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RESUMO

Este trabalho procura averiguar o impacte das doengas cronicas no
ajustamento psicoldgico das criangas, tendo em conta diferentes tipos de
doengas, suas caracteristicas e a percep¢ao dos pais. A amostra é constituida
por 176 criangas, dos 3 aos 10 anos, distribuidas por quatro grupos: criangas
com asma, com cincer, com patologia uronefrolégica ¢ sem doenga. A
recolha de dados ocorreu nas salas de espera de dois hospitais portugueses.
Os instrumentos utilizados foram a escala de observa¢ao do brincar (POS),
itens do revised illness perception questionnaire (IPQ-R) e o questiondrio de
capacidades e de dificuldades (SDQ). A andlise dos resultados permitiu
perceber que nao existe uma relagao linear entre o ajustamento psicoldgico
e a presenca de uma doenga cronica, e que a avaliagao do ajustamento da
crianga pela observagio direta do brincar nem sempre é coincidente com a
perspectiva dos pais acerca desse ajustamento.
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ABSTRACT

This study focus on the impact of chronic disease over the children’s
psychological adjustment, based on the different types of diseases, their
characteristics and parents’ perception. The sample is composed of 176
children, aged between 3 and 10 years, distributed in four groups: children
with asthma, cancer, uro-nephrological pathology and free from any disease.
The data were collected in the waiting rooms of two Portuguese hospitals.
The Play Observation Scale (POS), items from the Revised Illness Perception
Questionnaire (IPQ-R) and the Strengths and Difficulties Questionnaire
(SDQ) were the tools applied in the study. The analysis of the results
revealed that a linear relationship between the psychological adjustment of
children and the presence of a chronic disease does not exist. In addition,
the evaluation of the child’s adjustment through the direct observation of
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ludic activities does not always match the parents’ perspective regarding that
adjustment.

Keywords: Chronic disease. Adjustment. Ludic activities. Childhood.

RESUMEN

Este trabajo trata de determinar el impacto de las enfermedades crénicas
en el ajuste psicolégico de los nifios, teniendo en cuenta los diferentes tipos
de enfermedades, sus caracteristicas y la percepcién de los padres acerca
de ellos. La muestra se compone de 176 nifios, de 3 a 10 afios, divididos
en cuatro grupos: los nifios con asma, cdncer, patologfas uronefroldgicas
y sin enfermedad. La recoleccién de datos ocurrié en las salas de espera
de dos hospitales portugueses. Los instrumentos utilizados fueron la Play
Observation Scale (POS), lo Revised Illness Perception Questionnaire
(IPQ-R) y lo Strengths and Difhculties Questionnaire (SDQ). Los
resultados nos permiten percibir que existe una relacién lineal entre el ajuste
psicoldgico y la presencia de una enfermedad crénica y que la evaluacién
de la adaptacién de los nifios a través de la observacién directa del juego no
siempre es coincidente con la visién de los padres sobre este ajuste.

Palabras clave: Enfermedad crénica. Ajuste. Jugar. Infancia.

1 INTRODUCAO

defini¢dao de doenga cronica nem sempre é consensual, devido ao grande
leque de doengas que podem ser inseridas nessa categoria, podendo ser
onsiderado um conceito “flexivel e em evolugao” (Barros, 2003, p. 137).
Pless e Pinkerton (1975) identificam critérios objetivos de caracterizagao dessas
doengas, nomeadamente terem uma duragio superior a trés meses (no periodo
de um ano) ou a necessidade de uma hospitaliza¢io de, pelo menos, um més.
Existindo diversas defini¢goes de doenga cronica, todas parecem concordar no fato
de essa condicao ser prolongada e poder ter progressdes muito diferentes, desde
uma esperan¢a média de vida normal até & morte precoce (Bradford, 1997).
Segundo a Organizagao Mundial de Satide (OMS), essas doengas sao a principal
causa de morte no mundo. Estima-se que cerca de 10 a 20 por cento da populagao
infantil tenha alguma doenga crénica (Wallander & Thompson, 1995; Weiland,
Pless, & Roghmann, 1992), sendo que apenas 1 a 2% apresentam condigdes
mais severas (Gortmaker & Sappenfield, 1984 apud Wallander & Thompson,
1995).

Sendo tao extenso o leque de doengas cronicas, tem sido discutida sua
classificagio, podendo ser encontradas duas vises distintas em relagio a este
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assunto: visao idiossincrdtica e visio ndo categorial (Eiser, 1993). A visdo
idiossincrdtica baseia-se na premissa de que as doengas sao todas diferentes e,
por isso, suas consequéncias sao também diversas (Eiser, 1993), defendendo o
agrupamento de doencas cronicas especificas (Thompson & Gustafson, 1996).
No entanto, Pless e Pinkerton (1975) chamam a atengao para o fato de existirem
problemas que sao comuns a todas as doengas cronicas. Dessa forma, é cada
vez maior o nimero de investigadores que defende uma visao nao categorial,
considerando que as tentativas de encontrar diferencas entre as doencas apenas
tém servido para ocultar as semelhangas que existem entre si (Bradford, 1997).
De acordo com essa visao, existem caracteristicas comuns a diferentes doengas,
como a visibilidade, a natureza e curso da doenga, o tipo de tratamento, entre
outras. A adaptagio da crianga a doenga ¢ vista em razao dessas dimensoes e
nao do tipo de doenga (Thompson & Gustafson, 1996; Wallander & Varni,
1998). Thompson e Gustafson (1996) consideram que existem vantagens e
desvantagens nas duas abordagens, optando por uma terceira visao: parcial ou
modificada. De acordo com essa perspectiva, existem simultaneamente questdes
que sao especificas de determinadas doencas e processos que sio genéricos e
comuns a vdrias.

Este estudo (Antdo, 2013) pretende analisar efeitos das doengas cronicas no
ajustamento psicoldgico das criancas. Embora o conceito de ajustamento seja
referido com bastante frequéncia, este é muito dificil de definir e de objetivar
(Pless & Pinkerton, 1975). Wallander ¢ Thompson (1995) relacionam esse
conceito com os de adapta¢iao e satide mental, sendo que ambos se referem
ao funcionamento emocional e social do individuo. Segundo esses autores,
para definir ajustamento ¢ fundamental assumir uma perspectiva normativo-
desenvolvimental, segundo a qual um ajustamento positivo na infincia,
associado a comportamentos adequados, normativos e sauddveis, estd associado
a um funcionamento positivo na idade adulta (Wallander & Thompson, 1995).
Na drea da doencga cronica, é necessdrio ter particular aten¢io 2 definicao e
aplicagio desse conceito, sendo importante fazer a distingdo entre o conceito
de ajustamento como adaptagdo a doenga e o conceito de ajustamento em seu
sentido mais lato, ou seja, como medida do funcionamento da crianga no seu dia
a dia (Eiser, 1993; Pless & Pinkerton, 1975). Dados os objetivos deste estudo,

centrar-nos-emos na defini¢ao de ajustamento em seu sentido mais alargado.

1.1 Objetivos

Este estudo tem os seguintes objetivos: averiguar a existéncia de diferencas no
ajustamento psicolégico de criangas com e sem doenga crénica e com doengas
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cronicas diferentes (patologia uronefrolégica, asma e cincer); investigar o
impacte das caracteristicas da doenga no ajustamento psicoldgico da crianga;
investigar a relagdo entre a percepgao dos pais acerca da doenga e o ajustamento
psicolégico da crianga.

2 METODO

2.1 Participantes

A amostra ¢ constituida por 176 criangas, dos 3 aos 10 anos (M = 5,90, SD =
2.221), sendo 74 do sexo masculino e 102 do sexo feminino, que frequentavam,

a data do estudo, o servigo de Consulta Externa de Pediatria do Hospital Infante

D. Pedro (Aveiro) e do Hospital Pedidtrico de Coimbra.

A amostra é de conveniéncia, uma vez que, por motivos de operacionalizagao
da pesquisa, apenas foram observadas as criangas que frequentavam esses
dois hospitais. Para além disso, apenas integraram o estudo as criangas cujos
pais concederam autorizagdo para a participagdo, mediante consentimento
informado, aceitando a cooperagao na investigagao.

Relativamente a distribui¢ao da amostra de acordo com o diagnéstico, verifica-
se que 32 criangas nio tém doenca cronica, 47 tém cincer, 62 tém asma e 35 tém
alguma patologia uronefrolégica.

2.2 Procedimentos

Nesta investigacao, foi respeitado o cddigo de ética da investigagao, sendo
salvaguardadas todas as implica¢oes de natureza ética dos participantes envolvidos.

A recolha de dados foi realizada em dois hospitais portugueses: o Hospital
Infante D. Pedro e o Hospital Pedidtrico de Coimbra. Essa recolha assumiu dois
formatos: a aplicagio de questiondrios aos pais das criancas e a observagao das
criangas nas salas de espera. A investigadora esteve presente 24 vezes, durante
cerca de 2h30min, em cada consulta externa: oncologia médica, patologia
alérgica respiratdria e patologia uronefrolégica

De cada vez que a investigadora se dirigiu a uma das salas de espera, obteve o
consentimento informado dos pais/cuidadores das vdrias criangas que passavam
por aquele espaco, explicando-lhes o intuito desta investiga¢ao e informando-
os que os dados obtidos eram andnimos e confidenciais. Depois de entregue o
questiondrio aos cuidadores, a investigadora iniciava a observagao das criangas,
seguindo uma ordem de observagdo definida aleatoriamente. Essa ordem era
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cumprida independentemente da atividade que cada crianga estivesse realizando,
para no enviesar os resultados.

2.3 Instrumentos

2.3.1 Observagao das criangas

A observagio do brincar das criangas teve lugar em contexto hospitalar, com
apoio da Play Observation Scale (POS) (Rubin, 2001). Essa escala ¢ de fécil e
rdpida aplicagdo: consiste em observar cada crianga durante intervalos de dez
segundos e registar, num quadro de observagdo, qual o comportamento mais
presente durante esse periodo.

Esse quadro de observagao baseia-se em dois tipos de classificagbes do brincar:
de acordo com a dimensao social (Parten, 1932) e com a dimensao cognitiva
(Piaget, 2010). Dessa forma, essa escala ¢ dividida em comportamentos de
brincar e de nao brincar. Essa escala apresenta niveis elevados de fiabilidade
interobservador: entre os 80% e os 90%.

2.3.2 Questiondrio preenchido pelo cuidador

Foi construido um questiondrio, com respostas abertas e fechadas, a ser
preenchido pelo cuidador que se encontrava acompanhando a crianga ao hospital.

Com o objetivo de compreender os contextos de vida da crianga, foi construido
um questiondrio sociodemogrdfico composto por duas partes. A primeira diz
respeito 2 identificagao dos pais (sexo e idade), a filiagio (ndmero de filhos) e
a satde dos restantes filhos. A segunda parte desse questiondrio centra-se na
crianga-alvo, procurando ter acesso a seus dados de identificagao gerais bem
como alguns dados objetivos referentes a seu estado de sadde e a severidade da
doenca.

De forma, observando qual a percep¢io que os pais tinham acerca da doenca de
seu filho, foram adaptados alguns itens do Revised Illness Perception Questionnaire
(IPQ-R). Esse questiondrio encontra-se adaptado e validado para portugués
(Santos, Pais-Ribeiro, & Lopes, 2003), destinando-se a avaliar a representagio
que os préprios doentes tém de sua enfermidade. O IPQ-R é composto por
trés subescalas. Para este estudo, apenas foi usada a segunda subescala, sendo
apenas selecionado um item referente a cada uma das categorias (Quadro 1).
Para cada um dos itens, as respostas orientam-se numa escala de tipo Likert de
cinco pontos em que 1 — “discorda plenamente” e 5 — “concorda plenamente”.
Os itens referentes ao controle pessoal (pais) e duracio sio itens de cotagao
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inversa.

Quadro 1 - Itens selecionados do IPQ - R

Dimensoes Itens selecionados

Duragao A doenca do meu filho vai durar muito tempo

A doenga do meu filho tem grandes consequéncias na

Consequéncias .
q vida dele

O que o meu filho faz pode determinar se a sua doenca

Controle pessoal (crianga) .
melhora ou piora

As minhas ag¢Ges ndo terdo qualquer efeito no resultado

Controle pessoal (pais) da doenca do meu filho

O tratamento sera eficaz na cura da doenca do meu
filho

Coeréncia da doenca N3do compreendo a doenga do meu filho

Controle de tratamento

Passo por fases em que a doenca do meu filho melhora

Duracdo (ciclica) ou piora

Representagdo emocional A doencga do meu filho ndo me preocupa
Fonte: elaborado pelos autores.

O Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) é um questiondrio breve de
avaliagao comportamental de criangas e adolescentes entre os 3 e 0s 16 anos. Todas
as versdes sao compostas por trés partes: 25 itens sobre atributos psicolégicos,
suplemento de impacte e questoes de follow up. Neste estudo, apenas serd usada
a primeira parte, sendo o questiondrio preenchido pelos pais.

Os 25 itens sobre atributos psicolégicos reportam-se a atributos positivos
e negativos, encontrando-se divididos em cinco escalas: problemas de
comportamento, hiperatividade, sintomas emocionais, problemas de
relacionamento com os colegas; e comportamento pré-social. A soma das quatro
primeiras escalas ¢ referente ao total das dificuldades. Cada um desses itens ¢é
respondido numa escala de Likers de trés pontos, sendo que (0) nio é verdade,
(1) é um pouco verdade (2) é muito verdade. Neste estudo, para cada questao,
foi ainda pedido aos pais que assinalassem se cada comportamento estava ou nao
associado a doenca do seu filho.

3 RESULTADOS

3.1 Objetivo 1: explorar o ajustamento psicolégico de criangas com
doencas cronicas diferentes

Um dos objetivos deste estudo é perceber se criangas com doengas cronicas
distintas se diferenciam em termos de ajustamento psicoldgico, dependendo do
tipo de doenga e, ou, se apresentam diferengas em comparagao com criangas
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sem doenga cronica. Para avaliagao do ajustamento psicoldgico das criangas, foi
aplicado aos pais o Questiondrio de Capacidades e de Dificuldades (SDQ - Por),
e o brincar das criancas foi observado na sala de espera com recurso a Escala de
Observacao do Brincar (POS).

3.1.1 Questiondrio de Capacidades e de Dificuldades (SDQ)

A comparagao entre os vdrios grupos de criangas para cada uma das subescalas
permite perceber que apenas foram encontradas diferengas estatisticamente
significativas, F (3, 157) = 4.167, p < .01, na subescala “Sintomas emocionais”.
A comparagao das médias permite perceber que existem diferencas entre o grupo
de criangas com céncer e os restantes grupos, sendo o grupo de criangas com
cAncer o que apresenta valores mais elevados nesta subescala.

Em relagao a atribui¢dao do comportamento a doenga por grupo foi possivel
constatar a existéncia de diferengas estatisticamente significativas em relagao as
questdes: “Queixa-se frequentemente de dores de cabega, dores de barriga ou
vémitos”, X* (2, 95) = 31.663, p < .01; “Enerva-se muito facilmente e faz muitas
birras”, X* (2, 95) = 32.549, p < .01; “Tem muitas preocupagdes, parece sempre
preocupado/a”, X* (2, 95) = 7.943, p < .05; “Gosta de ajudar se alguém estd
magoado, aborrecido ou doente”, x* (2, 95) = 8.289, p <.05; “Anda muitas vezes
triste, desanimado/a ou choroso/a”, x* (2, 94) = 6.049, p < .05; “Em situagoes
novas ¢ receoso/a, muito agarrado/a e pouco seguro/a’, x* (2, 94) = 12.057, p <
.01; “Mente frequentemente ou engana’, x* (2, 94) = 11.310, p < .01; e “Tem
muitos medos, assusta-se com facilidade”, X* (2, 94) = 20.648, p < .01 . Em
todas essas questdes, s30 os pais das criangas com cAncer os que mais atribuem a
causa desses comportamentos a doenga.

3.1.2 Escala de Observagao do Brincar (POS)

Relativamente ao brincar, é possivel observar que apenas foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas no que concerne ao brincar em grupo,
F (3, 172) = 3.321, p < .05, entre o grupo de criangas sem doenga e os restantes
grupos, sendo as criangas sem doenga as que apresentam menos COMportamentos
de brincadeira em grupo com os pares.

Foi ainda averiguada a existéncia de diferencas entre os grupos no que se refere
ao tipo de brinquedos selecionados, nao existindo diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos para os brinquedos gerais, F (3,171) = 0.752,
ns, nem para os brinquedos médicos, F (3,172) = 1.556, ns. No entanto foi
encontrada uma diferenga marginalmente significativa nos brinquedos médicos
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(p = 0.52), sendo que as criangas com cancer selecionam mais esses brinquedos
do que as criangas sem nenhuma doenga.

3.2 Objetivo 2: investigar o impacte das caracteristicas da doenga no
ajustamento da crianga

Este estudo pretende também averiguar o impacto das caracteristicas da
doenga no ajustamento psicoldgico da crianga.

3.2.1 Questiondrio de Capacidades e Dificuldades (SDQ)

Relativamente ao SDQ), ¢ possivel constatar que nao foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas em relagao ao SDQ total, subescala de
problemas de comportamento, a subescala hiperatividade, a subescala problemas
de relacionamento com os colegas e a subescala de comportamento pré-social.
No que se refere a subescala de sintomas emocionais, é possivel observar uma
correlagdo significativa fraca com a varidvel tempo de doenga, r=-.282, p < .01,
sendo que quanto maior o tempo de doenga, menor o valor na subescala de
sintomas emocionais. Também foi encontrada uma correlagio fraca no que se
refere A periodicidade com que a crianga vai ao hospital, r=-.279, p < .01, sendo
que quanto maior a periodicidade com que a crianga vai ao hospital, maior
o valor nesta subescala. Foram ainda encontradas diferencas estatisticamente
significativas no que se refere 2 impossibilidade de realizar alguma brincadeira, t
(131) = -2.662, p < .01, sendo que as criangas que nao podem realizar algumas
brincadeiras sao as que apresentam valores mais elevados nesta subescala.
Relativamente a medicagdo, encontraram-se diferencas estatisticamente
significativas entre as criangas que tomam apenas comprimidos e as que estao
em tratamento de quimioterapia, sendo que sao estas tltimas as que apresentam
valores mais elevados nesta subescala.

3.2.2 Escala de Observagao do Brincar (POS)

No que se refere a varidvel “brincar”, “brincar solitdrio” e “brincar paralelo”,
foi possivel constatar que nao existem diferencas estatisticamente significativas
em relacao a nenhuma das varidveis relativas a satide objetiva da crianga.

Foram encontradas diferencas estatisticamente significativas em relagao a
impossibilidade de realiza¢ao de alguma brincadeira para o “brincar em grupo”,
t (110,742) = 2.213, p < .05, sendo que as criangas que nio sao impedidas de
realizar nenhuma brincadeira sao as que apresentam mais comportamentos de
brincar em grupo.
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3.3 Objetivo 3: investigar a rela¢ao entre a percep¢ao dos pais acerca da
doenga e o ajustamento da crianga.

Este estudo pretende também averiguar a existéncia de diferencas ao nivel do
ajustamento psicolégico tendo em conta a sadde subjetiva da crianga. A satde
subjetiva da crianga foi medida por alguns itens do IPQ-R.

3.3.1 Questiondrio de Capacidades e Dificuldades (SDQ)

Em relagio ao SDQ total, subescala de problemas de comportamento,
na subescala problemas de relacionamento com os colegas e na subescala de
comportamento pré-social, no foram encontradas diferengas estatisticamente
significativas em nenhuma das questdes do IPQ-R.

Relativamente 2 subescala de sintomas emocionais, encontrou-se uma
correlagdo fraca entre esta subescala e a questao “A doenga do meu filho tem
grandes consequéncias na vida dele”, r=.199, p < .05, sendo que quanto maiores
as consequéncias percebidas pelos pais, maior o valor na escala de sintomas
emocionais. O mesmo se d4 relativamente a questao “O que o meu filho faz pode
determinar se a sua doenga melhora ou piora”, sendo encontrada uma correlagao
fraca r=.209, p < .05, sendo que quanto maior a percepgio de controle por
parte do filho, maior o valor na escala de sintomas emocionais. Relativamente
a questdo “Nio compreendo a doen¢a do meu filho”, foi também encontrada
uma correlagao significativa fraca, r =.245, p < .01, sendo que quanto menor a
coeréncia atribuida a doenga, maior o valor na escala de sintomas emocionais.

Relativamente 4 subescala hiperatividade, foi encontrada uma correlagio
baixa estatisticamente significativa na questao “Passo por fases em que a doenca
o meu filho melhora ou piora”, r=.235, p < .01, sendo que quanto maior a
d filh lh 235 01 do que quant
percep¢ao de uma duragio ciclica da doenga, maior o valor na subescala de

hiperatividade.

3.3.2 Escala de Observagao do Brincar - POS

Quanto ao brincar, foi encontrada uma correlagio fraca estatisticamente
significativa, r=.212, p < .01 com a questao “O tratamento serd eficaz na cura da
doen¢a do meu ffilho”. Dessa forma, quando maior a percepgao dos pais acerca da
eficdcia do tratamento, maior a frequéncia de comportamentos de brincar.

Nio foram encontradas correlagbes significativas em relagdo a nenhuma
categoria do brincar social.
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3.3.3 Satide objetiva e satide subjetiva

De forma a perceber qual das varidveis teve um maior impacto na subescala
sintomas emocionais, foi realizada uma regressao linear multipla passo a passo,
tendo esta subescala como varidvel dependente e, como independentes, varidveis
relacionadas com as caracteristicas da doenca (tempo de doenga, periodicidade,
impossibilidade de realizar alguma brincadeira, internamentos e faltas a escola) e
com a percepg¢ao dos pais (itens do IPQ-R). Pela regressao linear multipla passo
a passo, obtiveram-se trés modelos. Destes, o terceiro modelo tem um R*=.160
e um R? (ajustado) = .138. Foi possivel concluir que as varidveis que mais se
relacionam com a subescala sintomas emocionais sdo a periodicidade com que a
crianga se desloca ao hospital (satde objetiva) e dois itens do IPQ-R relacionados
com a compreensao da doenga e com a percep¢ao de controlo da doenga por
parte da crianga (satde subjetiva). Dessa forma, quanto maior a periodicidade
com que a crianga vai ao hospital e a percep¢ao de controle por parte do filho,
e quanto menor a coeréncia atribuida a doenga, maior o valor nesta subescala.

4 DISCUSSAO

Pela comparagio entre os trés grupos de criangas, € possivel constatar a existéncia
de diferencas estatisticamente significativas entre as crian¢as com cincer e as
com as outras doengas, sendo que as primeiras apresentam um diagndstico mais
recente e deslocam-se ao hospital com maior frequéncia. Esses dados poderao
estar relacionados com a severidade da doenga, sendo que o cincer é responsdvel
pelo maior ndmero de mortes relacionadas com doengas na infincia (Thompson
& Gustafson, 1996). Para além disso, o tratamento dessa doenca, além de ser
geralmente agressivo (Eiser, 1990), requer deslocamentos muito frequentes
a0 hospital, principalmente nas fases mais agudas (Thompson & Gustafson,
1996). Com base nesse fato, é expectdvel que estas sejam as criangas que mais
veem a sua rotina afetada, sendo nesse grupo encontrado o maior nimero de
internamentos, faltas a escola e impedimentos na realizagao de atividades. Esses
dados vao também ao encontro da bibliografia, sendo que o grande nimero
de internagoes, a abstenc¢io escolar e os tratamentos dolorosos e invasivos sio
reportados como fatores de estresses psicossociais particularmente presentes nas
criangas com cincer (Moore, 2002).

No que se refere ao objetivo 1, foi possivel concluir que apenas foram
encontradas diferengas estatisticamente significativas na subescala “sintomas
emocionais”, sendo o grupo das criangas com cAncer o que apresenta um valor
mais elevado nessa escala. Os resultados encontrados contrariam diretamente
o estudo de Siefert, Wittmann, Farquar, e Taisma (1992) que, ao comparar
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criangas com cAncer e com asma, nao encontrou diferencas estatisticamente
significativas ao nivel do ajustamento psicoldgico e social. Para além disso, esses
dados contrariam a visao nao categorial defendida por Pless e Pinkerton (1975),
j& que ndo s3o encontradas diferengas entre criangas com doenga e criangas sem
doenca, mas entre criangas com doengas cronicas diferentes.

Os resultados podem estar associados a maior gravidade dessa doenga e ao
seu progndstico, diante das outras duas doengas do estudo, sendo vdrias as
pesquisas que relacionam esses fatores com o ajustamento psicolégico (Lavigne
& Faier-Routman, 1992, apud Wallander & Thompson, 1995; Zashikhina &
Hagglof, 2007). De acordo com Gortmaker (1985, apud Eiser, 1993), enquanto
as criangas com asma e com doenga renal tém uma esperanga de vida normal,
as criangas com cincer veem essa estimativa reduzida para os 60%. Alguns
estudos descritivos acerca de criangas com cincer parecem também suportar
essa hipétese, ji que tém demonstrado que esse grupo de criangas apresenta um
maior risco de problemas comportamentais, principalmente de internalizagao

(Thompson & Gustafson, 1996).

A atribuigio dos diferentes comportamentos a doenca da crianga foi também
analisada neste estudo, o que se constitui como uma mais-valia na andlise
dos resultados, sendo que essa drea tem sido frequentemente negligenciada
na literatura (Bradford, 1997). A andlise dessa questdo permite-nos clarificar
alguns dos resultados apresentados anteriormente, j4 que s3o justamente os
pais das criangas com cincer os que atribuem um maior nimero de alteragoes
comportamentais 2 doen¢a. Se nos debrugarmos sobre as questdes nas quais
essas diferengas sao significativas, podemos ainda constatar que a maioria se
enquadra na subescala “sintomas emocionais”. E possivel entao concluir que os
pais dessas criancas consideram que a doenga (cAncer) é a principal causa para as
alteragdes no ajustamento da crianga, nomeadamente ao nivel dos seus sintomas
emocionais (e.g., maior tristeza, receios e preocupagoes).

Na POS, foram encontradas diferencas ao nivel do brincar social, sendo
possivel perceber que as criangas sem doenga apresentam menos comportamentos
de brincadeira em grupo com os pares. Num primeiro olhar, esses dados parecem
contrariar a ideia defendida por Meijer e Sinnema (2000), que postulam que as
criangas com doenga tendem a ter mais dificuldades na intera¢io com os pares.
No entanto é fundamental ter em conta o contexto em que esses comportamentos
ocorrem: ambiente hospitalar. Tendo em conta que as criangas com doenca
cronica se deslocam com maior frequéncia ao hospital, esse contexto é-lhes mais
familiar, podendo sentir-se mais confortdveis para interagir com seus pares.
Em alguns casos, ¢ ainda possivel supor que algumas criangas com doenga se
encontram com regularidade nesses espagos, criando lagos entre si.
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No que se refere a escolha dos brinquedos, os resultados vao ao encontro do
sugerido na literatura: quando as criangas estao ansiosas ou sob estresse, preferem

brincar com brinquedos que estejam relacionados com a causa da sua ansiedade
(Gariepy & Howe, 2003).

Como foi referido na revisao bibliogréfica, nao existe uma relagio linear entre
o ajustamento psicolégico das criangas e a presenca de uma doenga crénica.
Para além disso, a comparacao entre criangas com doengas cronicas diferentes é
ainda reduzida, sendo encontrados resultados pouco consistentes. Neste estudo,
foram encontradas algumas diferencas significativas nas criangas com cAncer em
comparagao com os outros grupos, quando o ajustamento psicoldgico ¢ medido
por um questiondrio aplicado aos pais. No entanto a observagao direta do
brincar das criangas ndo corrobora essas diferencas, sendo que a tinica diferenca
entre os grupos se centra nas criangas sem doenga (grupo que apresenta menos
comportamentos de brincar com os pares). Dessa forma, é possivel constatar que
a perspectiva dos pais acerca do ajustamento dos filhos nem sempre é coincidente
com a avaliagio deste mesmo ajustamento mediante a observagao direta do
comportamento da crianga. Esses resultados vao ao encontro do sugerido por
alguns autores relativamente ao fato de ser importante englobar as criangas nos
estudos, jd que o relato dos pais apenas nos permite aceder a um lado da realidade

(Eiser, 1993; Thompson & Gustafson, 1996).

Relativamente ao objetivo 2, ¢ possivel concluir que quanto mais recente
¢ o diagnéstico, mais elevado o valor na subescala de sintomas emocionais.
Esse resultado nao vai no mesmo sentido da literatura, sendo que, no estudo
de Zashikhina e Hagglof (2007), nio foi encontrada nenhuma relagao entre a
durac¢io da doenga e a satide mental das criangas. Thompson e Gustafson (1996)
referem ainda que essa é uma varidvel pouco estudada na drea do ajustamento,
fazendo referéncia a alguns estudos que relacionam uma maior duragao da doenca
com maiores problemas de ajustamento. No que se refere a periodicidade com
que a crianga se desloca ao hospital, foi também possivel perceber que quanto
maior essa periodicidade, maiores os problemas emocionais. Esses resultados
contrariam o estudo de Bradford (1997), no qual nio foram encontradas
associagoes significativas entre a satide objetiva da crianca (na qual se englobava,
entre outros, a frequéncia com que estas tinham de se deslocar ao hospital) e o
ajustamento. No entanto ¢ fundamental ter em conta que, neste estudo, apenas
eram alvo de investigacao criangas com doengas do figado.

Relativamente a4 medicagao, os resultados indicam que as criangas em
tratamento de quimioterapia apresentam mais sintomas emocionais do que as
que apenas tomam medicagdao por comprimidos via oral. Isso vai ao encontro
do sugerido por Barros (2003), j4 que a quimioterapia é um tipo de tratamento

/1

Psicologia em Revista, Belo Horizonte, v. 25, n. 1, p. 60-77, jan. 2019



Joana Matias Antao, Maria Gabriela Correia de Castro Portugal, Carlos Fernandes da Silva

perturbador das atividades didrias, sendo, por isso, mais dificil de gerir.

Foiainda possivel concluir que as criangas que sao impedidas de realizar alguma
brincadeira apresentam valores mais elevados ao nivel dos sintomas emocionais.
Como referido anteriormente, a possibilidade de uma crianca realizar atividades
normativas e lddicas é fundamental para o seu desenvolvimento (Landreth,
2002; McCue, 1988). Dessa forma, os resultados encontrados vao ao encontro
do sugerido pela literatura, j4 que as criangas, ao serem impedidas de realizar
algumas atividades didrias e a0 verem restringidas as suas brincadeiras, apresentam
maiores problemas em termos emocionais. No entanto nao foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas relacionadas com o internamento ou
com as faltas a escola, o que deve também ser analisado. Tal como mencionado
na revisao bibliogréfica, no estudo de Stein e Jessop (1984) também nio foi
encontrada nenhuma relagao entre o ajustamento e o nimero de hospitalizagoes,
embora tenha sido encontrada uma relagio moderada entre este e a abstengao
escolar.

Relativamente a escala de observagao do brincar, os resultados indicam que
as criangas que sao impedidas de realizar algumas brincadeiras apresentam um
menor nimero de comportamentos de brincar em grupo. Esses dados vao
ao encontro do sugerido por Meijer e Sinnema (2000), que defendem que a
imposi¢ao de restrigoes na realizagio de atividades didrias pode desencadear
dificuldades ao nivel da interagao social com os pares.

No que se refere a percep¢iao dos pais acerca do impacto da doen¢a no
ajustamento da crianga, ¢ possivel constatar que ¢ novamente na subescala
sintomas emocionais do SDQ que se verifica um maior nimero de correlagoes,
objetivo 3. Dessa forma, quanto mais severas s3o as consequéncias percebidas
pelos pais, maior o valor nessa subescala. Para além disso, quanto maior
a percepgao de controle por parte da crianga, mais sintomas emocionais sao
identificados. Os valores nessa subescala sio também mais elevados quanto
menor a compreensao e a coeréncia atribuida a doenga. Foi ainda encontrada
uma correlagio noutra subescala do questiondrio de capacidades e dificuldades,
sendo que quanto maior a percep¢io de uma duragio ciclica da doenga, maior o
valor na subescala de hiperatividade.

A andlise da regressao linear multipla permite constatar que a subescala de
sintomas emocionais se relaciona tanto com varidveis associadas a sadde objetiva
(periodicidade) como com alguns itens do IPQ-R (sadde subjetiva). Esses dados
diferem dos encontrados no estudo de Bradford (1997), no qual se verifica que a
percepgao das maes acerca da doenga é um melhor preditor de seu ajustamento
do que a sua saide objetiva.
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Relativamente 2 escala de observa¢io do brincar, os resultados indicam que
quanto maior a percepgao dos pais acerca da eficdcia do tratamento, maior a
frequéncia de comportamentos de “brincar”. Esses resultados vao ao encontro
do postulado por Perrin, MacLean Jdnior, e Perrin (1989), j4 que sugerem que
as percepgoes dos pais tém impacte na prépria crianga e na forma como esta lida
com a doenga. Dessa forma, as criangas cujos pais percepcionam uma maior
eficicia do tratamento parecem estar mais disponiveis para brincar, indicando
um melhor ajustamento psicolégico.

4.1 Limitacoes

E importante fazer referéncia a algumas limitagoes deste estudo, que exigem
alguma precauc¢do na interpretacio e generalizagao dos resultados. Em primeiro
lugar, de forma a conseguir uma amostra significativa, foi necessdrio abranger
criangas com idades muito distintas, o que é uma limita¢ao frequente em estudos
que se debrugam sobre criangas com doenga cronica (Eiser, 1993).

Dado o local e o ambiente onde os questiondrios foram aplicados, foi feito
um esforgo por selecionar instrumentos curtos e féceis de responder, de modo
a importunar ao minimo os pais das criangas. A necessidade de criar um
questiondrio de preenchimento simples e rdpido limitou ainda o ndmero de
varidveis a ter em conta no estudo. Dessa forma, segundo os modelos mais atuais
do ajustamento psicoldgico, na andlise desta varidvel, é fundamental ter em conta
nao apenas as caracteristicas da doenca, mas também as caracteristicas da prépria
crianga e do seu meio. Isso nao foi possivel neste estudo, sendo que se sugere que
essas varidveis sejam tidas em conta em futuras investigagoes.

No que se refere a aplicacao da POS, ¢ importante ter em conta o fato de
essa aplicacdo ter de ser feita em contexto naturalista. A auséncia de gravagoes
impediu assim a cota¢ao da escala por mais do que uma pessoa, além de nao
possibilitar a andlise dos temas das brincadeiras.

Por dltimo, importa ainda analisar a selegio das doengas do estudo.
Algumas dessas doengas, tal como a doenga renal cronica, s3o frequentemente
encaminhadas para outros hospitais mais especializados, o que faz com que o
ndmero de criangas com doenga renal cronica alvo de tratamento no Hospital
Infante D. Pedro seja muito reduzido. Por isso, foram inclusas no estudo criangas
com doengas do foro uronefrolégico que podem desencadear uma doenga renal
crbnica, mas que podem nao ser ainda consideradas doengas cronicas. Em futuras
investigagdes, poderia ser também interessante acrescentar outras doengas que
tém um grande impacte no dia a dia das criangas, tais como a diabetes, bem
como doengas cronicas que envolvam comprometimento cerebral.
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5 CONCLUSAO

Ao longo dos anos, a doenga crénica infantil tem sido alvo de grande
curiosidade e fomento para a investigagdo cientifica. Em nivel médico, tem
sido possivel melhorar os tratamentos dessas criangas, aumentando assim a
sua esperan¢a média de vida. No entanto, tal como referido anteriormente, ¢é
fundamental nao descurar a vertente psicolégica na gestdo dessas doengas. Por
isso é atualmente possivel encontrar um largo leque de estudos que se centram
nas questoes do ajustamento. Alguns autores optam por uma visao restrita do
conceito de ajustamento, definindo-o como adaptagio a doenga, o que impede
a comparagao entre criangas sauddveis e aquelas com doenga cronica. Por outro
lado, a maioria das investigagbes que se centram na defini¢ao mais alargada de
ajustamento, enquanto medida do funcionamento da crian¢a no seu dia-a-dia,
acabam também por ser limitadas j4 que se centram apenas na comparagao
entre criangas sauddveis e criangas com uma doenga cronica especifica (existindo
doengas que tém recebido comparativamente mais aten¢ao do que outras).

Este estudo procurou assim colmatar uma das principais lacunas nesta drea,
permitindo-nos averiguar nio sé a existéncia de diferengas entre criangas com
doenca crdnica e criangas sem doenga, mas também entre criancas com doencas
cronicas diferentes. Para além disso, sao englobadas neste estudo doengas com
caracteristicas e progressdes muito distintas, algumas das quais menos abordadas
nas investigagoes nesta drea.

Tendo por base as comparagdes referentes ao ajustamento psicolégico entre os
diferentes grupos, foi possivel encontrar diferengas estatisticamente significativas
entre as criangas com cincer e os restantes grupos, contrariando assim a visao
nao categorial de Pless e Pinkerton (1975), j4 que as diferengas nao se devem a
presenga ou auséncia de doenga crénica, centrando-se numa doenga especifica.
A andlise das caracteristicas especificas das doengas permitiu ainda identificar
algumas varidveis que parecem ter impacte no ajustamento emocional,
nomeadamente o tempo de doenga, a periodicidade com que a crianga se desloca
a0 hospital e a impossibilidade de realizagao de atividades lidicas. Os resultados
encontrados ao longo deste estudo parecem, assim, ir ao encontro da visao
parcial ou modificada sugerida por Thompson e Gustafson (1996), no que se
refere ao estudo das doengas crénicas e do ajustamento psicolégico na infincia.
Dessa forma, os dados parecem corroborar a existéncia de condigbes que sao
partilhadas por todas as criangas com doenga cronica, embora existam aspetos
que parecem ser especificos de determinadas doengas.

Esta investigagao reforga, assim, a ideia defendida atualmente na literatura,
de que no existe uma relagdo linear entre o ajustamento e a doenga cronica
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infantil. Dessa forma, foi possivel perceber que a doenga cronica nao desencadeia
necessariamente problemas de ajustamento, sendo que algumas criangas gerem
esse acontecimento de forma adaptativa.

A utilizagao da observagio do brincar como forma de avaliagao do ajustamento
da crianga é também uma mais-valia desta investiga¢ao. Dessa forma, sendo o
brincar um meio de expressao fundamental na infincia, sua observagao permitiu
uma nova abordagem do ajustamento da crianga, que nao apenas a percepgao
dos pais acerca deste. Assim ¢ importante sublinhar que, quando nos focamos
na andlise da Escala de Observagao do Brincar, a unica diferenca encontrada
quando se comparam os quatro grupos de criangas relaciona-se com o fato de as
criangas sem doenga apresentarem menos comportamentos de brincar em grupo
com os pares do que as criangas com doenca cronica. Esses resultados permitem,
assim, perceber que a avaliagao do ajustamento da crianga pela observagao direta
do brincar nem sempre é coincidente com a perspectiva dos pais acerca desse
ajustamento. Os dados sugerem também que a prépria percepgao dos pais acerca
da doenga e do tratamento tem impacte na forma como a crianga gera esse
acontecimento.

Espera-se, dessa forma, que este estudo dé um contributo importante, nio
somente na drea da investigagao acerca do ajustamento psicolégico, mas também
para fornecer orientagdes para a prdtica em nivel hospitalar, permitindo uma
melhor integragdo entre o apoio psicoldgico e os servigos médicos.
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