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Resumo: A adolescéncia compreende um periodo de profundas mudangas
biopsicossociais, que pode ser agravado na presenga de uma doenga cronica
e suas limitagoes. Os modelos educativos/familia influenciam fortemente os
comportamentos e a socializag¢do, tendo um papel decisivo no desenvolvimento
da crianca. Papel ainda mais relevante perante uma situa¢ao de doenga cronica,
oscilando entre: necessidades de protecao da satide, e, de autonomizagao e res-
ponsabilizacao.

O presente artigo tem como objetivo uma abordagem teorica sobre
vinculagdo e estilos parentais, relacionando a sua relevancia na adaptacao a
doenga cronica em adolescentes. Foram explanados os varios tipos de estilos
parentais, bem como sucintamente enquadradas as principais caracteristicas de
uma condigao cronica na adolescéncia, e, estilos parentais mais eficazes durante
o processo de adaptacao.

Estilos parentais restritivos foram identificados como obstaculos a uma
boa adaptacao dos jovens com doenga cronica, enquanto um estilo parental
democratico se apresenta como facilitador da adaptacao a doenca.

A familia € um alvo de intervengao crucial numa situacao de condi¢ao
cronica, devido a relacao de dependéncia numa idade em desenvolvimento
e também ao impacto para a crianga e ambiente familiar. Por sua vez, os pais
devem também facilitar a comunica¢ao com os filhos, ajudando-os a adquirir
competéncias de autonomia e monitorizagao face a doenga cronica. Por fim,
salienta-se que, cada vez mais & importante “dar voz” aos jovens com doenga
cronica, de forma a ouvir as suas necessidades, conhecimentos, competéncias
e direitos especificos, e, sobretudo, porque sao intérpretes competentes do seu
“mundo”.

Palavras-Chave: adolescentes; doenca cronica; estilos parentais; promogao
da satide

Abstract: Adolescence consists of profound bio-psychosocial changes that
can be made worse in the presence of a chronic illness and its limitations. Edu-
cational models /family strongly influence behaviors and socialization, having
a decisive role in child development. Family’s role becomes even more relevant
in a situation of chronic condition, oscillating from health protection needs, to
autonomy and empowerment.

The aim of this paper is to describe a theoretical approach of attachment
and parenting styles, and its association and relevance in adaptation to chronic
condition in adolescents. Various types of attachment and parenting styles were
explained, as well as succinctly explored the main characteristics of a chronic
condition in adolescence. In addition, the more effective parenting styles during
the adaptation process were also described.

Restrictive parenting styles were identified as obstacles to a good adaptation
of adolescents with chronic condition; on the other hand, an authoritative
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parenting style presents itself as a facilitator for adaptation.

Family is a crucial target for interventions in a situation of chronic condition,
due to age dependency level in the development process, and also because of the
impact on the child and family environment. In turn, parents should also facilitate
communication with children, helping them to acquire skills and autonomy to
face chronic condition’s management. Finally, it is noted that it is increasingly
important to “give voice” to young people with chronic condition, in order to
listen to their needs, knowledge, skills and specific rights, and especially because
they are competent interpreters of their “world”.

Key-words: adolescents; chronic condition; health promotion; parenting styles

Vinculagao e Estilos Parentais

Os modelos parentais, as expectativas e os métodos educativos determinam
largamente o reportorio de comportamentos da crianga, bem como as suas
atitudes e objetivos, verificando-se que a familia (primeiro grupo social da
crianga) tem um papel decisivo no seu desenvolvimento (Camacho, 2009; Soares,
2012), nomeadamente na transmissao de atitudes, regras, ideias, sentimentos e
comportamentos que estao na base de tomada de decisdes com consequéncias a
longo prazo (Simoes, Matos, Ferreira, & Tomé, 2009). Assim, os estilos e praticas
parentais parecem ter um papel fundamental na socializagao, podendo facilitar
ou dificultar os varios desafios que se apresentam a crianga, e, mais tarde, ao
adolescente (Sprinthall & Collins, 1999), uma vez que os pais tém um papel fulcral
de suporte emocional (Wenz-Gross et al., 1997).

De facto, desde o nascimento que se estabelecem interagdes entre a mae-
bebg, salientando-se o papel fundamental da mae e/ou cuidador em responder
eficazmente as necessidades globais (fisicas e emocionais) do bebé (Bion, 1991;
Bowlby, 1989; Winnicott, 1990, 2012). Precocemente sao estabelecidos padroes
basicos de comportamentos de vinculagao da crianga, que tém a funcao adaptativa
de procura de seguranga e protecao (Feeney & Noller, 1996). O procedimento da
“situagao do estranho” desenvolvido por Ainsworth (Ainsworth, Blehar, Waters &
Wall, 1978) permitiu avaliar precisamente a seguranga da vinculagao e identificar
trés grandes padroes de vinculagao: seguro, ansioso-ambivalente e ansioso-evitante
(Ainsworthetal., 1978; De Wolff & Van ljzendoorn, 1997). A qualidade da vinculagao
estabelecida ira, em grande parte, contribuir para o tipo de relacionamento que a
crianga estabelece com os outros. Uma vinculagao segura facilita a exploragao do
ambiente, promove a reciprocidade, compreensao, empatia, e a demonstragao de
comportamentos mais competentes e adaptativos nas interagoes com o grupo de
pares (Coll et al., 2004). Porém, esses padroes vao evoluindo a medida que a crianga
cresce, e, dado o seu inicio precoce e por serem maioritariamente automaticos e
inconscientes, tendem a perdurar ao longo da vida, originando estilos relacionais
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de funcionamento geral enquanto adulto (Bowlby, 1984).

A acrescentar ao padrao de vinculagao estabelecido, os estilos parentais sao
igualmente importantes para o desenvolvimento do jovem, tendo a literatura iden-
tificado trés estilos, usados por pais na educagao dos filhos (Baumrind, 1987): estilo
autoritario, estilo permissivo e estilo democratico (muitas vezes traduzido como
autoritativo, numa alusao incorreta ao termo inglés authoritative). O estilo auto-
ritario apresenta elevados niveis de controlo e padroes de comportamento muito
rigidos, envolvendo a punicao e a violéncia como formas de reposicao da autorida-
de (relativamente a qual foram violadas as normas instituidas). Este estilo parental
esta associado a um ambiente familiar pouco afetivo. O estilo permissivo encontra-
-se em Oposi¢ao ao estilo autoritario, existindo poucas ou nenhumas regras e, como
tal, a violagao das normas e consequente punicao € algo que nao existe. Geralmente
prevalece a vontade da crianga ou do adolescente. O estilo democratico diferencia-
-se dos anteriores, na medida em que envolve um elevado controlo comportamen-
tal, e, simultaneamente, um elevado nivel de suporte e afetividade. Constitui-se
como um estilo que promove a independeéncia e sentido de responsabilidade, iden-
tificando os pais como figuras de autoridade, mas uma autoridade fundamentada.
A definicao de regra € realizada tendo em atengao as necessidades e interesses dos
jovens, bem como a explicacao das consequéncias associadas aos comportamentos,
e, este estilo associa-se a uma maior assertividade e responsabilidade social dos
jovens.

Posteriormente, foi definido um conjunto mais alargado de estilos parentais,
encontrados nas interacoes entre pais e filhos e provenientes da conjugacao de
trés dimensoes bipolares relativamente independentes, designadamente: Controlo
(Restritivo/Permissivo), Apoio (Hostil/Caloroso), e Ansiedade (Calmo/ Ansioso).
Da combinacao dos diferentes polos destas dimensoes, & possivel encontrar oito es-
tilos parentais: 1) Organizado: restritivo, caloroso, calmo; 2) Democratico: permis-
sivo, caloroso, calmo; 3) Rigido: restritivo, hostil, calmo; 4) Negligente: permissivo,
hostil, calmo; 5) Super-Protetor: restritivo, caloroso, ansioso; 6) Condescendente:
permissivo, caloroso, ansioso; 7) Autoritario: restritivo, hostil, ansioso; 8) Neuro-
tico: permissivo, hostil, ansioso. Salienta-se que as caracteristicas de cada um dos
estilos apresentados representam modelos, sendo que muitos pais podem nao con-
jugar todas as dimensbes, tal como foi apresentado, e, por isso, sera mais exato fa-
lar em tendéncias ou predominancia. O comportamento da maioria dos pais tende
também a situar-se mais proximo do meio do que dos extremos da maioria das di-
mensoes, e, pais com comportamentos mais extremos, ou inconsistentes, parecem
ser os que mais colocam a crianga em perigo (McWhirter, McWhirter, McWhirter,
& McWhirter, 1998).

Mais tarde, surgem ainda outras dimensoes de estilo parental relevantes para
os problemas de comportamento da crianca (Hemphill & Sanson, 2001): a punigao,
que se refere a utilizagao de estratégias disciplinares rigidas que envolvem ordens,
ameagas ou punicao fisica; a afetividade, que envolve a expressao de afeto prazer
e aceitagao em relagao a crianga; e, o raciocinio indutivo, que engloba a explicacao
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das consequéncias dos comportamentos, a definicao dos limites do comportamen-
to e a participacao da crianca nas decisoes disciplinares.

Desta forma, de um modo geral existe um consenso de que praticas muito
liberais/ permissivas, ou, em contraste, muito autoritarias/punitivas, nao sao as
mais indicadas. As primeiras nao permitem ao jovem perceber os limites na vida
familiar e social, e, as segundas, nao possibilitam a crianga libertar a sua agressivi-
dade no seio da familia, pelo que tera de o fazer em outros contextos (p.e. na rua
ou escola) (Coslin, 1999; Favre & Fortin, 1999).

As praticas que definem um estilo parental parecem ser algo mais ou me-
nos estavel nas familias (Loeber, Russo, Stouthamer-Loeber & Lahey, 2000). No
entanto, a eficacia de determinado estilo parental esta também dependente das
caracteristicas da propria crianga, e, por exemplo, as criancas fortemente reativas e
muito irritaveis, estao em risco de desenvolver problemas de comportamento se os
pais utilizarem um estilo com elevados niveis de puni¢ao ou baixos niveis de afeto
(Hemphill & Sanson, 2001). Por sua vez, o estatuto socioeconomico surge como um
fator importante na escolha do estilo parental, atuando indiretamente através das
crengas e do stress familiar associado as condi¢oes de desvantagem socioeconomi-
ca (Pettit, Laird, Dodge, Bates & Criss, 2001; Pinderhughes, Dodge, Bates, Pettit &
Zelli, 2000). Pais de baixo estatuto socioeconomico tendem a ter disciplinas mais
duras, em parte porque tém crencas mais fortes acerca do valor instrumental da
punicao fisica e porque experienciaram niveis mais elevados de stress (Pinderhu-
ghes et al., 2000).

Uma boa comunicagao parece ser um fator determinante para o bem-estar e
ajustamento global do adolescente (Hartos, & Power, 1997), e, a comunicagao entre
pais e filhos permite a afirmacao da individualidade e a identificacao com os pais,
sendo importante que estes percebam que o didlogo com os filhos podera ser pou-
cas vezes agradavel e deixar uma sensac¢ao de que mensagem nao passou ou fez
eco do outro lado (Braconnier, & Marcelli, 2000). Geralmente, &€ com a mae que os
adolescentes tém mais facilidade em comunicar (Settertobulte, 2000), e, dados do
estudo nacional do Health Behaviour in School-aged Children (HBSC/OMS) indi-
cam que falar com o pai & mais facil para os rapazes, e falar com ambos os pais &
mais facil para os adolescentes mais novos (Matos et al., 2000), constatando-se uma
diminui¢ao nessa facilidade a medida que a idade vai aumentando (Camacho,
2009). Os jovens com dificuldades de comunicagao com os pais apresentam um
maior envolvimento em comportamentos de violéncia na escola, reportam mais
frequentemente sintomas de mal-estar fisico e psicologico, enquanto que os jovens
que tém mais facilidade em falar com os seus pais, acerca das suas preocupacoes,
sentem-se mais felizes (Matos et al., 2000).

Foram identificados trés tipos de dialogo (Braconnier, & Marcelli, 2000) en-
tre pais e filhos adolescentes: o informativo, que consiste num dialogo neutro que
envolve a troca de informagao; o interativo, dialogo ativo que envolve a troca de
afetos e emogodes; e 0 de compreensao emocional, que permite trocar afetos e emo-
¢Oes e retirar informagdes sobre eles. Segundo os autores, grande parte das vezes
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na comunicacao entre pais e filhos estao envolvidos os trés tipos de dialogos, o que
leva a alguns desencontros, na medida em que se misturam questdes instrumen-
tais com questoes afetivas. Como facilitadores da interacao destacam-se também
quatro caracteristicas da comunicagao: autoafirmacao (afirmagao responsavel clara
e segura do seu ponto de vista), independeéncia (expressao de diferentes pontos de
vista), permeabilidade (estar aberto e compreender a perspetiva dos outros), mutu-
alidade (respeito na interacao estabelecida) (Sprinthall & Collins, 1999).

Todavia, parece que o fundamental & dar o direito a diferenca, favorecer as
ligacdes afetivas, estar disponivel e saber ouvir os seus filhos. Para aléem disso, é
importante os pais falarem “com” os filhos e nao apenas “para” os filhos. (Silli-
man, 1994; Sprinthall & Collins, 1999). Estudos demonstram que os adolescentes
de ambientes familiares ajustados, em que as familias sao fonte de afeto e suporte,
sao mais competentes socialmente e referem mais amizades positivas (Lieberman,
Doyle & Markiewicz, 1999). Desta forma, tanto em criangas mais pequenas como
em adolescentes, uma relacao de apego seguro, um estilo parental democratico,
a promogao de relagdes sociais, a resposta as necessidades dos filhos, uma satide
mental adequada dos pais e uma boa rede de suporte social dos mesmos apresen-
tam-se como fatores de protecao no desenvolvimento social e pessoal (Moreno,
2004a,; Moreno, 2004b).

Salienta-se ainda que o desenvolvimento harmonioso na adolescéncia parece
contribuir positivamente para a percecao subjetiva do bem-estar (Gaspar, Matos,
Ribeiro, Leal & Ferreira, 2009), implicando o desenvolvimento de diversas compe-
téncias especificas, denominadas “Cinco C”: 1) competéncia, perspetiva positiva
sobre a propria acao em diversos dominios; 2) confianca, percecao de autoestima
e de autoeficacia, perspetiva do valor global do proprio; 3) Ligacao “Connection”,
ligacoes positivas com pessoas e institui¢oes com as quais se estabelecem relagoes
bidirecionais; 4) caracter, respeito pelas regras sociais e culturais, sentido do bem
e do mal e integridade; 5) compaixao, sentido de simpatia e empatia para com os
outros (Lerner et al., 2005).

No entanto, embora as praticas parentais influenciem o desenvolvimento
pessoal das criangas, ndo sao as inicas que contribuem para o desenvolvimento
infantil, sendo a interagao com os pares crucial, e, na adolescéncia torna-se mesmo
mais relevante do que o suporte familiar (Barros, 2003). Contudo, mesmo no
relacionamento com os pares existe uma forte influéncia das experiéncias presentes
no ambiente familiar, nomeadamente as primeiras relacoes de vinculo, as praticas
educativas, os estilos de interagao dos pais, e, por ultimo, as atitudes dos pais face
as relagoes sociais e a promocao do desenvolvimento social (Coll et al. 2004).

Adolescencia e Doenga Cronica
A adolescéencia é o periodo evolutivo de vida entre os 10 e os 20 anos (de

acordo com a Organizacao Mundial de Satide - OMS), no qual decorrem as
mais significativas alteracoes fisicas, emocionais, sociais e cognitivas, ocorrendo
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novas e multiplas tarefas desenvolvimentistas (Bizarro, 2001). O adolescente
tem que lidar com transformagdes biopsicossociais, nomeadamente mudangas
corporais da puberdade, estabelecimento de novas relagoes interpessoais
proximas e duradouras, procura de identidade sexual e pessoal, inconformismo
e alguns comportamentos de rebeldia, conquista de autonomia e independéncia
econdmica, progressao académica e questdes vocacionais (Sprinthall & Collins,
1999). Contudo, nem sempre os jovens se encontram preparados para lidar com
estas exigéncias, e, se para alguns este desafio & razoavelmente bem alcangado
sem alteracoes do seu bem-estar psicologico, para outros, este periodo pode
representar uma exaustao dos recursos disponiveis, com reflexos no equilibrio e
bem-estar psicologico, e, possiveis repercussoes graves no futuro (Bizarro, 2001).

Os desafios e cenarios referidos anteriormente, tipicos da adolescéncia,
podem tornar-se ainda mais complexos, dificeis e agravados quando se verifica
uma situacao de doenca cronica (Barros, 2009). Os dados atuais sugerem que um
ntimero cada vez maior de criancgas e adolescentes sofre de uma doenga cronica,
e, estudos epidemiologicos estimam que aproximadamente 15 a 20% de pessoas
com menos de 18 anos, apresentam este tipo de problema de satide (Siegel,
1998). O conceito de doenga cronica engloba condi¢oes de satide prolongadas e
irreversiveis (Barros, 2009; Bizarro, 2001), que interferem com o funcionamento
normal diario por um periodo maior do que trés meses num ano ou que
resulta em hospitalizagao por mais de um més num ano, ou, quando ocorrem
simultaneamente ambas as condi¢oes (Newachech & Taylor, 1992). As doengas
cronicas com maior prevaléncia na adolescéncia sao as situacoes de asma, doenga
cardiaca congénita, epilepsia e diabetes. Ainda que com enorme variabilidade
individual dos resultados, & possivel identificar algumas tarefas de adaptacao,
nomeadamente 1) conhecimento sobre a doenga e aceitacdo do diagnostico; 2)
a vivéncia da doenca; 3) adaptagao e confronto com procedimentos invasivos/
dolorosos ou de sintomas (Barros, 2009).

Os avangos na medicina permitiram prolongar e melhorar a vida dos
adolescentes com doenga cronica, contudo, estes jovens podem ser afetados no
seu desenvolvimento geral (Suris, Michaud & Viner, 2004) e enfrentam diversos
desafios, tais como: menor percecao de satide (Serrabulho, Matos & Raposo,
2012); limitacoes nas atividades do dia-a-dia, na aquisi¢ao de competéncias
cognitivas e no relacionamento familiar/escolar/social; na adesao a tratamentos
de rotina e na transi¢ao para a vida adulta (Law et al., 2006). Estes adolescentes
podem ainda encontrar-se em maior risco para um desenvolvimento emocional
e comportamental saudavel (Bernstein, Sore, Stockwell, Rosenthal & Gallagher,
2011; Verhoof, Maurice-Stam, Heymans & Grootenhuis, 2012), e experienciar
maiores dificuldades de ajustamento (Geist, 2003; Oeseburg, Jansen, Groothoff,
Dijkstra & Reijneveld, 2010), apresentando sintomas internalizantes, tais como
depressao (Miyazaki, Amaral & Grecca, 2006; Vanhalst et al., 2013) e ansiedade,
e também externalizantes (relacionados com problemas de comportamento)
(Lavigue & Fier-Routman, 1992). Assim, os adolescentes com doenga cronica
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estao duplamente em desvantagem, podendo envolver-se em comportamentos
de risco, de forma semelhante aos seus pares saudaveis, ficando mais vulneraveis
aos riscos provenientes desses mesmos comportamentos (Saunders, 2011;
Scaramuzza et al., 2010).

Contudo, muita da investigagao realizada comparando jovens com ou sem
doenga cronica, ou comparando adolescentes com diferentes condi¢oes de satide
entre si, tem sido contraditoria e inconclusiva, nao se confirmando relagao direta
entre doenga e sofrimento/ perturbagao (Barros, 2009; Combs-Orme, Helfinger &
Simpkins, 2002). Alguns estudos sugerem maior risco nesta populagao (Barlow &
Ellard, 2006), outros, a possibilidade de boa adaptacao (Barros, Matos & Batista-
Foguet, 2008). Porém, a investigacao tem vindo a alertar para a possibilidade de
maior vulnerabilidade nesta populacao, indicando que o risco de dificuldades
e de alteragdes ao bem-estar psicologico pode ser maior quando, associadas a
doenca cronica, se acentuam variadas restricoes e limitacdes que afetam a pratica
da vida quotidiana, sugerindo que os jovens com ambas as condi¢des (doenca
cronica e acentuadas restricoes), podem apresentar diferengas psicologicas mais
significativas comparando com os seus pares saudaveis (Bizarro, 2001). Assim,
as respostas de adaptacao sao muito variaveis e nao homogeéneas, dependendo
de fatores individuais/contextuais, e também do tipo de condi¢ao cronica e suas
limitagOes.

Relevancia da Interagao Parental para o Adolescente com Doenca Cronica

Lidar com uma doenca cronica na adolescéncia constitui, entao, um desafio
major para o proprio, para a sua familia e para os profissionais de satide (Suris et
al., 2004). Nao é uma tarefa facil para os pais, sobretudo porque as consequéncias
de uma doenga cronica vao para além da esfera individual, influenciando todo o
sistema familiar (Quittner, Romero, Kimberg, Blackwell & Cruz, 2011).

Ainda que, com variacdes consoante o grau de severidade da doenga,
intensidade dos tratamentos e limitacoes da rotina, &€ toda uma realidade que
se altera, sendo necessarios recursos que permitam a aceitacao destas mudangas
(Santos, 2012). Os pais confrontam-se com algumas questdes tinicas, tais como o
ter que aceitar a doenga cronica, modificar as suas expectativas sobre um filho
saudavel, alterar rotinas e projetos em face da doencga e suas limitacdes, lidar
com responsabilidades financeiras associadas, planear a educagao e o cuidado
continuado ao longo da vida, lidar com o stress associado a uma condicao que
nao é partilhada por outros, e, com a ambivaléncia e conflito inerentes. Ainda
cabe aos pais ajudarem os filhos a aceitarem a doenca, limitacoes e tratamentos
associados, gerir emogdes de tristeza, raiva e frustracdao, e, extremamente
importante, manter algum equilibrio nas suas proprias emog¢des e em outras
areas das suas vidas (Barros, 2009; Coffey, 2006; Santos, 2012).

Por sua vez, e, de acordo com o foi explanado anteriormente, o ambiente
social em que a crianga vive e se desenvolve, e, a familia mais restrita muito
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em particular (vinculagao e estilos parentais), irao determinar o significado
atribuido a doenca cronica, os recursos internos e externos disponiveis, e, de
forma geral, toda a adaptagao da crianga e adolescente, sendo a doenga cronica
claramente um assunto de familia, onde todos os elementos vao ser afetados e
ter que desenvolver mecanismos de confronto de adaptagao. Assim, a familia
tanto pode ser um facilitador importante na adaptacao, ou, pelo contrario, ser
dificultadora ou um obstaculo, a essa mesma adaptacao (Braconnier & Marcelli,
2000). Os padroes interativos familiares podem mesmo tornar-se um fator de
risco e influenciar aspetos emocionais e comportamentais nestes jovens, bem
como a adaptagao psicossocial do jovem com doenga cronica, o seu sucesso nas
tarefas desenvolvimentais e no decurso da doencga, particularmente na adesao
aos tratamentos (farmacologia, dietas, cuidados de higiene, etc) (Viana, Barbosa,
& Guimaraes, 2007).

Os pais tém sido assim considerados como importantes nas definicoes do
papel de doente e no controlo dos sintomas e atitudes de ades@o as prescri¢oes
médicas, colocando-se um énfase especial no seu papel, na promocao da
adaptacao a doenca cronica (Simdes, Matos, Ferreira, & Tomé, 2009). Perante
esta, 0s pais assumem, inevitavelmente, um novo papel de cuidadores, de gestao
e monitorizacao da doenga, e, em simultaneo, tentam proporcionar um espago de
autonomizagao ao jovem (Barros, 2009).

Contudo, estes objctivos podem ser contraditorios e dificeis de conciliar,
sendo necessario um enorme balanceamento entre as necessidades de protegao
da satide e as de autonomizacgao e responsabilizagao. O bindmio proteger e
autonomizar torna-se, assim, uma arte nova a aprender, nada facil de colocar
em pratica, onde impera ter que manter a protecao que o filho/a necessita, e,
simultaneamente, evitar a superprotecao, cujos efeitos podemser discriminatorios,
conduzir a situagoes de incomodo/embarago social e a que o jovem se percecione
como nao sendo capaz de autonomamente gerir a sua vida (Santos, 2012). Assim,
o processo de conquista da autonomia e independéncia dos pais (que se acentua
normativamente na adolescéncia) pode também ficar comprometido, uma vez
que o jovem se podera ver numa situagao de forcada dependéncia para apoio
instrumental e emocional e fisicamente restringido comparativamente aos seus
pares saudaveis (Kasak, Segal-Andrews & Johnson, 1995).

A literatura indica que os pais de adolescentes com doenga cronica parecem
ser mais protetores e colocar mais restri¢oes a autonomia e independéncia dos
filhos, do que os pais de jovens saudaveis (Eiser & Berrenberg, 1995). Diferentes
estudos evidenciam que os pais tendem a usar praticas educativas menos
exigentes com os seus filhos que tém uma doenca cronica (levers, Drotar, Dahms,
Doershuk & Stern, 1994), e, por seu lado, os jovens sao capazes de reconhecer que
os pais lhes atribuem privilégios especiais (Walker, Garber & Van Slyke, 1995).

O relacionamento pais-filhos parece também ser menos positivo na
presenca de uma doenga cronica, e, comparativamente com familias saudaveis
verificam-se niveis mais baixos de responsividade emocional e estilos parentais
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democraticos, e, em contraste, niveis mais elevados de controlo/ monitorizacao,
sobreprotecao e estilos parentais autoritarios/negligentes. Por sua vez, as
familias que apresentam um funcionamento familiar nao-saudavel referem
maior interferéncia nos aspetos da comunicagao, papéis sociais e envolvimento
afetivo/emocional (Herzer, Godiwala, Hommel, Driscoll, Mitchell, Crosby,
Piazza-Waggoner, Zeller & Modi, 2010).

Por sua vez, os diferentes tipos de stress/coping e estilos parentais podem
ainda ser preditores de uma condi¢ao mais severa da doenga, sendo que esta
associagao pode alterar-se a medida que a crianga vai crescendo. Irritagao/zanga
cronicas e supressao de emog0es por parte da mae parecem ser fatores agravantes
para criangas com menos de sete anos. Para criangas de sete anos ou mais velhas,
comportamentos mais egocéntricos por parte da mae parecem ser um atenuante,
e, em contrario, os comportamentos de maior interferéncia, parecem agravar a
doenga (Nagano, Kakuta, Motomura, Odajima, Sudo, Kubo, & Nishima, 2010),
sugerindo que as associag0es entre caracteristicas psicologicas da mae e a crianga
asmaticas sao consideravelmente diferentes de acordo com a idade da crianca.
Também uma condi¢ao mais severa da doenga se relaciona com atitudes mais
criticas por parte da mae (Hermanns, Florin, Dietrich, Rieger & Hahlweg, 1989),
e, atitudes parentais de rejei¢ao passiva ou ativa (Shibuya & Akasaka, 1993).
Verifica-se ainda que, uma maior presenca de problemas de comportamento na
crianga estdao associadas com niveis mais elevados de dificuldades parentais, e,
vice-versa, ou seja, pais que reportam ter mais frequentemente estilos parentais
disfuncionais, indicam maiores dificuldades com o comportamento da crianca
(Morawska, Stelzer & Burgess, 2008).

Em contraste, quando a capacidade de respostas dos pais se foca num estilo
parental de apoio e emocionalmente caloroso, ha uma associagao com melhorias
na qualidade de vida em jovens (Botello-Harbaum, Nansel, Haynie, lannotti &
Simons-Morton, 2008). Um estilo democratico parece também contribuir para
uma maior adesao comportamental e menor stress pediatrico parental, podendo
trazer beneficios para o funcionamento geral familiar (Monaghan, Horn, Alvarez,
Cogen & Streisand, 2012) e para o controlo glicémico e adesao aos tratamentos.
Por outro lado, um estilo permissivo parece predizer pior adesao aos tratamentos,
ainda que, a presenca de um elevado sentimento de desamparo/abandono
(helplessness) em ambos os estilos parentais (democratico e permissivo) surge
como um preditor para pior controlo glicémico e menor adesao aos tratamentos,
concluindo-se que um estilo parental democratico e non-helplessness é associado
com um melhor controlo sobre a doenga (Shorer, David, Schoenberg-Taz, Levavi-
Lavi & Meyerovitch, 2011).

Ainda assim, a maioria das familias que enfrentam uma situacao de
crianga/adolescente com doenga cronica tém uma adaptagao razoavel (Pinquart,
2013), e, comparativamente a familias saudaveis, nao diferem significativamente
entre si no que diz respeito ao funcionamento familiar geral (Herzer et al., 2010).
Contudo, esta adaptacao pode ser feita com consequéncias para outras fungoes,
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papéis sociais/ pessoais e periodos de crise muito dificeis (Barros, 2009).

Porém, as situagOes especificas de epilepsia, deficiencia auditiva e asma
parecem ser as que apresentam maiores dificuldades em encontrar niveis
apropriados de comportamentos protetores, controlo e afeto parental, no
sentido da construgao de relacionamentos miituos positivos entre criangas e pais
(Pinquart, 2013).

Discussao

No presente artigo salientou-se que, apesar dos avangos na medicina,
os adolescentes com doenca cronica enfrentam ainda intimeros desafios e
exigéncias, podendo existir comprometimento do seu desenvolvimento geral
(Suris, Michaud & Viner, 2004), emocional e comportamental (Bernstein et al.,
2011; Verhoof et al., 2012), e também, maiores dificuldades de ajustamento (Geist,
2003; Oeseburg et al., 2010).

O tipo de vinculagao precoce, as expectativas e os métodos educativos
(estilos parentais) irao exercer, largamente a sua influéncia, sobre o reportorio
de comportamentos da crianga, na sua socializacdo, bem como as atitudes e
objetivos, verificando-se que a familia (primeiro grupo social da crianga) tem
um papel decisivo no seu desenvolvimento (Camacho, 2009; Soares, 2012). O
papel fundamental parental torna-se ainda mais relevante perante uma situagao
de doenga cronica (Quittner et al., 2011; Suris et al., 2004), oscilando entre as
necessidades de protecdo da satide e as de autonomizagao e responsabilizagao.

Os modelos parentais podem ser, entao, um facilitador ou um obstaculo, a
adaptacao a uma condigao cronica (Braconnier & Marcelli, 2000). Na realidade,
os pais de adolescentes com doenca cronica tendem a ser mais restritivos
a autonomia dos filhos (Eiser & Berrenberg, 1995), apresentando niveis
mais elevados de controlo/monitorizagao, sobreprotecao e estilos parentais
autoritarios/negligentes (Herzer et al., 2010). Respostas parentais que se focam
em niveis mais baixos de responsabilidade emocional, supressao das emog¢oes
(Nagano et al., 2010), demonstragao de atitudes criticas (Hermanns et al., 1989) ou
de rejei¢ao passiva/ativa (Shibuya & Akasaka, 1993), parecem também agravar a
condi¢ao da doenga. Por outro lado, um estilo permissivo, ou, a presenca de um
elevado sentimento de desamparo/abandono (helplessness) em ambos os estilos
parentais (democratico e permissivo), sao ainda preditores de pior adesao aos
tratamentos.

Desta forma, conclui-se que um estilo parental democratico e non-
helplessness esta associado a um melhor controlo sobre a doenga (Shorer et al.,
2011), contribuindo para maior adesao comportamental e menor stress pediatrico
parental, com beneficios para o funcionamento geral familiar (Monaghan et al.,
2012). Acrescenta-se ainda que um estilo parental de apoio e focado na emogao
se associa ainda a melhorias na qualidade de vida dos jovens com doenga cronica
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(Botello-Harbaum et al., 2008). Ainda assim, a maioria das familias que enfrentam
uma situacao de crianca/adolescente com doencga cronica tém uma adaptagao
razoavel (Herzer et al., 2010; Pinquart, 2013).

Reconhecendo a importancia dos estilos e modelos parentais na adaptagao
dos adolescentes com doenga cronica, € fundamental que futuras intervencgdes
com familias e pais tenham estes aspetos em conta, com o objetivo de identificar,
planear e implementar estilos parentais mais eficazes e adequados a cada situagao
em particular. Focar a interven¢ao na individualizacao de cada caso & também
fundamental, pois as respostas de adaptagao dos jovens sdao extremamente
heterogéneas. Assim, a familia deve fazer um esfor¢o concertado para, em
conjunto com a escola, profissionais de satide e grupos de pares, crie sinergias
nesse sentido, transmitindo a ideia que o seu filho & um individuo inico, sendo
a doenga cronica apenas uma, entre varias caracteristicas da sua personalidade
e vivéencia.

Fornecer um espago em que o jovem possa ser ouvido e fortalecer os canais
de comunicagao entre pais e filhos parece ser também fundamental para os jovens
possam falar das suas experiéncias positivas e negativas face a sua condigao
cronica, promovendo o seu autoconhecimento. Torna-se também crucial que,
apos fornecidas as informagdes basicas relativamente a situagao de satide (pelos
profissionais de satide), que os pais ajudem os seus filhos a adquirir competéncias
de autonomia relativamente as tarefas de monitoriza¢ao da doenga, e, na tomada
de decisdes e resolugao de problemas perante a mesma. Focar a aten¢dao nas
competéncias e nao no déficit pode ser uma ideia central a reter.

Contudo, mediante todas as exigéncias de adaptacao solicitadas aos
pais/familia, pode ser necessario o recurso a técnicos que ajudem a lidar com
uma doenga cronica, e resultantes emogodes, expectativas, conflitos de valores
e transi¢des de vida. Até porque, frequentemente, estas situacdes de satide
podem implicar enormes altera¢des na dinamica familiar, nomeadamente o
aparecimento de conflitos entre o casal e o aumento da rivalidade entre irmaos
(Cobb & Warner, 1999).

A intervengao com pais deve fornecer aspetos principais focados em tres
dimensoes: educacional (informacao e treino de competéncias), terapeutica
(focada nas necessidades dos pais no processamento e compreensao das suas
emocoes e experiéncias), e, organizacional (centrada nas necessidades de suporte
social dos pais) (Fine, 1991), através de programas de intervencao educativa
parental, apoio individualizado psicoterapéutico e terapia familiar. Outro
objetivo sera ainda ajudar a familia a fazer a transi¢ao entre infancia e juventude,
mantendo uma comunicagao aberta e eficaz entre os varios elementos da mesma.
Existem também associagoes relacionadas com condi¢bes clinicas em particular
(exp.: Associacdo de Jovens Diabéticos de Portugal, entre outras), que podem
assumir o papel de rede de suporte psicossocial a jovens e pais. Estas permitem
fornecer informagoes potencialmente facilitadoras da adaptagao e compreensao
da condicao clinica, permitindo um sentimento de pertenca e de partilha da

Journal of Child and Adolescent Psychology
196 Revista de Psicologia da Crianga e do Adolescente. Lisboa, 4(2) 2013



Estilos Parentais e desenvolvimento positivo em criancas e adolescentes com doenga ..., pp. 185-203

mesma situagao e atuar como modelos sociais de estratégias de coping eficazes,
apresentando solugdes em resposta aos problemas relacionados com a doenga
(Barros, 2009).

Em Portugal, o estudo HBSC (Matos et al., 2006; 2010) e o estudo Kidscreen
(Gaspar & Matos, 2008) apontam uma maior vulnerabilidade destes adolescen-
tes, e, ressalvam precisamente a necessidade de reforco das principais estruturas
de apoio (nas quais se inclui a familia), alertando os sistemas de satide e ensino
para aspetos globais de satide mental, integragao escolar/social e prevencao de
comportamentos de risco (Barros, 2009). Desta forma, salienta-se que a familia &
necessariamente um alvo de intervencao quando existem condi¢oes pediatricas
incapacitantes, devido a relagao crucial de dependéncia numa idade em desen-
volvimento e também ao impacto que uma condi¢ao de satide cronica tem na
crianca e ambiente familiar (Russo, Chiusso, Trevisi, Martinuzzi, Zulian, Batta-
glia, Viel & Facchin, 2012).

Por fim, mais do que as ideias/intervencdes que os pais, familia, amigos,
profissionais de satide possam ter face aquele adolescente com uma situacao de
doenca cronica em particular, o importante sera ouvi-lo. E, de facto, cada vez
mais, os jovens sentem que as suas vidas sao geridas pelos requisitos do sistema
médico. Desta forma, é importante inserir cada vez mais as suas perspetivas (Schi-
pper & Abma, 2011), destacando-se que s@o os proprios jovens que indicam que
gostariam que os seus pais pudessem aprender: um estilo parental pedagogico,
a ter maior confianca nos filhos, e, a progressivamente, lhes transferirem maior
responsabilidade sobre o seu tratamento médico, de forma a prepara-los para a
vida adulta (Bregnballe, Schigtz & Lomborg, 2011). Face a esta evidéncia, e, no
que diz respeito a investigagao, & necessario continuar o ensaio de metodologias
de intervengao com os adolescentes com doenga cronica, focadas nas suas neces-
sidades individuais. Salienta-se também que cada vez mais surgem indicadores
da importancia em “dar voz” aos jovens com doenga cronica, de forma a ouvir as
suas necessidades, conhecimentos, competéncias e direitos especificos (Michaud,
Suris & Viner, 2004), e, sobretudo, porque os jovens sao descritos como intérpre-
tes competentes do seu “mundo” (Sartain, Clarke & Heyman, 2000).
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