os pais possam compartilhar suas necessidades e tenham a sensagao de aporte
emocional e social 127141819 Qs grupos de apoio auxiliam na aceitacdo da doenga, em maior conhecimento
e projecdo de novas perspectivas®.

A alta renda familiar também reduz o estresse dos cuidadores, devido ao acesso facilitado a
tecnologias e servigos terapéuticos. A informagao, como educac¢ao, e a melhoria do servico publico de
salde contribuem para uma melhora da qualidade de vida em geral 3. E importante a nomeagdo de um
apoio formal, incluindo o descanso para o cuidador, o apoio financeiro e estrutural de maneira a levar
seguranca para a familia?2.

Foram abordadas algumas estratégias de apoio psicolégico aos pais de criancas com paralisia
cerebral, dentre eles a Terapia de Aceitacdo e Compromisso (ACT) e a Stepping Stones Triple P (SSTP)®,

A ACT é uma forma de terapia cognitivo-comportamental que almeja reduzir a evitacao

experimental e a SSTP é uma intervencao familiar comportamental. Foi destacado que essas duas
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intervencdes podem reduzir significativamente os niveis de depressao, estresse e ansiedade entre pais de
criancas com PC. A juncdo dessas duas estratégias demonstrou melhoria no resultado psicolégico dos pais

16

Estratégia 3 — Incentivar e fortalecer vinculos de confianga entre os cuidadores e o profissional da saude
12,17,19,22.

O acesso a informacdo é muito importante para a aceitacdo do diagndstico e para a realizacdo do
cuidado de forma adequada®®. O vinculo entre o profissional de satide e o usudrio promove uma abertura
a respeito da realidade da familia e de cada um individualmente. Os pais se tornam mais dispostos a
estabelecer metas em conjunto com o profissional, a negociar estratégias e entendem melhor suas
responsabilidades na familia. Além disso, ha respeito e confianca entre a familia e o profissional de saude,

formando uma parceria. As intervencdes propostas tendem a ser aceitas mais facilmente 121722,

Estratégia 4 — Promover linhas de cuidado para os cuidadores, centradas na autonomia e no
autocuidado 14192022

A conciliagcdo das atividades do cuidador com as outras fungGes exercidas na vida pessoal e
profissional pode ser muito dificil devido a alta sobrecarga parental. O autocuidado precisa ser uma
prioridade para o cuidador, pois dessa forma é possivel atingir as metas do dia-a-dia e manter a saude
fisica e mental 14,

A ambivaléncia de sentimentos como a esperanca e o estresse, e a sensagao de perder o controle
da situagdo estd relacionada a baixa autoestima, baixa determina¢do e pouca eficacia nas atividades
pessoaisi#1920,

Linhas de cuidado que possuem servigos de saude de qualidade com tecnologias que promovem
programas educacionais de treinamento e instrucdo aos pais, além de terapias multidisciplinares para
criancas, tendem a promover uma melhor resposta diminuindo sentimentos de estresse e ansiedade dos
cuidadores. Intervengdes psicossociais baseadas na adaptacdo familiar podem fazer parte da linha de
cuidado e s3ao importantes em programas de aconselhamento. Além disso, redes de apoio, como
familiares e amigos, além de grupos de suporte que promovem apoio emocional e cognitivo sdo um

elemento chave para reforcar a importancia da autonomia e do autocuidado 41922,

DISCUSSAO

Quatro estratégias foram identificadas para auxiliar nas necessidades dos cuidadores de criancas

com TND, como a atencdo integral a saude centrada na familia, o incentivo a melhores condicdes de vida
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para as familias, por meio de apoio emocional, social e financeiro; o fortalecimento de vinculos entre
usudrio e profissional de saude, e por fim, a promocao de linhas de cuidado para os cuidadores, centradas
na autonomia e autocuidado.

Em relacdo a atencdo integral a saude, autores reportaram que a implementacao deve estar
relacionada ao acesso a informac3o pelos cuidadores %2°. A estratégia de Saude da Familia, foi relacionada
por outro autor que corrobora com essa opc¢ao, referindo-se que iniciativas focadas nas populagdes mais
vulnerdveis podem trazer equilibrio na distribuicdo de recursos para cada servico de acordo com as
necessidades?®.

A integralidade comp&e um dos principios do Sistema Unico de Saude (SUS), centrada em todos
os eixos da vida do individuo, sendo um alicerce crucial para a promoc3o da satide?’. No entanto, em nivel
individual, a alta demanda por servicos, por vezes acima da sua capacidade maxima?’ limita o tempo de
atendimento e dificulta um olhar integral, tanto sobre a crianca, quanto em relacdo aos cuidadores e
familias. Em nivel coletivo, modelos positivistas limitam a integralidade ao eixo da prevencado, deixando
de articular a¢des intersetoriais?®.

A importancia das melhores condicGes de vida, através de apoio emocional, social e financeiro é
necessario pois muitas familias possuem condicGes socioeconOmicas desfavoraveis e dependem
expressivamente do apoio de servicos sociais para dar os cuidados necessarios a criancas com transtorno
de neurodesenvolvimento e até mesmo para o autocuidado?>?°. Assim, os profissionais de salde
possuem o papel de direcionar, esclarecer e perceber quais as principais necessidades de apoio que a
crianga e o cuidador demonstram, para dessa forma encaminhd-los aos servigos de apoio especializados
30, Do mesmo modo, a formacdo de redes intersetoriais com participacdo social pode promover mais
equidade e melhoria das condi¢des e dos modos de viver3!.

Algumas demandas familiares podem exigir a atuacdo de profissionais especializados, como
fonoaudidlogo, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e psicélogos que podem ser de dificil acesso, fato
que gera frustracdes decorrentes®. Existem atualmente, as “linhas de cuidado”, que sdo estratégias
voltadas para a integralidade associadas a equidade, que sdo construidas com base em grupos de pessoas
com as mesmas necessidades, representando um cuidado continuado de preven¢dao, promogdo e
tratamento3?. Foi observado que, apesar de ndo ser o objetivo principal, algumas das intervencdes
voltadas para o bem-estar psicologico dos cuidadores acabaram por influenciar no bem-estar e
desenvolvimento da crianca com deficiéncia como efeito secundario 1°.

O vinculo entre usuario e profissional de salde ocasiona um atendimento singular, com técnicas
de suporte para que a escuta ativa, a empatia e a ligacdao sejam efetivamente estabelecidas e tenha-se

maior adesdo e conhecimento sobre o tratamento e consequentemente maior engajamento por parte
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dos pacientes ?2. O paciente encontra-se em um momento delicado e de vulnerabilidade e requer muita
atencdo e cuidado do profissional de satde para a relacdo possa ser bem estabelecida®3. Dessa forma,
compartilhar informacdes facilita a capacidade de decisdo e autonomia?’22,

Linhas de cuidado com foco na autonomia e no autocuidado sdo consideradas chave em algumas
terapias para lidar com as necessidades especiais e cuidados de saude das criancas, além de solucionar
problemas cotidianos®. A autonomia e o autocuidado fazem com que os cuidadores consigam avaliar a
situacdo com maior clareza e desenvolver estratégias que visem o préprio crescimento e a resolucdo de
problemas?3 remetendo as relacdes de poder que envolvem individuos e coletividades3*.

O fortalecimento de acdes comunitdrias e intersetoriais pode contribuir com o aumento do
conhecimento técnico e poder politico da comunidade, buscando a participacdo engajada e concreta nas
tomadas de decisGes e elaboracdo de prioridades e estratégias de saude, de acordo com as demandas
percebidas pela propria comunidade em conjunto com os servicos locais de salde. Promover a vida e a
saude requer um conjunto de ac¢Oes de ambito global de um estado e também da singularidade e
autonomia dos sujeitos?®.

No dialogo deliberativo foram feitas consideracdes sobre a implementacdo das opcgOes
encontradas na literatura, em especial para pessoas de baixa renda e vulneraveis. Além de levar a uma
sobrecarga do papel feminino, visto que as maes sdo as principais cuidadoras informais, ao assumir esse
papel, o trabalho e a renda tendem a ficar comprometidos, com piora da situacdo financeira familiar.

Sobre a estratégia 1, a respeito da atengao integral a saude, foi relatada a importancia do sistema
de referéncia e contrarreferéncia do SUS, de forma que todos os profissionais envolvidos no tratamento
consigam manter uma comunica¢dao adequada, para auxiliar no estabelecimento da relagdao de confiancga
com o paciente. Além disso, também foi citada a importancia da inclusdo do profissional de educagao no
esquema multiprofissional para que seja feita uma estimulagao precoce adequada.

Para a estratégia de fomentar melhores condi¢cdes de vida para as familias foi abordada a
importancia do apoio estrutural, como o transporte adequado e adaptado para as criancas com
deficiéncias, de forma a garantir e melhorar o acesso a servigos de saide. Também foi citada a importancia
de grupos de apoio, principalmente entre as préprias familias, para o compartilhamento de experiéncias.

Para o fortalecimento de vinculos de confianga entre cuidadores e profissionais da saude foi
notdria a necessidade de passar informagdes técnicas e de qualidade, nao sé para os cuidadores, mas
também para profissionais da atencdo basica, para melhor atendimento das demandas de baixa
complexidade dessa populacao.

A principal limitacao deste overview foi o numero de revisdes encontradas que abordam familiares

e cuidadores, sendo que a maioria possui foco na ateng¢do a criangca com TND. No entanto, as revisdes
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foram suficientes para identificar as estratégias reportadas as quais precisam ser implementadas de
forma intersetorial. Destaca-se que esse overview formulou estratégias com base em estudos publicados
até 2018, antes da pandemia de COVID-19. Provavelmente outras necessidades surjam para abarcar

criancas e cuidadores.

CONCLUSAO

As quatro estratégias abordadas — atencdo integral a saude centrada na familia, o incentivo a
melhores condicGes de vida para as familias; o fortalecimento de vinculos entre usuario e profissional de
saude e redes comunitdrias, e por fim, a promocao de linhas de cuidado para os cuidadores, centradas na
autonomia e autocuidado — procuraram atender as necessidades dos cuidadores de criangcas com TND
para promocdo da saude das familias. Elas sdo interdependentes, e complementares.

ImplicagOes praticas estdo relacionadas a capacidade de acesso, a acdo intersetorial e a
sustentacdo dos servicos atuais do Sistema Unico de Saude e do sistema de assisténcia social e de

educacao.
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