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APRESENTAÇÃO

A coleção “Doenças Crônicas e Infectocontagiosas na Atenção Básica” é uma 
obra que tem como foco principal a discussão científica por intermédio de trabalhos 
diversos que compõe seus capítulos. O volume abordará de forma categorizada e 
interdisciplinar trabalhos, pesquisas, relatos de casos e/ou revisões que transitam nos 
vários caminhos da saúde pública e saúde coletiva. 

O objetivo central foi apresentar de forma categorizada e clara estudos 
desenvolvidos em diversas instituições de ensino e pesquisa do país. Em todos esses 
trabalhos a linha condutora foi o aspecto relacionado ao atendimento do paciente com 
doença crônica e infectocontagiosa na unidade básica de saúde  como a Hipertensão 
Arterial, Hepatite Alcoólica, Febre Maculosa, Alzheimer, Aids, entre outros. A cronicidade 
das doenças assim como as doenças de contagio no meio familiar são fatores 
preocupante para a saúde pública nos últimos anos com o aumento da prevalência 
das mesmas. Este aumento do número de casos se dá por diversos fatores que devem 
ser discutidos e caracterizados e se possível prevenidos pela gestão de saúde.

Temas diversos e interessantes são, deste modo, discutidos aqui com a proposta 
de fundamentar o conhecimento de acadêmicos, mestres e todos aqueles que de 
alguma forma se interessam pela saúde preventiva e de atenção básica. Possuir um 
material que demonstre evolução de diferentes enfermidades de forma temporal com 
dados substanciais de regiões específicas do país é muito relevante, assim como 
abordar temas atuais e de interesse acadêmico.

Deste modo a obra Saúde Pública e Saúde Coletiva apresenta uma teoria bem 
fundamentada nos resultados científicos da literatura em uma abordagem práticos 
obtidos pelos diversos professores e acadêmicos que desenvolveram seus trabalhos 
que aqui serão apresentados de maneira concisa e didática. Sabemos o quão 
importante é a divulgação científica, por isso evidenciamos também a estrutura da 
Atena Editora capaz de oferecer uma plataforma consolidada e confiável para estes 
pesquisadores exporem e divulguem seus resultados. 

Marina Casagrande do Canto
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CAPÍTULO 12

REPERCUSSÕES DA DOENÇA CRÔNICA INFANTO-
JUVENIL NA FAMÍLIA E INSTRUMENTOS DE 

CUIDADO

Gisele Weissheimer 
Universidade Federal do Paraná

Curitiba- Paraná

Fernanda Cassanho Teodoro 
Universidade Federal do Paraná

Curitiba- Paraná

Vanessa Ferreira de Lima
Universidade Federal do Paraná

Curitiba- Paraná

Verônica de Azevedo Mazza 
Universidade Federal do Paraná

Curitiba- Paraná

Sara Rocha de Souza
Universidade Federal do Paraná

Curitiba- Paraná

RESUMO: Objetivos: Descrever as 
repercussões da doença crônica infanto-
juvenil na família e identificar instrumentos 
para subsidiar o cuidado à família de crianças/
adolescentes com doenças crônicas. Método: 
revisão integrativa com busca online em Junho 
de 2015 no Portal de Periódicos da Capes com 
as palavras chave: Family Management AND 
Childhood Chronic Condition, e, Instrument 
development AND family nursing. Resultados: 
As repercussões foram as empregatícias, 
socioeconômicas, do estado emocional e 
funcional familiar, nas crenças, na identidade 
e autonomia da criança/adolescente. Os 

instrumentos de cuidado familiar identificados 
foram: Family Experience with Eating Disorders 
Scale, Parent Response to Child Illness, Quality 
of Live in Primary Caregivers of Children 
with Atopic Dermatitis, Family Management 
Measure e o Social Capital Scale. Conclusão: 
as doenças crônicas produzem repercussões 
familiares, que incluem aspectos objetivos até 
questões subjetivas como a espiritualidade, e 
a variedade de instrumentos pode subsidiar o 
cuidado de enfermagem à família. 
PALAVRAS-CHAVE: Doença crônica; Saúde 
da Criança; Família.

REPERCUSSIONS OF CHILD-YOUTH 
CHRONIC DISEASE IN THE FAMILY AND 

CARE INSTRUMENTS

ABSTRACT: Objectives: To describe the 
repercussions of children and adolescents on 
the family and to identify instruments to support 
family care of children / adolescents with 
chronic diseases. Method: integrative review 
with online search in June 2015 in the Capes 
Journal Portal with the following keywords: 
Family management and chronic condition of 
childhood and, Development of instruments 
And family nursing. Results: The repercussions 
were on employment, socioeconomic status, 
family emotional and functional status, beliefs, 
identity and autonomy of the child / adolescent. 
The family care instruments used were: Family 
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Experience with Eating Disorders Scale, Parental Response to Child Diseases, Quality 
of Life in Primary Caregivers of Children with Atopic Dermatitis, Family Management 
Measurement and Social Capital Scale. Conclusion: As chronic diseases produce 
family repercussions, which consider aspects up to subjective issues such as spirituality, 
and a variety of instruments can support or take care of family nursing.
KEYWORDS: Chronic Disease; Child Health; Family.

1 |  INTRODUÇÃO

As doenças crônicas compõem problemas de saúde persistentes e que necessitam 
de cuidados permanentes (OMS, 2002). O perfil epidemiológico brasileiro evidencia o 
aumento exponencial de doenças crônicas na população infantil e juvenil (GOULART, 
2011), as quais geram impacto nas necessidades de educação, de serviços sociais e 
de saúde mais especializadas (BOYLE et al, 2015). 

Desta forma, os agravos permanentes produzem impacto na vida do paciente e 
dos familiares, pois a gestão da vida diária passa por modificações e a busca terapêutica 
leva o paciente e família a necessidades de serviços de saúde(5). Nesta vertente, deve-
se atentar ao cuidado à família com intuito em reconhecer a adaptação às alterações 
resultantes da própria doença. Logo, os profissionais precisam promover a inserção 
dos membros da família no manejo da doença crônica da criança e do adolescente 
(KNAFL et al, 2013). 

 Contudo, é relevante conhecer a dinâmica destas famílias e trazer informações 
claras e concisas sobre a vivência destas famílias, para que os profissionais tenham 
subsídio para o cuidado (ZANG et al, 2014). À vista disso levantou-se a seguinte 
questão: Quais são as repercussões da doença infanto-juvenil na família e os 
instrumentos utilizados para subsidiar o cuidado à família de crianças/adolescentes 
com doenças crônicas?

2 |  MÉTODO

Trata-se de uma revisão integrativa que permite a combinação de vários métodos 
de pesquisas primárias com potencial para expor práticas baseadas em evidências 
na enfermagem. Para elaboração do presente estudo, foram seguidas cinco etapas 
(WHITTERMORE; KNAFL, 2015). 

. Na primeira etapa, identificou-se o problema de pesquisa e definiram-se os 
objetivos descritos na introdução deste artigo. 

Na segunda etapa, realizou-se a buscas no mês de junho de 2015, com as 
seguintes palavras-chave e o operador boleano AND: Family Management AND 
Childhood Chronic Condition e, Instrument development AND family nursing, no Portal 
de Periódico da Capes. 

Os critérios de inclusão foram: estudos primários, publicados em inglês, português 
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e espanhol, disponíveis de forma eletrônica e gratuita. Os critérios de exclusão foram: 
recursos textuais, resenhas, resumos, revisões e temas em desacordo com o buscado. 
Não foi realizado recorte temporal para a inclusão das publicações com o objetivo de 
incluir todo o conhecimento publicado até a atualidade. A busca bibliográfi ca permitiu 
identifi car 441 publicações, das quais 19 integraram a revisão integrativa, a seleção 
dos estudos está representada na Figura 1. 

Figura 1- Seleção das publicações para a revisão adaptado para o modelo PRISMA (MOHER, 
2009).

Na terceira etapa de avaliação amostral, elaborou-se uma ferramenta para 
obtenção das seguintes informações: ano de publicação, base de dados, idioma, país, 
autores, delineamento metodológico do estudo, amostra e objetivo. Na quarta fase 
os artigos inclusos foram analisados e derivaram-se duas categorias denominadas: 
Repercussões da doença crônica infanto juvenil na família e Instrumentos de subsídio 
para o cuidado à família na condição de enfermidade crônica na infância e adolescência.
A última etapa foi efetuada por meio da apresentação dos resultados, discussão e 
conclusão.
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3 |  RESULTADOS

Das publicações inclusas (19), nove (47,37%) foram publicados entre 2005 e 
2010 e o restante (52,63%), de 2011 a 2015 com prevalência de publicações no ano de 
2009 e em 2014. Dos estudos identificados, seis apresentam instrumentos utilizados 
para subsidiar o cuidado à família de crianças/adolescentes com doenças crônicas e 
os demais, trataram-se da repercussão da doença crônica da criança/adolescente no 
ambiente familiar.  Apresenta-se no Quadro 1, os estudos incluídos nesta revisão e os 
principais achados.

Repercussões da doença crônica infanto juvenil na família 

A família desenvolve ações para adaptar-se a nova situação como a mudança de 
emprego para obter mais tempo para a realização dos cuidados à criança/adolescente 
(ZANG et al, 2014).

Ano/Base de dados/ 
Idioma/País

Autores/ Delineamento do 
estudo

Objetivo do estudo

2005 /Sc ienceD i rec t /
Inglês/Austrália.

Mitchell, Fraser, 
Ramsbotham, Moraska, 
Yates/Transversal

Verificar variáveis de autoeficácia dos pais no manejo 
da criança com dermatite atópica.

2008/Wiley Online 
L ib ra ry / I ng lês /Re ino 
Unido.

Swallow/Longitudinal Explorar a opinião dos pais sobre a própria identidade 
no controle da doença renal crônica (DRC) da criança.

2009/PMC/ Inglês/
Estados Unidos.

Deatrick, Mullaney, 
Mooney-Doyle/Descritivo/

Analisar as seis dimensões do Family Management 
Measure em famílias com crianças sobreviventes de 
tumor cerebral.

2 0 0 9 / P M C / I n g l ê s /
Canadá.

Clarizia, Chahal, Manlhiot, 
Kilburn, Redington, 
McCrindle/Estudo de 
coorte

Determinar perspectivas dos pacientes, pais e 
profissionais sobre o preparo de transição para o 
cuidado adulto.

2012/Wiley Online 
Library/Inglês/Nigéria.

Ajuwon, Brown/

Quantitativo
Delinear a qualidade de vida de famílias nigerianas 
que tinham filho(a) com doença intelectual.

2013 /Sc ienceD i rec t /
Inglês/Estados Unidos.

Knafl, Deatrick, Knafl, 
Gallo, Grey, Dixon

Descrever modelos de manejo familiar por meio das 
seis dimensões do Family Management Measure.

2 0 1 3 / S p r i n g e r L i n k /
Inglês/Estados Unidos.

Patel, Brown, Clark/
Randomizado

Descrever características demográficas de pais que 
percebiam impacto financeiro no controle da asma do 
filho e analisar correlações dos episódios da doença 
com o estado clínico da criança.

2014/SAGEJourna ls /
Inglês/Estados Unidos.

Gibson-Young, Turner-
Hendson, Gerald, Vance 
de, Lozano(20)/Quantitativo

Examinar a relação entre o manejo familiar e morbidade 
da asma percebida por cuidadoras maternas.

2014/SAGE Journals/
Inglês/Reino Unido.

Malcom, Gibson, Adams, 
Anderson, Forbat/
Qualitativa/

Relatar a experiência de irmãos de crianças com 
doenças degenerativas e progressivas raras.
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2 0 1 4 / S p r i n g e r L i n k /
Inglês/Iran.

Renani, Hanjinejad, Idani, 
Ravanipour(26)/Qualitativa

Explanar a concepção das crianças com asma e suas 
famílias sobre os recursos de adaptação à doença. 

2014/Wiley Online 
Library/Inglês/China.

Zhang, Wei, Zhang, Shen/
Quantitativa

Analisar a forma como as famílias chinesas respondem 
à doença crônica infantil.

2015/Wiley Online 
Library/Inglês/ Canadá.

Archibald, Caine, Ali, 
Hartling, Scott)/Descritivo 
interpretativo

Explorar o conhecimento dos pais sobre a asma do filho 
e identificar áreas com necessidades de informações.

2015 /Sc ienceD i rec t /
Inglês/Estados Unidos.

Beacham, Deatrick(12) Descrever a percepção de crianças com doenças 
crônicas sobre a própria condição, gestão da sua 
doença e visão sobre o futuro.  

2006/Wiley Online 
Library/Inglês/ Estados 
Unidos.

Looman/Quantitativa Desenvolver e testar psicometricamente o Social 
Capital Scale para famílias de crianças com 
necessidades especiais de saúde. 

2007 /Sc ienceD i rec t /
Inglês/ Estados Unidos.

Folse(22)/Quantitativo Avaliar as propriedades psicométricas de um 
instrumento para medir o funcionamento da família nas 
desordens alimentares.

2008 /Sc ienceD i rec t /
Inglês/ Estados Unidos.

Austin, Shore, Dunn, 
Johnson, Buelow, 
Perkinsns/Longitudinal

Relatar o desenvolvimento, confiabilidade e validade de 
um instrumento para medir as respostas e percepções 
dos pais sobre a asma ou epilepsia recente na criança. 

2009/Wiley Online 
Library/Inglês/Japão.

Kondo-Endo, Ohashi, 
Nakagawa, Katsunuma, 
Ohya, Kamibeppu, 
Masuko/Qualitativa e 
quantitativa

Desenvolver e validar um instrumento auto 
administrável para medir a qualidade de vida de 
cuidadores primários de crianças com dermatite 
atópica.

2009 /Sc ienceD i rec t /
Inglês/ Egito.

Looman, Farrag/Descritivo, 
transversal

Avaliar as propriedades psicométrica e equivalência 
transcultural da tradução árabe do Social Capital 
Scale.

2 0 1 1 / P M C / I n g l ê s /
Estados Unidos.

Knafl, Deatrick, Gallo, 
Dixon, Grey, Knafl, 
O’Malley/Quantitativo

Relatar o desenvolvimento do Family Management 
Measure.

Quadro 1 - Características dos estudos inclusos na revisão.

Detectou-se que cuidadoras maternas que estavam trabalhando fora do domicílio 
despenderam maior tempo no cuidado diário ao filho, o que expressa menor capacidade 
em manejar as suas atividades pessoais (GIBSON-YOUNG et al, 2014).

Entre as variáveis que implicam a forma de cuidado verificou-se que a baixa 
condição socioeconômica e a percepção de encargo financeiro familiar (PATEL; 
BROW; CLARK, 2013) foram associadas à frequência do uso de serviços emergenciais 
e hospitalizações (PATEL; BROW; CLARK, 2013; GIBSON-YOUNG et al, 2014) e os 
filhos apresentaram maiores índices de absenteísmo escolar (PATEL; BROW; CLARK, 
2013). 

Os pais menos alfabetizados tiveram menor sensibilidade aos sintomas 
apresentados pela criança (MITCHELL et al, 2015) principalmente por baixa 
autoconfiança e conhecimento. Nesta vertente, famílias que vivem em área rural 
geralmente não têm acessibilidade à assistência médica e educação em saúde (ZANG 
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et al, 2014), o que dificulta, o suporte educacional especial e o apoio governamental 
para a integração bem-sucedida de crianças/adolescentes com enfermidades crônicas 
na sociedade (AHUWON; BROW, 2012).

Além disso, a busca de informações sobre o estado clínico da criança e o 
compartilhamento da gestão da enfermidade permanente com a equipe de saúde faz 
com que os pais assumam a identidade de estudantes (SWALLOW, 2008). O déficit 
de acesso e de fornecimento de informações por profissionais de saúde tem influência 
negativa no cuidado (ARCHIBALD, 2015), bem como, a falta de definição do papel do 
cuidador (CLARIZIA et al, 2009).

As atividades sociais ficam em segundo plano para a família, visto que, o cuidado 
e o remanejamento das atribuições aos membros familiares demandam tempo 
(KONDO-ENDO et al, 2009). Neste processo de rearranjos organizacionais devido a 
doença crônica a família poderá ter o foco ao membro adoecido ou no núcleo familiar 
e seu funcionamento (KNAFL et al, 2013). Neste sentido, os irmãos podem assumir 
um papel de responsabilidade para o cuidado ao membro familiar adoecido (MALCOM 
et al, 2014). 

Os obstáculos às famílias não restringem somente a gestão familiar na 
circunstância de enfermidade crônica, elas também têm dificuldades em reconhecer 
a identidade da criança e adolescente e procrastinam a independência infanto-juvenil 
(ZANG et al, 2014). Assim como a falta de definição do papel dos pais dificulta a 
transição do cuidado da fase do adolescer para o cuidado adulto (CLARIZIA et al, 
2009). 

A própria criança/adolescente demonstra preocupação com o futuro, com a 
possibilidade de sequelas ocasionada pela patologia, enquanto outras reforçam o 
sentimento de esperança relacionado à cura (BEACHAM; DEATRICK, 2015). 

As modificações no cotidiano familiar, os desgastes físicos e emocionais fazem 
com que as famílias busquem a minimização do sofrimento em crenças e rituais 
religiosos (RENANI et al, 2014), enquanto outras famílias vivenciam o luto (SWALLOW, 
2008).

Instrumentos de subsídio para o cuidado à família na condição de enfermidade 
crônica na infância e adolescência

Foram identificados seis artigos com a construção e validação de cinco 
instrumentos para o cuidado à família com crianças/adolescentes acometidos por 
enfermidades crônicas. Sendo estes: Family Experience with Eating Disorders Scale 
(FEEDS) (FOLSE, 2007), Parent Response to Child Illness (PRCI) (AUSTIN et al, 
2009), Quality of Live in Primary Caregivers of Children with Atopic Dermatitis (QPCAD) 
(KNAFL et al, 2013), Family Management Measure (FAMM) (KNAFL et al, 2015) e o 
Social Capital Scale (SCS) (SU LOOMAN;FARG, 2009; SU LOOMAN, 2006). 

O uso destas ferramentas tem o intuito de qualificar os atributos sociais e o capital 
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familiar (SU LOOMAN; FARG, 2009; SU LOOMAN, 2006), descrever o funcionamento 
familiar (FALSE, 2007), a avaliação do comportamento e percepção dos pais (AUSTIN 
et al, 2009), a qualidade de vida dos cuidadores (KONDO-ENDO et al, 2009) e o 
manejo familiar (KNAFL et al, 2015). 

Fornecem subsídio na avaliação dos riscos sociais e capitais das famílias de 
crianças com doenças crônicas (SU LOOMAN, 2006) e de necessidades especiais de 
saúde (SU LOOMAN, FARG, 2009), evidenciam a capacidade da família nos cuidados 
terapêuticos da criança/adolescente com distúrbios alimentares (FOLSE, 2007), 
possibilitam a adaptação destes para pais de crianças com afecções crônicas e agudas 
amplas (AUSTIN et al, 2009), têm aplicabilidade em vários contextos de enfermidades 
crônicas (KNAFL et al, 2015) e potencial de identificar aspectos positivos e negativos 
da qualidade de vida familiar (KONDO-ENDO et al, 2009).

O uso de instrumento na prática clínica permite identificar a dinâmica familiar e 
as ações para o cuidado da criança/adolescente doente desenvolvidas pela família, 
e pode auxiliar os profissionais de saúde para intervir de forma singular sobre as 
necessidades de cada família (DEATRICK et al, 2009).

4 |  DISCUSSÃO

A doença crônica exige gerenciamento e cuidado prolongado do paciente e/
ou familiares, comprometendo o bem-estar físico, psicológico e socioeconômico das 
famílias (AAP, 2014), as quais apresentam distintos padrões de resposta frente ao 
impacto da cronicidade da doença na criança e no adolescente, tornando-as únicas na 
experiência de vida (ROSELAND; PIETTE, 2010; RENANI et al, 2014) 

Uma repercussão do impacto da doença da criança/adolescente no ambiente 
familiar é a mudança de emprego para conciliar o cuidado nas atividades diárias (ZANG 
et al, 2014). Assim, opta-se pela redução da carga horária empregatícia (JOOSTEN, 
SAFE, 2014), trabalha-se próximo a residência, em horário não coincidente com 
o do cônjuge e os irmãos se revezam no cuidado e estudam em turno diferentes 
para permitirem que a mãe possa trabalhar (SALVADOR et al, 2015). Ademais, as 
mudanças da rotina materna em função do cuidado ao filho podem levar à desistência 
ou até mesmo perda do emprego (NOBREGA et al, 2012). 

Os atributos socioeconômicos designaram as hospitalizações e a capacidade 
de gerir o cuidado infanto-juvenil (GIBSON-YOUNG et al, 2014). O manejo familiar 
nesta condição apresentou repercussão da escolaridade paternal, no qual os pais 
menos alfabetizados tiveram menor sensibilidade aos sintomas apresentados 
pela criança (MITCHELL et al, 2015). Em contrapartida, evidenciou-se que pais 
explicitaram conhecimento em áreas específicas da doença e que outros aspectos 
eram desconhecidos, a condição socioeconômica e o nível de escolaridade não 
afiguraram reflexos no conhecimento sobre a doença, remetendo a necessidade de 
suporte educacional de acordo com as necessidades e características de tal população 



Doenças Crônicas e Infectocontagiosas na Atenção Básica Capítulo 12 118

(PARENTE, ARAUJO, SOARES, 2015).
O déficit de informações sobre a doença afeta o cuidado de forma negativa 

(ARCHIBALD, 2015). Desse modo, famílias que residem em área rural têm maiores 
dificuldades de acesso a informações, o que as leva a preocupações e a dificuldades 
no processo de tomada de decisão, enquanto as que vivem na zona urbana têm acesso 
facilitado aos cuidados médicos e educação em saúde (ZANG et al, 2014). 

As famílias enfrentam a inacessibilidade de serviços de saúde, o que as leva a 
deixarem a cidade de origem para buscar centros especializados com a assistência 
que precisam (SALVADOR et al, 2015), e enfrentam escassez de suporte de educação 
especial para a integração da criança/adolescente na sociedade (GOULART; 
SCHIAVON, 2015).

As situações familiares na experiência com a doença crônica infanto juvenil 
remete à necessidade de apoio, e a abordagem familiar por profissionais de saúde 
viabiliza a identificação de como a gestão ocorre no ambiente doméstico possibilitando 
aos profissionais realizar intervenções necessárias a cada situação (GIBSON-
YOUNG et al, 2014). Para a compreensão da responsividade familiar neste contexto, 
pesquisadores têm investido na construção de instrumentos ou metodologias que 
subsidiem o cuidado à família (ROSLAND; PIETTE, 2010).

No cuidado à criança/adolescente com distúrbio alimentar, o FEEDS pode 
contribuir em caráter suplementar às avaliações clínicas da família. A resposta 
individual dos membros da família, por meio da utilização deste instrumento, possibilita 
o envolvimento da família na terapêutica, reforça a visão holística do sistema familiar e 
permite constatar a visão de cada membro da família, se a dinâmica familiar desperta 
fatores causais ou terapêuticos, e pode assegurar a inclusão da família no tratamento 
(FOLSE, 2007).  

O FEEDS é composto por questões sobre o relacionamento familiar dos pais e 
filhos, entre irmãos e o relacionamento conjugal; habilidades interacionais, conflitos e 
comunicação; e problemas pessoais dos pais e influência destes na família (FOLSE, 
2007). 

Outro instrumento, o PRCI, possibilita mensurar respostas dos pais sobre a 
oferta de apoio emocional à criança, participação da família nas atividades de lazer, 
gerenciamento da condição e incentivo à autonomia do filho, e capacidade do controle 
comportamental da criança (AUSTIN et al, 2009).

O instrumento QPCAD foi desenvolvido para mensurar a qualidade de vida de 
cuidadores de crianças com dermatite atópica, busca aspectos positivos da vida, como 
a conquista do cuidado diário e controle da dermatite atópica, e, da mesma maneira, 
investiga fatores negativos como a exaustão/fadiga e a preocupação com a doença 
(KONDO-ENDO et al, 2009). 

O SCS (SU LOOMAN, 2006; SU LOOMAN; FARG, 2009) permite a investigação 
de práticas de interação entre as famílias, comunidades e sistema de saúde. O 
capital social trata-se do investimento em relacionamentos que possibilitam a troca de 
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recursos (SU LOOMAN; FARG, 2009).  Esta ferramenta permite evidenciar a relação 
entre o capital social e a saúde (SU LOOMAN, 2006).

O FAMM busca padrões de resposta da família frente à doença crônica, a 
utilização deste permite identificar Padrões de Manejo Familiar e identificar se a vida 
familiar está focada em rotinas habituais ou nas demandas da doença infanto-juvenil 
(KNAFL et al, 2015). Tem sido aplicado no contexto de doença reumática, endócrina, 
renal, genética (ZANG et al, 2014), doenças neurológicas, respiratórias, cardíacas, 
imunológico, deficiência auditiva, hematológicas (KNAFL et al, 2015) e tumor cerebral 
(DEATRICK et al, 2009). 

5 |  CONCLUSÃO

A presença de uma doença crônica na infância e adolescência repercute em toda 
a família de forma circular e interdependente, que transforma e interage mutuamente. 
Estas transformações têm caráter negativo e positivo no qual as famílias se reorganizam 
buscando estratégias de enfrentamento para atender as necessidades de mudanças 
e, neste processo, os instrumentos de cuidar podem subsidiar os profissionais na 
compreensão destes rearranjos familiares.
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