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RESUMO

Matsuda- Castro, A.C. (2013). Aspectos afetivos na percepcdo da dor pedidtrica, estresse e
qualidade de vida de criangas hospitalizadas. Dissertacdo de Mestrado, Faculdade de
Filosofia Ciéncias e Letras de Ribeiréo Preto, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto.

O presente estudo teve por objetivo examinar a relagdo entre dor em criangas enfermas e
hospitalizadas e a percepcdo materna sobre a dor, a qualidade de vida da crianca e indicadores
psicologicos da mée e da crianga. A amostra foi composta por 30 criancas de seis a 12 anos
internadas na Enfermaria Pediatrica e suas mées. Os instrumentos utilizados foram: Escala de
Faces Revisada e Escala de Stress Infantil com as criangas e Escala de Faces Revisada,
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp, Escala de Modos de Enfrentamento de
Problemas e Questionario de Qualidade de Vida relacionado a Saide com as maes, Roteiros
de Caracterizacdo da Crianca e Socioecondmica. Os dados foram submetidos a analise de
estatistica descritiva, a analise de relacdo entre varidveis por meio do teste de correlagdo de
Pearson, do teste de Qui-quadrado e do teste de Mann-Whitney. Foram examinados 0s
modelos de predigdo por meio da andlise de regressao linear multipla, tendo a variavel predita
qualidade de vida da crianca e as variaveis preditoras estresse infantil e enfrentamento de
problemas materno. Em relacdo a dor, quanto maior a intensidade de dor avaliada pela
crianca, maior era o estresse e as reacdes fisioldgicas e psicologicas das criancas. Em relacdo
ao estresse materno, as maes com estresse apresentaram maiores escores nos modos de
enfrentamento focalizados na emoc¢do. Em relacdo a qualidade de vida, quanto mais estresse
na crianca e quanto mais respondia com reacdes fisicas e psicoldgicas ao estresse, menor a
qualidade de vida relacionada a capacidade fisica, a dor e desconforto corporal e menor a
qualidade de vida fisica. Quanto maior a intensidade da dor avaliada pela crianca menor o
indice de qualidade de vida relacionada a capacidade fisica. Quanto menores os indices de
qualidade de vida dos itens relacionados a qualidade de vida fisica, capacidade fisica e a
limitacdo social devido a saude fisica, maiores eram os enfrentamentos baseados na busca de
préticas religiosas e pensamentos fantasiosos nas maes. Quanto menor a qualidade de vida
relacionada a dor e desconforto corporal, maior era o enfrentamento das maes focalizado na
emocdo. As analises de predicdo identificaram os seguintes modelos para a qualidade de vida:
(@) o pior indice de qualidade de vida fisica associou-se a maiores indices de enfrentamento
baseado na busca de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos e a maiores valores de
estresse infantil, reacGes fisicas e reacdes psicologicas ao estresse; (b) maiores valores de
reacOes fisicas e psicoldgicas ao estresse e maiores valores de enfrentamento baseado na
busca de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos relacionavam-se significativamente
com pior indice de qualidade de vida relacionada a capacidade fisica; (c) pior qualidade de
vida relacionada a dor e desconforto corporal relacionou-se a maiores valores de
enfrentamento focalizado na emogdo e maiores indices de reacBes psicoldgicas ao estresse. O
suporte psicoldgico, a fim de assegurar melhor qualidade de vida de criangas hospitalizadas,
deve considerar os aspectos relacionados a dor, desconforto e estresse experimentados pela
crianca e os modos de enfrentamento do estresse materno.

Palavras-chaves: Dor; Estresse; Qualidade de vida; Hospitalizagao.



ABSTRACT

Matsuda- Castro, A.C (2013). Affective aspects of pain perception in pediatric, distress and
quality of life of hospitalized children. Dissertation for Master degree, Faculdade de Filosofia
Ciéncias e Letras de Ribeiréo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeir&o Preto.

The aim of this study was to examine the relationship among the pain in hospitalized and
unwell children, the maternal perception of pain, children’s quality of life, and the
psychological indicators of both mother and child. The work studied a sample of 30 children
with ages ranging from 6 to 12, who were admitted in a pediatric infirmary accompanied by
their mothers. The instruments used in this study were: Faces Pain Scale-Revised and
Children Distress Scale with children and Faces Pain Scale-Revised, Inventory of Distress
Symptoms- Lipp, Modes of Coping Scale and Child Health Questionnaire with mothers,
questionnaires of both socioeconomic and the children’s characteristics. The data were
analyzed using descriptive statistics, such as the analysis of the relationship between variables
using the Pearson Correlation Test, the Chi-square and Mann-Whitney methods. Furthermore,
this study examined the prediction models through multiple regression analysis. The predicted
variable was the children quality of life, and the prediction variables used were “children
distress” and “the coping of the mothers”. The results regarding the pain showed that the high
intensity of the pain felt by the children was associated with the increasing distress, and
physiological and psychological reactions of the children. With regards the maternal distress,
results showed that the mothers who presented stress tend to cope more focalized in emotions.
Results also reported that in terms of quality of life, children with higher level of distress and
more physical and psychological reactions towards distress were more associated with both
lower quality of life and lower physical capacity, as well as pain and body discomfort.
Therefore, the more intensity of the pain the lower the physical capacity of quality of life.
Results also showed that the lower physical quality of life, physical and social limitations was
more associated with mothers coping based on the search for religious practices and hopeful
thinking. On the other hand, lower quality of life related to pain and body discomfort was
more associated to mothers coping based on emotions. In summary, this study identified the
following prediction models for quality of life: (a) the lower score on physical quality of life
was associated with higher levels of mothers coping based on religious practices and hopeful
believes, and higher level of children distress and their physical and psychological reactions
to distress; (b) higher values of physical and psychological reactions to children distress, and
mother coping based on religious practices and hopeful believes was significantly related to
lower score on quality of life related to physical capacity; (c) lower score on quality of life
related to pain and body discomfort was more associated to higher values of mother coping
based on emotions, and higher levels of children psychological reactions to distress. The
authors concluded that in order to ensure better quality of life of hospitalized children, the
psychological support must consider the aspects related to pain, discomfort, and the distress
experienced by the children and the way mothers cope with distress.

Keywords: Pain; Distress; Quality of life; Hospitalization.
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APRESENTACAO

O presente estudo apresentado para a defesa do titulo de Mestre em Psicologia esta
vinculado ao Laboratdrio de Pesquisa em Prevencao de problemas de desenvolvimento e
comportamento da crianca, sob a coordenacgéo da Profa. Dra. Maria Beatriz Martins Linhares.
A pesquisa encontra-se vinculada a um conjunto de projetos em neonatos e criangas
hospitalizadas, sob a coordenacdo da orientadora, que tratam da tematica dor e
desenvolvimento da crianca, que sdo realizados no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto — USP. O Mestrado em questdo visou o estudo da dor pediatrica
em criancas hospitalizadas na Enfermaria de Pediatria do HCFMRP-USP, envolvendo
variaveis psicoldgicas maternas, estresse e qualidade de vida das criangas estudadas. O estudo
da dor avancou nas pesquisas realizadas no referido laboratério, desde 2002 e mais
recentemente em 2009 com o vinculo ao PICH- Pain Child Health (Canada). A mestranda
tem experiéncia na area de Psicologia Pediatrica, devido a realizacdo do Aprimoramento
Profissional em Psicologia do desenvolvimento na Area da Saiude no HCFMRP-USP e pode
aprender sobre a tematica dor no contexto do atendimento psicolégico as criangas
hospitalizadas na area da Pediatria. Este treinamento em servico, associado a realizacdo da
Monografia de conclusdo do Aprimoramento e a revisao da literatura da area, possibilitou o
levantamento de questdes de pesquisa que tem relevancia e desdobramentos para a aplicacédo
pratica, as quais foram objeto do estudo do Mestrado. Atualmente, a pesquisadora
desempenha a funcdo de psicéloga contratada no Servico de Psicologia Pediatrica do
HCFMRP-USP.
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1 INTRODUCAO

A presente introducdo abordara cinco tépicos. O primeiro tdpico intitulado
Psicopatologia do Desenvolvimento fara uma explanacdo acerca desta perspectiva e 0s
principais conceitos utilizados para a compreensdo do desenvolvimento do individuo, como,
fatores de risco, mecanismos de protecdo e resiliéncia. O segundo topico, Estresse e
Enfrentamento, discorrera sobre a definicdo e tipos de estresse e as estratégias de
enfrentamento (coping). O terceiro tdpico, Adoecimento e Hospitalizacéo, abordara a situacdo
de adoecimento e hospitalizagdo na infancia, ressaltando os principais aspectos desta situacdo
e salientando a condicdo de estresse infantil neste processo. No quarto topico, Qualidade de
Vida, serd abordado o tema qualidade de vida, sua conceituacdo e o impacto sofrido pela
situacdo de adoecimento e hospitalizacdo. O quinto e ultimo topico, Dor Pediétrica,
discorrerd sobre a definicdo de dor, os tipos de dor e as formas de mensuracdo, além de
abordar os aspectos relacionados ao seu impacto na qualidade de vida da criancga. Este topico
também abordarda o Modelo Socio-comunicativo da Dor Infantil, teoria que auxilia na

compreensdo do funcionamento dindmico da dor e de suas maltiplas dimensdes.

1.1 Psicopatologia do Desenvolvimento

A Psicopatologia do Desenvolvimento incorpora os parametros do desenvolvimento a
luz das psicopatologias, entendendo as desordens de adaptacdo do individuo e focalizando o
processo e 0 contexto sem predicdes lineares, deterministas ou isomorficas (Rutter & Sroufe,
2000). Esta perspectiva fundamenta-se nos estudos sobre prevencdo, diagnostico e
prognostico, identificando fatores favorecedores e mantenedores da saude mental, além de
focalizar classificagfes diagndsticas por meio do contexto do desenvolvimento de processos
psicopatolégicos e traduzir uma nocdo de relacdo ndo linear entre o desenvolvimento da
crianga e do adulto (Achenback, 1992; Ciccheti & Cohen, 1995; Rutter & Sroufe, 2000;
Sameroff, 2000). Esta perspectiva preconiza os intercambios probabilisticos entre dindmicas
individuais e de contextos ambientais que compreendem o comportamento humano, em

oposicéo a relagdes de causa-efeito (Gutman, Sameroff & Cole, 2003).
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Desta forma, percebe-se um avangco em comparagdo aos modelos tradicionais de
compreensdo da doenca mental, ao incorporar funcionamentos bioldgicos e comportamentais
na perspectiva de sistemas de regulacdo do desenvolvimento (Sameroff, 2000). Além disso, a
perspectiva “desenvolvimental” busca a integracdo do conhecimento inter e intradisciplinar,
teorias, contextos e dominios de pesquisa, que busca ndo somente a descri¢cdo de sintomas
isolados, mas a compreensao de processos presentes em trajetorias de desenvolvimento tipico
ou atipico (Cicchetti & Cohen, 1995).

A partir desta abordagem os conceitos de risco, protecdo, resiliéncia e vulnerabilidade
sdo fundamentais para a compreensao de trajetdrias de desenvolvimento. Os fatores de risco
referem-se a eventos da vida que, quando presentes, aumentam a probabilidade de o individuo
apresentar problemas fisicos, psicologicos e sociais (Carvalho, Moraes, Koller & Piccinini,
2007). Os riscos podem ser de natureza bioldgica, psicologica ou social e ser identificados no
individuo, no ambiente ou em ambos, de forma combinada (Kopp & Kaller, 1989). Os fatores
de protecdo por sua vez, referem-se as influéncias que modificam e melhoram as respostas
pessoais a determinados riscos de desadaptacao (Carvalho et al., 2007).

Ao tratar de fatores de risco e protecdo, € necessario ressaltar a importancia dos
processos, Vvisto que, a priori nenhuma varidvel é em si fator de risco ou prote¢do; qualquer
fator pode potencialmente ser de risco em uma situacdo e protetor em outra, dependendo da
relagdo dindmica estabelecida entre as variaveis da pessoa e do contexto socioambiental
(Carvalho et al., 2007).

Quando se identifica o risco no individuo tem-se constituida a condicdo de
vulnerabilidade do organismo para o enfrentamento das tarefas evolutivas presentes na
trajetoria de desenvolvimento (Yunes & Szymanski, 2001). Desta forma, a vulnerabilidade
pode ser definida como a susceptibilidade para um desfecho desenvolvimental negativo no
contexto de risco e adversidade, sendo que a adversidade se refere as experiéncias duradouras
e repetidas esperadas ou observadas que tem efeitos negativos significativos na adaptacéo,
envolvendo mdltiplos estressores (Masten & Gerwitz, 2006). O risco ndo deve ser entendido
como uma variavel estatica absoluta e que exerce uma fungdo “auto-realizadora”, o efeito do
risco pode ser modificado por variaveis protetoras.

Por meio da dindmica estabelecida entre fatores de risco e mecanismos de protecdo ao
desenvolvimento, mesmo frente a adversidades semelhantes, podem ocorrer diferentes
trajetérias do desenvolvimento (Yunes & Szymanski, 2001). A dindmica entre risco e
protecdo pode ter como resultante o desencadeamento do processo de resiliéncia (Rutter &

Stroufe, 2000; Yunes & Szymanski, 2001). A resiliéncia busca definir o motivo pelo qual,
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mesmo em situacBes de vulnerabilidades sociais, econémicas, psicoldgicas e de salde, alguns
individuos conseguem sobreviver e alcancar o bem-estar em suas vidas enquanto outros ndo
(Carvalho et al., 2007). Resiliéncia implicaria em uma superacdo da dificuldade enfrentada,
possibilitando uma resignificacdo e/ou construcdo de novos caminhos diante das
adversidades; esta capacidade seria construida ao longo do processo de desenvolvimento
humano (Carvalho et al., 2007). Este, portanto, ndo seria um processo linear nem estanque, na
medida em que um individuo pode se apresentar resiliente diante de uma situacdo e
posteriormente ndo o ser diante de outra situacdo semelhante.

A resiliéncia pressupfe ndo apenas a presenca de condi¢des consideradas como risco
para a saude e o desenvolvimento, mas também a existéncia de processos capazes de reduzir
ou amenizar o impacto das adversidades, possibilitando uma resposta satisfatdria as demandas
da vida quotidiana, apesar dos desafios que enfrentam. Nao deve ser ignorada, no entanto, a
presenca concomitante de diversas condigdes de risco em um mesmo contexto, constituindo
uma “cadeia de riscos”. Esta propicia um acumulo de estressores, cujos efeitos sdo capazes de
reduzir e/ou destruir as possibilidades de resposta positiva as diversidades vivenciadas (Silva,
Lunardi, Filho & Tavares, 2005).

A resiliéncia ndo recai apenas no individuo, a familia, por sua vez, tem um papel
relevante nos processos bem sucedidos de desenvolvimento (Walsh, 2005). Desta forma, ha
uma transcendéncia do individual para o sistémico, incluindo a construcdo social partilhada
em uma rede de relacGes e de experiéncias vivenciadas ao longo do ciclo vital e através das
geracOes, capacitando a familia a reagir de forma positiva as situacdes potencialmente
provocadoras de crises, superando essas dificuldades e promovendo a sua adaptacdo de
maneira produtiva a seu préprio bem estar (Walsh, 2005).

A exposicdo ao estresse e aos fatores de risco na infancia pode comprometer o
desenvolvimento da crianca e consequentemente a sua fase adulta (Shonkoff, 2012). Segundo
este autor, a exposicdo repetida a situac6es de risco podem prejudicar o desenvolvimento do
cortex pré-frontal e levar a problemas emocionais, de memdria, atencdo e problemas
relacionados ao controle inibitorio (Shonkoff, 2012). Em contraste, quando as capacidades de
auto-organizacdo sdo bem desenvolvidas na infancia, podem ajudar a crianca a gerenciar as
adversidades de forma mais eficaz. O autor ressalta também que as potenciais consequéncias
de adversidade significativa e estresse crénico na infancia vao além dos dominios do
desenvolvimento sécio-emocional e cognitivo. Eles também tém implicagdes significativas
para a patogénese da doenca no individuo adulto. E importante ressaltar as distincdes entre o

estresse normativo que € uma parte essencial do desenvolvimento saudavel, estresse toleravel
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(existéncia de adversidade significativa, porém gerida por meio de efetivas habilidades de
enfrentamento que sdo facilitadas pelo apoio de adultos) e estresse toxico (ativacdo excessiva
e/ou prolongada de sistemas de resposta de tensdo, na auséncia de protecdo, suporte e cuidado
adequado do adulto responsavel).

O estresse prolongado ou excessivo na infancia tem sido apontado também como a
causa de perturbacbes fisiologicas que persistem na idade adulta e levam a doencas. As
adversidades precoces na infancia estariam associadas ao aparecimento de problemas na fase
adulta relacionados a aumento de inflamacdes (Miller & Chen, 2010; Miller, Chen & Parker,
2011), aparecimento de doenca cardiovascular (Aradjo, Lourenco, Azevedo, Frides, Rocha-
Gongalves, Ferreira & Bettencourt, 2009; Ward, Wilson, Francis, Crossman & Sabroe, 2009),
cancer no figado (Berasain, Castillo, Perugorria, Latasa, Prieto & Avila, 2009), asma (Chen &
Miller, 2007), doenca pulmonar obstrutiva cronica (Yao & Rahman, 2009), doencas
autoimunes (Bierhaus, Wolf, Andrassy, Rohleder, Humpert, Petrov & Nawroth 2003; Li,
Zhou, Feng & Su, 2009), saude dentéria deficiente (Poulton, Caspi, Milne, Thomson, Taylor,
Sears & Moffitt, 2002), e depressao (Danese, Moffitt, Pariante, Ambler, Poulton & Caspi,
2008; Howren, Lamkin & Suls, 2009). Assim, a adversidade significativa na primeira infancia
pode ser uma fonte direta de lesdo ou perturbacdo bioldgica que pode ter consequéncias ao
longo da vida independente de quaisquer circunstancias posteriores. Em tais casos, o estresse
toxico pode ser visto como o precipitante de uma memdria fisiolégica que confere risco ao
longo da vida muito além do seu tempo de origem (Shonkoff, 2012).

Desta forma, intervenc@es avancadas poderiam reforcar a capacidade dos pais e outros
adultos cuidadores, para ajudar a construir as capacidades de adaptacdo e habilidades de
enfrentamento de criangas, cuja circunstancia de vida imp0e ameacas intensas ao seu bem-
estar (Shonkoff, 2012). Essa necessidade de protecdo € particularmente necessaria para as
criancas que apresentam riscos bioldgicos somados ao contexto, tornando-as mais

vulneraveis.

1.2 Estresse e Enfrentamento (Coping)

O modo como as familias enfrentam os problemas contribui diretamente com a melhor
ou pior adaptacdo desta familia e de seus individuos. O Modelo Interativo de Estresse de

Folkman (1986) concebe o0 estresse e 0 enfrentamento a partir da interacdo entre o organismo
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e seu ambiente. Segundo este modelo o enfrentamento seria os esfor¢os cognitivos e
comportamentais voltados para 0 manejo de exigéncias ou demandas internas ou externas, que
sdo avaliadas como sobrecarga aos recursos pessoais do individuo (Lazarus, 1982; Kessler,
Price & Wortman,1985). Em sintese, a concep¢do de enfrentamento no modelo interativo do
estresse enfatiza os resultados adaptativos e ndo os aspectos psicopatoldgicos de possiveis
respostas de enfrentamento.

O modelo valoriza as diferencas individuais, tanto na avaliagdo quanto na utilizacéo
das estratégias de enfrentamento compreendendo este no contexto da situacéo especifica e das
demandas particulares e enfatizando a nocdo de processo e o seu carater flexivel,
minimizando aspectos disposicionais ou de estilos de enfrentamento (Gimenes & Queiroz,
1997).

Deste modo, esse conceito difere daqueles que trabalham com a nocdo de estilos de
enfrentamento entendido como caracteristicas ou maneiras tipicas da pessoa confrontar ou
lidar com situagdes estressoras (Carver, Scheier & Weintraub, 1989; Endler & Parker, 1999).
E necesséario ressaltar, portanto, a importancia da avaliacdo cognitiva e do enfrentamento
neste modelo, os mesmos funcionariam como mediadores entre 0 organismo e o0 ambiente,
tornando o processo dinamico e multidimensional.

As estratégias de enfrentamento foram classificadas por Lazarus (1982) e Folkman
(1984) em duas categorias, no enfrentamento focalizado no problema o individuo focalizaria
no manejo ou modificacdo do problema ou situacdo causadora do estresse, visando controlar
ou lidar com a ameaca, 0 dano ou o desafio. Essas geralmente sdo estratégias ativas de
aproximacdo em relacdo ao estressor, como solugdo de problemas e planejamento. O
enfrentamento focalizado na emocdo, por sua vez, teria como principal fungdo a regulacdo
emocional causada pelo problema ou estressor, em geral, representam atitudes de
afastamento, negacédo ou esquiva (Seidl, Troccoli & Zannon, 2001).

No enfrentamento focalizado no problema, o individuo dispde de acBes que podem ser
orientadas tanto internamente quando externamente, ou seja, quando o enfrentamento é
direcionado para uma fonte externa de estresse, o individuo pode negociar ou pedir a ajuda de
alguém para a solugdo do conflito. O direcionamento interno, por sua vez, envolve a
reestruturacdo cognitiva e resignificacdo do agente estressor. A utilizacdo dessas duas
estratégias, focada no problema ou na emocéo, sugere que o individuo faga uma avaliagédo
primaria do risco envolvido na situacdo estressora e secundariamente possa decidir, por meio
de seus recursos disponiveis, qual a melhor estratégia a ser empregada para lidar com o

problema. Geralmente, o enfrentamento focalizado no problema tende a ser mais empregado
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em situacdes passiveis de mudanca, e o enfrentamento focalizado na emocgdo em situacdes
definidas como inalteraveis (Antoniazzi, Dell’ Aglio & Bandeira, 1998).

As estratégias de enfrentamento nédo sdo excludentes, as pessoas podem utilizar ambas
as formas de enfrentamento. O modo o qual uma pessoa utiliza determinada forma de
enfrentamento é estabelecido, em parte, por seus recursos, 0s quais incluem salde e energia,
crencas existenciais, habilidades de solugéo de problemas, habilidades sociais, suporte social
e recursos materiais. Além das estratégias de enfrentamento focalizadas na emocgédo e no
problema, existem outras estratégias de enfrentamento, como busca de suporte social,
religiosidade e distragdo (Carver, Scheier & Weintraub, 1989; Endler & Parker, 1999;
Vitaliano, Russo, Carr, Maiuro & Becker, 1985).

Segundo Lazarus e Delongis (1983), os processos de enfrentamento mostram-se
intimamente ligados ao desenvolvimento dos individuos e sugerem que essa variabilidade
acontece de acordo com as mudangas nas condi¢des de vida e as experiéncias vivenciadas por
cada pessoa. De acordo com a definicdo dos autores, é preciso levar em consideracdo nao
somente a idade, mas o significado que o evento estressor possui para cada individuo em
diversos momentos da vida.

Ao considerar as estratégias de enfrentamento em criangcas é necessério levar em
consideragao 0s recursos cognitivos e o contexto social em que esta inserida, por manter uma
relacdo de dependéncia com o adulto, a crianca estd exposta as interferéncias do mesmo. O
desenvolvimento cognitivo ird nortear a forma como a crianca tomara para si cada evento
estressor e isso dependera de sua preparacdo psicoldgica e bioldgica para responder a essas
situacBes de estresse. Além disso, é preciso levar em consideracdo que, dependendo do
estagio de desenvolvimento, a crianca terd uma compreensao diferente sobre a autopercepcao,
autoeficacia, mecanismos inibitorios, autocontrole e relacionamentos interpessoais (Lazarus
& Folkman, 1984). Entre as experiéncias estressoras que potencialmente atingem a crianca, a
familia e suas relacfes, estdo as vivéncias de hospitalizacdo, dor, danos organicos e

tratamentos invasivos.

1.3 Adoecimento e Hospitalizagdo: a crianca e a familia

O adoecimento é um evento que afeta ndo s6 a crianga, mas toda sua rede de apoio e

principalmente seus familiares. Trata-se de uma experiéncia estressora que envolve inimeras
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perdas transitorias e/ou permanentes e quando é necessaria a internacdo hospitalar o carater
potencial estressante do adoecimento é frequentemente aumentado (Barros, 1999).

No Brasil, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE, na
Pesquisa Nacional por Amostra em Domicilios (PNAD) realizada em 2008, 9,1% de criancas
de 0 a 5 anos, 9,7% de 6 a 13 anos e 11% de adolescentes de 14 a 19 anos do total geral da
populacdo nessa faixa etaria possuem diagndéstico de doenca cronica (IBGE, 2008).

A doenca ou condicdo médica crbénica pode ser caracterizada por um problema de
saude com duracdo de trés meses ou mais, que afeta as atividades normais de uma crianga e
requer frequentes internacBes hospitalares, cuidados de salide em casa e/ou de cuidados
médicos intensivos (Mokkink, VanDerLee, Grootenhuis, Offringa & Heymans, 2008).

Deste modo, trata-se de condi¢bes cronicas de salide em criancas ou adolescentes
qualquer condicdo fisica, emocional ou mental que a impedem de frequentar a escola
regularmente, fazer o trabalho escolar, realizar atividades habituais da infancia ou que
necessite de atencdo médica e tratamento frequente, como uso regular de medica¢do ou uso de
equipamentos especiais (Van Cleave, Gortmaker & Perrin, 2010). As doencas crénicas sdo
caracterizadas por, pelo menos, trés caracteristicas importantes, o prolongamento de sua
duracdo, o fato de ndo se resolverem espontaneamente e de raramente serem curadas
completamente (Stanton, Revenson & Tennen, 2007).

A maioria das doengas cronicas significativas que afetam as criancas e adolescentes é
caracterizada por uma fase aguda em torno do diagndstico da doenca, seguido pelo estresse
associado com tratamento prolongado, recuperacdo e sobrevivéncia. Cada fase da doenca
cronica pode apresentar para as criancas e suas familias desafios significativos e estressantes.
No entanto, ha evidéncias de que as condicBes crbnicas podem exercer uma maior pressao
psicoldgica e fisica do que as doencas agudas, que se resolvem rapidamente (Marin, Chen,
Munch & Miller, 2009). Isto é consistente com 0s modelos mais gerais dos efeitos adversos
do estresse cronico, que incluem o desgaste fisico e psicoldgico e desgaste associado com as
exigéncias prolongadas ou repetidas que caracterizam a doenca cronica (Juster, McEwen &
Lupien, 2010).

Diante da enfermidade crénica, os pais reagem de inimeras maneiras, suas reacoes
dependem de fatores como: experiéncia em situacOes de crise e problemas de saude, nivel
socioeconémico, nivel de conhecimento e informacao, nivel de escolaridade, qualidade dos
servicos de saude e educacionais e rede de apoio (Grau & Hawrylak, 2010). Os pais das
criangas com problemas de satde, de desenvolvimento e de comportamento, experimentam

niveis mais elevados de estresse quando comparados com pais de criancas saudaveis e que
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ndo apresentam tais problemas (Belsky, 2005). Em situa¢des que envolvam a hospitalizacdo
0s pais percebem a sua vida alterada quanto a dinamica e rotinas familiares, resultando em
uma fonte suplementar de preocupacdo, angustia e estresse (Magalhdes, 2011). Podendo
desencadear alteracGes emocionais e sofrimento psiquico nos membros da familia,
principalmente naquele que acompanha a crian¢a (Heneghan, Mercer & De Leone, 2008;
Kohlsdorf & Costa Junior, 2008; Milanesi, Collet, Oliveira & Vieira, 2006; Oliveira &
Angelo 2000; Mello & Rodrigues, 2008).

As repercussdes da hospitalizacdo da crianca mais comuns aos pais sdo: (a)
manifestacdes de ansiedade; (b) depressao; (c) confusdo mental; (d) alteragcdes do ciclo sono-
vigilia; (e) transtornos alimentares; (f) pensamentos repetitivos e intrusivos (Quiles &
Carrillo, 2000).

A presenca de estresse, avaliado por meio do Inventario de Sintomas de Stress para
Adultos de Lipp, foi detectada em metade dos cuidadores de criangas com leucemia, sendo
que houve um predominio na fase de resisténcia e de sintomas psicoldgicos de estresse (Del
Bianco Faria & Cardoso, 2010). As estratégias de enfrentamento mais utilizadas pelos
cuidadores das criangas com leucemia deste estudo foram a “resolugdo de problemas” e “fuga
e esquiva”. Os resultados do estudo mostraram a necessidade de avaliagdo do nivel de estresse
de cuidadores de criangas com doencas cronicas, o0 cuidador necessita de atencdo no
enfrentamento da situagdo de adoecimento na infancia, visando melhorar sua qualidade de
vida e promover um maior acolhimento pelos profissionais de salde.

Além da situacdo de doenca cronica, a internacdo para realizacdo de procedimentos
cirargicos, pode ser fonte de estresse aos cuidadores que acompanham a crianca durante a
hospitalizacdo. O nivel de estresse de mdes acompanhantes de criancas hospitalizadas para
realizacdo de procedimentos cirlrgicos eletivos mostrou que 82% das maes apresentavam
indicadores clinicos de estresse, prevalecendo a fase de resisténcia e sintomas psicol6gicos
(Carnier, Rodrigues & Padovani, 2012). Observou-se que a presenca de estresse da mée era
significativamente maior quando a crianga ndo tinha experiéncia anterior de cirurgia.

Assim, ndo somente a situacdo de aparecimento de doenca cronica pode ser fonte de
estresse e angustia para a familia, mas situacdes agudas que envolvem hospitalizacdo e
procedimentos invasivos, como o caso de cirurgias. Ambos 0s casos necessitam de atencéo,
devendo ser levado em consideracdo a fim de que sejam propostas intervencbes para o
acolhimento da crianga e da familia no ambiente hospitalar e para que hajam preparac6es

adequadas no pré-operatério (Carnier, Rodrigues & Padovani, 2012).
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Varidveis relacionadas as criangas, como idade, género, motivo de internacdo e
relacionadas a familia, como experiéncias anteriores de hospitalizacdo, de procura aos
servigos de urgéncia, tempo de hospitalizacdo do filho e variaveis sociodemograficas podem
também se relacionar ao nivel de estresse dos pais (Rocha, 2012). A presenca de doenca
cronica na crianca, as experiéncias anteriores de recorrer ao servico de urgéncia, o tempo de
internacdo e o fato de ter poucas ou nenhumas oportunidades para cuidar dos seus filhos
durante a internacdo estdo associados a maiores niveis de estresse parental. Pais de criangas
com idade inferior a dois anos, também relataram maior medo, angustia e maiores indices de
estresse. O menor tempo de estudo e baixo rendimento econdmico familiar também estéo
associados a maiores niveis de estresse nos pais. Estes dados salientam a necessidades dos
profissionais de salde estarem atentos ao estresse parental, visando escutar as preocupacoes
decorrentes da hospitalizacdo da crianca e a necessidade de favorecer estratégias de apoio e
capacitacdo adequadas, facilitando a autonomia dos pais e o desenvolvimento saudavel das
criangas hospitalizadas.

Para que haja uma melhor compreensdo da familia é necessario entender que as
familias com criancas enfermas precisam se adaptar as diferentes fases do adoecimento, a
saber: (a) fase de crise — compreende o periodo anterior ao diagndstico, nesta fase 0s sintomas
se manifestariam e existe a suspeita de que algo acontece, neste periodo a familia necessita
aprender a conviver com o0s sintomas, adaptar-se ao hospital e as exigéncias do tratamento,
resignificar a enfermidade e aceitar as trocas de papéis e reorganizac@es; (b) fase cronica —
seria a fase intermediaria, nesta fase é necessario conciliar as necessidades da doenca e
tratamento com as préprias necessidades da familia; (c) fase terminal — sensacdo de perda esta
presente e é necessario enfrentar a possibilidade de morte (Grau & Hawrylak, 2010). Segundo
0s autores, a hospitalizacdo, os tratamentos, as sequelas e a possibilidade de morte da crianca
séo desafios para a familia.

A hospitalizacdo pode ser considerada um momento de crise para a familia, pois esta
sofre uma desintegracdo temporaria, ocasionando alteracdes nos papéis que cada membro
desempenha (Crepaldi, 2006). Como consequéncia, os outros filhos podem sentir-se
rejeitados em decorréncia da auséncia dos pais, podem surgir problemas conjugais ou agravar
0s ja existentes, outros membros da familia podem adoecer de forma organica ou psicoldgica,
transformando a doenca da crianga em doenca da familia.

Portanto, a hospitalizagdo da crianga, € um acontecimento estressante para 0s pais, que
percebem sua vida alterada quanto a dindmica e rotinas familiares, a satisfacdo das

necessidades pessoais, econdmicas, profissionais e de bem-estar (Magalh&es, 2011). O mundo
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no hospital, com seus sistemas, dindmicas e rotinas mostra-se muito diferente daquele que a
familia conhece. A convivéncia neste ambiente permeado por pessoas e organizacdo peculiar
provoca alteracbes emocionais tanto na crianca quanto na familia (Costa, Collet & Gongalvez,
2007; Costa, Mombelli & Marcon, 2009).

Para que ocorra o enfrentamento e a adaptacdo adequada as mudancas decorrentes da
hospitalizacdo infantil, a familia necessita procurar novas formas de organizacdo. Isto requer
0 desenvolvimento de habilidades para lidar com pressdes, ansiedades, dificuldades e
incertezas existentes na situacdo em que a familia encontra-se dividida entre a casa e 0
hospital, bem como na promog&o e na manutencdo do bem-estar do sistema familiar (Silveira,
Angelo & Martins, 2008).

Existem varios fatores que podem influenciar o enfrentamento dos pais a doenca e
particularmente a doenca cronica dos filhos, seriam estes, o suporte social e familiar, a relacdo
com a crianga, membros da familia e com os profissionais de saude, 0s recursos econémicos e
as crengas pessoais sobre a doenca (Coffey, 2006). E necessario ressaltar que os pais tém
necessidade de suporte informacional e instrumental para desenvolverem as competéncias
necessarias para cuidar da crianca.

Diante da situacdo de adoecimento da crianga, 0s pais podem desenvolver
progressivamente as seguintes estratégias de adaptacdo: busca de informacédo, apoio social,
esquiva ou inibicdo da acdo, reducdo da tensdo e redefinicdo da situacdo (Jorge, 2004). O
autor destaca também que as respostas obtidas nao diferem de acordo com o tipo de doenca da
crianca (crbnica ou aguda). A readaptacdo de papéis e da estrutura familiar, o tipo de
problemas a resolver e as estratégias de enfrentamento a utilizar, podem ser as mesmas, seja
numa situacdo de hospitalizacdo por doenca aguda ou por doenca crénica. O que é necessario
destacar é que nas doencas de inicio subito, as mudancas comportamentais e afetivas
requerem dos pais uma rapida mobilizacdo das suas competéncias para lidar com a situacao
de crise, enquanto nas doencas de aparecimento e curso prolongado o periodo de adaptacdo
pode ser maior.

Compreender como a familia enfrenta a situacdo de adoecimento na infancia auxilia
no desenvolvimento de agdes que visem o favorecimento de formas mais adequadas de
enfrentamento. Os estudos com grupos de doencas cronicas especificas auxiliam na
compreensdo de como estas familias enfrentam a situacdo de adoecimento na infancia, 0s
resultados de um estudo realizado com cuidadores de criancas portadoras de HIV mostraram
que existem dificuldades em areas como adesdo ao tratamento, revelacdo do diagndstico para

a crianca/adolescente e informacdo sobre o diagnostico na escola (Seidl, Rossi, Viana,



26 | Introducdo

Meneses & Meireles, 2005). Quanto as estratégias de enfrentamento dos cuidadores de
criangas com HIV, houve um predominio de busca de praticas religiosas/pensamento
fantasioso e enfrentamento focalizado no problema, o estudo também observou que em
relacdo a busca de suporte social, cuidadores com mais anos de estudo tiveram média
significativamente mais alta, sugerindo maior utilizagdo dessa modalidade de enfrentamento.
Os pesquisadores ressaltam a necessidade de realizacdo de trabalhos educativos e
intervencdes psicologicas individuais com os cuidadores, com o objetivo de melhorar a
relacdo com a doenca e tratamento, assim como o estabelecimento de formas adequadas de
enfrentamento. Os autores ressaltam ainda que a investigacdo sobre o enfrentamento seria
importante visto que estudos apontam que o ajustamento do cuidador pode influenciar o bem-
estar psicologico de criancas e adolescentes soropositivos.

As doencas cronicas pediatricas com suas respectivas caracteristicas podem
influenciar o funcionamento das familias e as respostas de enfrentamento adotadas por estas
(Martin, Calabrese, Wolters, Walker, Warren & Hazra, 2012). A maioria dos cuidadores de
um estudo com grupos de criancas com HIV e de criancas com cancer relatou funcionamento
familiar saudavel, e ndo houve diferencas entre os grupos de criangas com cancer e com HIV
em relacdo ao funcionamento familiar. No entanto, no que diz respeito as formas de
enfrentamento, as familias de pacientes com céncer relataram uma maior busca de apoio
social em comparacdo aos pacientes com HIV, que por sua vez, buscou maior apoio familiar.
O grupo de cuidadores de criancas com cancer utilizou mais estratégias de enfrentamento
focalizadas no problema (coping ativo), o grupo do HIV fez maior uso de estratégias
focalizadas na emogdo (coping passivo). Os pesquisadores concluiram que as estratégias de
enfrentamento e suas implicagdes para o funcionamento da familia podem variar de acordo
com a condicdo e diagnostico clinico da criangca, os médicos, deste modo, devem estar
sensiveis a doencas especificas e conhecer os fatores que possam ajudar as familias aprender a
lidar com a condicdo de saude de seus filhos.

As estratégias de enfrentamento de cuidadores de criangas com cancer foram também
avaliadas ao longo do semestre inicial de tratamento (Kohlsdorf & Junior, 2009). Houve
preferéncia dos cuidadores por estratégias de enfrentamento focalizadas em préaticas
religiosas, seguidas pela focalizacdo no problema, busca por suporte social e, finalmente,
estratégias focalizadas na emocéo; houve também aumento ao longo do tempo de estratégias
baseadas no problema e diminuic¢do do uso de estratégias focalizadas na regulacdo emocional.
Além disso, os participantes com escolaridade mais baixa (ensino fundamental incompleto e

completo) obtiveram maior uso de estratégias focalizadas na emoc¢do quando comparados a
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participantes com escolaridade mais elevada (ensino médio completo ou incompleto e ensino
superior). Os homens e os cuidadores de classe econdmica média também fizeram maior uso
de enfrentamento focalizado no problema em comparacdo as mulheres e aos cuidadores de
classe econémica baixa.

Ainda em relacdo aos estudos com familias de criangcas com doencas cronicas, um
estudo com pais de criangas com asma mostrou que 0S mesmos eram mais propensos a lidar
com a asma de seu filho por meio de tentativas ativas para compreender e lidar com essa
condicdo. Além disso, os pais utilizaram também um significativo uso do suporte familiar e
procuravam manter uma perspectiva otimista (Garro, 2011).

Assim, os estudos sobre os modos de enfrentamento das familias de criangas com
doencas crbnicas auxiliam a compreender melhor como a doenca pode impactar a vida dos
cuidadores e quais 0s recursos encontrados por estes para enfrentar as mudancas provocadas
pelo seu surgimento e tratamento.

Considerando 0 exposto, é necessario ressaltar que 0s comportamentos dos pais
também podem influenciar intensamente as reacdes emocionais da crianca e sua percepcao da
experiéncia de hospitalizacdo (Barros, 1999). Os pais podem ser elementos-chave no processo
de adaptacdo e enfrentamento da hospitalizagéo infantil, ao oferecerem modelos funcionais e
adequados, ao estimularem o desenvolvimento destas habilidades em seus filhos e ao
oferecer-lhes apoio emocional incondicional (Costa Junior, 2004).

Desta forma, é importante que melhores formas de enfrentamento sejam favorecidas
aos pais por meio de intervengdes que visam beneficiar os cuidadores das criancas. O ensaio
randomizado controlado de Eccleston, Palermo, Fisher e Law (2012) teve por objetivo avaliar
a eficacia das terapias psicoldgicas para os pais, que incluem estratégias de enfrentamento
para os pais de criancas e adolescentes com doencas crénicas (dor cronica, cancer, diabetes,
asma, lesdo cerebral traumaética, doencas intestinais inflamatérias, doencas de pele ou
disturbios ginecoldgicos). Para tanto os autores analisaram dados usando duas etapas, a
primeira etapa analisou os dados de cada condicdo médica em todas as classes de tratamento
em dois momentos (imediatamente pos-tratamento e o no primeiro follow-up). A segunda
etapa analisou os dados por cada classe de tratamento (terapia cognitivo-comportamental,
terapia familiar, terapia de resolucdo de problemas e terapia multissistémica) em dois
momentos (imediatamente pos-tratamento e no primeiro follow-up). O estudo mostrou que em
todos os tipos de terapias psicoldgicas, que incluiam os pais, houve melhora significativa dos
sintomas da crianca para condic¢Ges dolorosas. Independente da condicéo clinica da crianca, a

terapia cognitivo-comportamental nos pais melhorou significativamente os sintomas da
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crianca e terapia de resolucdo de problemas melhorou o comportamento dos pais e sua saude
mental. Os autores reforcam que h& boas evidéncias para a eficdcia de incluir os pais em
terapias psicologicas que reduzem a dor em criancas com condicdes dolorosas; existem ainda
boas evidéncias para a eficacia da terapia cognitivo-comportamental, na melhora das queixas
dos principais sintomas de doencas cronicas; e finalmente, ha boas evidéncias para a eficacia
da terapia de solugédo de problemas na melhoria das habilidades de resolugéo de problemas e
na satde mental dos pais.

Além do impacto na familia citado até o presente momento, a doenca também interfere
na vida da crianca de maneira geral, prejudicando seu desenvolvimento, o processo de
escolarizacéo, as relagdes sociais com os pares e familiares e sua insercdo social (Crepaldi et
al., 2006). A hospitalizacdo pode levar ao aparecimento de diversos problemas
comportamentais nas criancas, a saber: (a) regressbes de comportamento; (b) alteracGes
negativas de humor e de comportamento social; (c) expressdao de medos; (d) transtornos do
sono; (e) transtornos alimentares; (f) agressividade (Barros, 1999).

Existem fatores a serem considerados na adaptacao da crianca a hospitalizacdo, sendo
esses: idade e o estagio do desenvolvimento emocional e cognitivo, o diagnéstico médico, a
duracdo da hospitalizacdo, as experiéncias anteriores com procedimentos médicos e
hospitalares, a preparagdo para a hospitalizagédo, as habilidades e condi¢gbes emocionais dos
pais para apoiar a crianca, a representacao social da doenca e as estratégias de enfrentamento
utilizadas pela crianca e pela familia (Blanco, 1999).

No contexto da hospitalizacdo deve-se estar atento aos niveis de estresse vivenciado
pela crianca e pela familia. O termo estresse pode ser entendido como um estado de tensdo ou
desequilibrio que causa rupturas internas no organismo do individuo, sendo considerada uma
reacdo patogénica do organismo e acontece gquando a incapacidade de responder a essa
demanda se torna maior do que a capacidade adaptativa da pessoa (Lipp, 2001).

O estresse na infancia assemelha-se ao estresse do adulto em vérios aspectos, podendo
ocasionar sérias consequéncias para crianga quando excessivo (Lipp & Romano, 1987). Deste
modo, mudancas psicoldgicas, fisicas e quimicas ocorrem com a crianga quando esta se
depara com eventos que excedem sua capacidade adaptativa, ou seja, situagdes que a excite,
amedronte, a faca feliz ou represente mudancas em sua vida.

Os sintomas de estresse infantil, assim como no adulto, podem ser psicoldgicos, fisico
ou ambos (Lipp & Romano, 1987). Os efeitos psicoldgicos incluem ansiedade, terror noturno,
pesadelos, dificuldades interpessoais, introversdo subita, desanimo, insegurancga,

agressividade, choro excessivo, angustia, depressdo, hipersensibilidade, birra e medo
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excessivo. As reacgdes fisicas por sua vez incluem dores abdominais, diarreia, tique nervoso,
dor de cabeca, nausea, hiperatividade, enurese noturna, gagueira, tensdo muscular, ranger dos
dentes, dificuldades para respirar e disturbios do apetite (Lipp e Romano, 1987).

Portanto, torna-se importante a atencdo aos fatores emocionais da crianca e de seus
cuidadores, visto que a doenca cronica na infancia pode também elevar significativamente o
risco de desordens emocionais e comportamentais para ambos, crianga e cuidadores (Eiser,
1990; Diaz-Caneja, Gledhill, Weaver, Nadel & Garralda, 2005).

Desta forma, a hospitalizacdo se caracterizaria como um estressor presente em cada
uma das fases da doenca e que abrangeria uma série de outros estressores, implicando em
consequéncias sobre o desenvolvimento tipico da crianca (Motta & Enumo, 2010). As
pesquisas tém referido as dificuldades e obstaculos na vida social e familiar como
consequéncias adversas da hospitalizacdo, por exemplo, a restricdo do convivio social, as
auséncias escolares frequentes e o aumento da angustia e tensdo familiares (Eiser, 1992;
Peterson, Farmer, Harbeck & Chaney, 1990; Siegel & Hudson, 1992).

Na hospitalizacdo a crianga vivencia situac@es que ndo fazem parte da vida, como a
necessidade de se adaptar aos novos horarios, realizar procedimentos invasivos e dolorosos,
ter que permanecer em um quarto e ser privada de brincar, deste modo ha a necessidade de
mobilizagdo de recursos internos (comportamento, cognicao e estados afetivos) e externos da
crianga (recursos do ambiente fisico e social), para que ela consiga enfrentar essa nova
situacdo (Motta & Enumo, 2010; Motta & Enumo, 2002).

A crianca hospitalizada estaria exposta a procedimentos médicos invasivos, além de
vivéncias de situacOes aversivas e dolorosas, ampliando desta forma a possibilidade de
desencadear reacfes de estresse. Deste modo, torna-se necessario a construcdo e uso de
métodos de avaliacdo e de estratégias de intervencdo que reduzam o sofrimento da crianca,
atuando na prevencdo das reacdes de dor e da ansiedade em procedimentos seguintes
(Dahlquist, Pendley, Landthrip, Jones & Steuber, 2002; Dahlquist, McKenna, Jones,
Dillinger, Weiss & Ackerman, 2007; Klosky, Tyc, Srivastava, Tong, Kronenberg, Booker &
Merchant, 2004; Manne, Bakeman, Jacobsen, Gorfinkle & Redd, 1994; Manne, Redd,
Jacobsen, Gorfinkle, Schorr & Rapkin, 1990).

Por meio de um estudo com criancas na idade entre sete e 12 anos em tratamento
oncologico, Motta e Enumo (2010) avaliaram as estratégias de enfrentamento utilizando o
Instrumento Informatizado de Avaliagdo do Enfrentamento da Hospitalizagdo (AEHcomp). A
pesquisa comparou dois grupos distintos, um dos grupos era composto por criangas

hospitalizadas que faziam uso apenas de intervengdes oferecidas pelo hospital no dia-a-dia
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(recreacgdo oferecidas por voluntérios), o outro grupo além das intervenc@es rotineiras também
participou do Programa de Intervencgdo Psicoldgica no Hospital (PIPH), cuja aplicacdo visava
a mudanca daqueles comportamentos avaliados como inadequados ao enfrentamento da
hospitalizacdo pelo AEHcomp. Os resultados do estudo mostraram que houve diminuicdo
significativa da pontuacdo de comportamentos ndo facilitadores entre as criangas do grupo
submetido & intervencdo, confirmando a hipdtese de que criangas submetidas ao PIPH foram
mais beneficiadas durante a hospitalizacdo; houve menor ocorréncia de comportamentos de
chorar, sentir raiva, medo e desanimo nestas criancas em comparacdo as criancas submetidas
exclusivamente a recreacéo hospitalar.

De acordo com Motta e Enumo (2010), as medidas de intervencdo psicoldgica
deveriam ser incluidas na assisténcia a crianca hospitalizada, a fim de amenizar os riscos ao
desenvolvimento global da mesma, permitindo com que a crianca e sua familia mobilizem
recursos adequados de enfrentamento e que contribuam com o tratamento médico. Segundo as
autoras, para que ocorra a intervencdo, € necessario realizar previamente uma avaliacdo
psicoldgica apropriada, para que sejam adequados os procedimentos e técnicas psicoldgicas
disponiveis ao contexto hospitalar. Sendo que, as intervencbes que sejam focalizadas no
problema do enfrentamento da hospitalizacdo e da doenca, utilizem atividades ludicas com
contetido especifico, sejam individualizadas e apoiadas em avaliacdo prévia das estratégias de
enfrentamento da hospitalizacdo; seriam mais eficazes que a proposta baseada na mera
distracdo oferecida por leigos e outros profissionais, desenvolvidas no ambiente hospitalar.

Além das criancas, os adolescentes também foram avaliados em um estudo sobre o
enfrentamento das situacdes de estresse relacionadas a diabetes tipo 1 (Jaser & White, 2011).
O maior uso de estratégias de enfrentamento de controle primério (por exemplo, resolucédo de
problema, expressdo emocional) foi associado com escores mais altos de competéncia, melhor
qualidade de vida e melhor controle metabdlico. As estratégias de enfrentamento de controle
secundario (por exemplo, aceitacdo e distracdo) foram relacionadas a uma maior competéncia
social, melhor qualidade de vida e melhor controle metabdlico. Por sua vez, o uso de
estratégias de enfrentamento de evitacdo (por exemplo, esquiva ou negacdo) estava ligado a
menor competéncia e pior controle metabdlico. Os resultados deste estudo apoiam o
desenvolvimento e uso de medidas sensiveis para identificar as estratégias de enfrentamento,
a fim de determinar as estratégias mais eficazes de enfrentamento de doencas crdnicas e seus
tratamentos.

Deste modo, as doengas cronicas e seus tratamentos trazem importantes fontes de

estresse para criancas e adolescentes, as formas como seus pais enfrentam esta situacdo
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podem contribuir para a pior adaptacdo das criancas e adolescentes, ampliando a possibilidade
do surgimento de problemas emocionais e comportamentais que podem comprometer a
adesdo aos regimes de tratamento (Compas, Jaser, Dunn & Rodriguez, 2012).

Além disso, muitas doencas pediatricas sdo exacerbadas pelo estresse encontrado em
outros aspectos da vida das criancas. E essencial entender as formas como as criangas e
adolescentes lidam com o estresse para melhor explicar os processos de adaptacdo a doenca e
para o desenvolvimento de intervenc@es eficazes para melhorar seu enfrentamento, adaptacao
e consequentemente melhorar a qualidade de vida de criancas e adolescentes com doencas

cronicas (Compas, Jaser, Dunn & Rodriguez, 2012).

1.4 Qualidade de Vida

O adoecimento na infancia e as vivéncias que permeiam esta situacdo (hospitalizacdes,
tratamentos, procedimentos invasivos e experiéncia de dor) podem exercer impacto
importante na qualidade de vida da crianca afetando diversas areas de sua vida.

Observam-se a partir da década de 90 um crescente nos debates académicos e politicos
sobre a definicdo de qualidade de vida. Avaliar a qualidade de vida de criangas sem nenhum
acometimento de saude e de criancas com doencas crbnicas torna-se cada vez mais
importante, na medida em que o incremento de tecnologias médicas contribui para aumento
da sobrevida dessa ultima parcela, 0 que ndo necessariamente significa uma promocao da
qualidade de vida dessas. Deste modo a avaliacdo da qualidade de vida deve ser incorporada a
avaliacdo clinica, uma vez que doenca cronica repercute nas diversas dimensdes da vida
(Soares, Martins, Lopes, Britto, Oliveira & Moreira, 2011).

Ao se falar sobre qualidade de vida, sdo percebidas duas tendéncias predominantes na
area da saude em relacdo a sua conceituacdo, seriam elas a qualidade de vida como conceito
mais genérico e a qualidade de vida relacionada a saude (health-related quality of life) (Seidl
& Zannon, 2004). O conceito mais genérico de qualidade de vida reflete a complexidade do
construto e busca inter-relacionar o meio ambiente com aspectos fisicos, psicologicos, nivel
de independéncia, relacbes sociais e crencas pessoais (Fleck, Louzada, Xavier,
Chachamovich, Vieira, Santos & Pinzon, 2000). Este conceito estaria ligado a posi¢do do

individuo no mundo e sua experiéncia de vida, enquanto a qualidade de vida relacionada a
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salde focalizaria aspectos relacionados as doencas ou intervengdes em saude (Soares,
Martins, Lopes, Britto, Oliveira & Moreira, 2011).

O conceito de qualidade de vida genérico € amplo e reflete a complexidade do
construto e busca inter-relacionar o ambiente com os aspectos fisicos, psicolédgicos, nivel de
independéncia, relagdes sociais e crencas pessoais (Fleck et al., 2000). A qualidade de vida
esta relacionada com indicadores objetivos e subjetivos de felicidade e satisfacdo; pode
significar uma percepc¢do subjetiva da saude, bem-estar, funcdo social, auséncia de estresse
psicoldgico e sintomas organicos, ou a combinacdo entre esses parametros (Najman &
Levine, 1981).

A Organizacdo Mundial da Salde (1995) assume uma conceituagdo mais genérica
para o termo qualidade de vida ao defini-la como a percepcdo do individuo de sua posi¢do na
vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores dos quais ele vive, além de suas
expectativas, padrées e preocupagdes. Percebe-se que a definicdo proposta pela OMS
apresenta como caracteristicas a subjetividade, a multidimensionalidade (fisica, emocional e
social), considerando também a influéncia de dimensdes positivas, como a mobilidade e
negativas, como a dor.

O termo de qualidade de vida relacionado a salde, por sua vez, tem um sentido mais
restrito, que implica aspectos mais diretamente associados as doencas ou intervengdes na area
da saude. Portanto, os estudos que adotam este conceito referem-se a situacdes relacionadas a
qualidade de vida das pessoas ap0s a experiéncia de doenca ou intervencdes médicas, comuns
nos casos de doencas crénicas como cancer, diabetes, HIV, transtornos mentais, dentre outras
(Soares et al, 2011).

Segundo Auquier, Simeoni e Mendizabal (1997), o termo qualidade de vida
relacionada a saude implicaria o valor que € atribuido a vida, ponderado pelas deterioracdes
funcionais, as percepcbes e condi¢bes sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos,
tratamentos e a organizacdo politica e econémica do sistema assistencial.

A existéncia de duas tendéncias conceituais sobre o termo qualidade de vida faz com
que existam instrumentos especificos, a qualidade de vida como um conceito mais genérico
utiliza questionarios de base populacional sem especificar patologias (Minayo, Hartz & Buss,
2000) os instrumentos que utilizam o conceito mais restrito relacionado a saude, por sua vez,
tratam de condicdes e patologias especificas (Seidl & Zannon, 2004).

No presente estudo serd adotado o conceito mais genérico de saude definido pela
OMS, tendo em vista o0 aspecto multidimensional da qualidade de vida em que sdo incluidas,

no minimo, as seguintes dimensdes: (a) fisica, que compreende a percepcdo do individuo
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sobre sua condicdo fisica; (b) psicoldgica, que envolve a percepgdo sobre a condicdo afetiva e
cognitiva; (c) social, que envolve a percepcao sobre os relacionamentos sociais e 0s papéis
sociais adotados na vida; além da influéncia de dimens6es positivas e negativas (WHOQOL,
1995; Minayo, 2000).

Vérias pesquisas tém demonstrado que as criangas portadoras de doengas cronicas
possuem uma qualidade de vida comprometida em comparacdo as criancas saudaveis em
varios aspectos. Criancas com distrofia muscular de Duchenne (DMD) tiveram sua qualidade
de vida avaliada por meio de dois instrumentos, um relacionado ao prazer e participacdo de
atividades e outro relacionado a qualidade de vida da crianca (Bendixen, Senesac, Lott &
Vandenborne, 2012). Os resultados do estudo mostraram que a participacdo em atividades
fisicas foi significativamente menor entre os meninos com DMD do gque em meninos sem a
doenca; a qualidade de vida foi significativamente pior em crian¢cas com DMD em relacdo ao
grupo controle, exceto no dominio emocional. A quantidade de tempo de envolvimento em
uma atividade, bem como a participacdo em atividades sociais, declinou para 0s meninos com
DMD conforme aumentava a idade. No entanto, essa relacdo ndo foi observada no grupo
controle.

Criancas portadoras de doenga renal cronica também apresentaram pior qualidade de
vida em comparacdo com o grupo de criancas saudaveis, principalmente em relacdo a
percepcdo da funcdo fisica, desempenho fisico e estado geral de saude (Aparicio, Fernandez,
Garrido, Luque & lzquierdo, 2010). Os pesquisadores também identificaram que houve
concordancia na percepcdo da qualidade de vida tanto por parte das criangas quanto na
avaliacdo pelos pais

Em outro estudo também com criancas portadoras de doencas renais crénicas, além
das criancas apresentarem piores escores em todos os dominios relacionados a qualidade de
vida, verificou-se, que em relacdo a modalidade de tratamento, 0s pacientes transplantados
apresentaram maior autoestima e preservacdo de suas habilidades sociais em comparacao
aqueles que realizavam hemodidlise (Buyan, Tlrkmen, Bilge, Baskin, Haberal, Bilginer &
Dogrucan, 2010).

Ainda em relacdo a doencas cronicas especificas, criancas com doencas
reumatologicas (Varni, Seid & Smith, 2001) e criancas com doencgas oncoldgicas (Varni,
Limbers, Burwinkle, 2007) apresentaram indices de qualidade de vida pior quando
comparados ao de criangas saudaveis nos diversos dominios relacionados a qualidade de vida

da crianca, seja fisico, emocional, social e escolar.
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Em estudos que compararam grupos de criangas com diversos diagndsticos clinicos de
doencas cronicas com criancas saudaveis pode-se observar que a qualidade de vida das
criancas com doencas cronicas apresentou diferencas substanciais em relacdo ao impacto
fisico, funcional, emocional, social e escolar quando comparadas ao grupo de criangas
saudaveis (Varni, Limbers & Burwinkle, 2007; Huang, Leite, Shearer, Seid, Revicki &
Shenkman, 2011).

Os relatos de qualidade de vida de criancas e adolescentes com dor crénica foram
analisados por Gold, Yetwin, Mahrer, Carson, Griffin, Palmer e Joseph (2009), Foram
caracterizados os relatos de grupos de criangas com dor cronica, grupos de criangas saudaveis
e posteriormente os resultados foram comparados com os de outros estudos realizados com
grupos de criangas com doencas crénicas como cancer e reumatismo. Os resultados indicaram
que o grupo de criancas diagnosticadas com dor cronica teve pior indice de qualidade de vida
do que o grupo de criancas saudaveis. Além disso, as criangas com dor cronica apresentaram
um indice de qualidade de vida pior do que os grupos de criangas com outras doencas como o
cancer ou reumatismo avaliadas em outros estudos.

Assim, além da presenca de doenca crbnica e de necessidades especiais, 0s pacientes
com dor também devem ser considerados em risco para o0 desenvolvimento de outros
problemas no seu dia-a-dia, como dificuldades escolares, familiares, sociais e na interagdo
com o0s pares, necessitando intervencdes que possam amenizar este risco e melhorar a sua

qualidade de vida.

1.5 Dor Pediatrica

A dor interfere sobremaneira na qualidade de vida do individuo, assim como se
constitui em um estressor importante no desenvolvimento da crianga. A dor pode ser definida,
segundo a International Association for the Study of Pain (IASP), como uma sensacdo ou
experiéncia emocional desagradavel, associada a um dano tecidual real ou potencial ou
descrita em termos de tal dano (IASP, 2008).

As afeccdes dolorosas podem ser classificadas como agudas ou crénicas (Puccini &
Bresolin, 2003). A dor aguda decorre de sintomas e funciona biologicamente como um alerta
ao organismo. Este tipo de dor associa-se a alteragBes neurovegetativas e estd delineada

espacial e temporalmente a lesdo causadora, como infeccdes, inflamagdes, traumas ou poés-
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operatério. A dor cronica, por sua vez, decorre de processos patologicos crénicos nas
estruturas somaéticas ou disfuncdo prolongada do sistema nervoso central. O fator cronico
transforma o sintoma dor em doenca, e geralmente o tratamento é complexo e
individualizado, como exemplos tém-se os casos de dor oncoldgica e neuropatica, assim como
artrite e fibromialgia (Puccini & Bresolin, 2003).

E importante ressaltar a existéncia de variaveis que podem modular ou interferir na
sensacdo dolorosa, a ansiedade, o estresse e 0 medo envolvem sistemas de ativacao (sinal de
alarme) que podem amplificar dor e provocar a sensacdo de perda de controle durante as
experiéncias dolorosas. No caso da dor aguda verifica-se associa¢do positiva com ansiedade,
medo e estresse, e, no caso da dor cronica com desamparo e depressdo (Duffon, Dunn &
Compas, 2009; Jones, 2005; Symreng & Fishman, 2004).

As dores mais recorrentes na infancia séo a dor abdominal, a dor em membros e a
cefaleia (Puccini & Bresolin, 2003). A dor abdominal pode ser definida como um quadro de
pelo menos trés episodios de dor, de intensidade suficiente para interferir nas atividades
habituais da crianca, por um periodo de pelo menos trés meses (Apley & Naish, 1958). As
sindromes dolorosas em membros, com evolugédo cronica ou recorrente tém sido denominadas
de reumatismo de partes moles, reumatismo ndo articular ou reumatismo psicogénico.
Segundo os autores estas sdo mais frequentes em escolares, entre quatro e 10 anos de idade,
com discreto predominio nas meninas. A cefaleia, por sua vez, quando esporadica, nao
costuma interferir no cotidiano da crianca; no entanto, quadros recorrentes levam ao
comprometimento das atividades diarias, sendo importante causa de absenteismo escolar e de
procura em servigos de salde.

A dor pode ser avaliada com relagdo a sua dimensdo por meio da intensidade,
localizacdo, duracdo e qualidade afetiva (Chambers & McGrath, 1998). As medidas de
avaliacdo de dor, por sua vez, correspondem tanto a medidas de auto-relato e de observacoes
comportamentais, quanto a medidas fisioldgicas, como o batimento cardiaco e a pressao
sanguinea; essas sao complementares as primeiras. Outras varidveis podem modular a
percepcao, a intensidade, a sensacdo e a qualidade da dor experimentada, sdo elas a cognicao,
emoc&o e motivacdo, além de variaveis do contexto ambiental (Walco, Conte, Labay, Engel &
Zeltzer, 2005).

A selecdo de um meétodo apropriado de avaliagdo clinica de dor deve ser baseada no
tipo de dor e na condicdo médica na qual a crianca se encontra, além de necessariamente
verificar a idade da crianca e seu nivel de desenvolvimento cognitivo e emocional (Fitzgerald,

1995). Entre as medidas de avaliagdo de dor, o auto-relato é considerado um indicador
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confiavel tanto da ocorréncia quanto da intensidade da dor (Chambers & McGrath, 1998). E
comum ainda o uso de escalas de dor, principalmente na avaliacdo de criangas, podendo
também ser usadas em adultos. Existem quatro tipos de escalas expressas pelos instrumentos
de medida: a) nominais, servem para nomear, identificar e/ou categorizar (dor versus nédo
dor); b) ordinais, ordenam o objeto de estudo de acordo com certas caracteristicas de
comparacéo (ndo dor, dor leve, dor moderada e dor forte); c) intervalares, possuem intervalos
fixos entre 0s nimeros e permitem comparar diferencas entre as medicdes, sendo uma medida
relativa (termometros da dor expressos em centimetros); d) razdo, existe um zero absoluto e,
desta forma, permite concluir quanto & magnitude absoluta da medida em quest&o, sendo que
este € mais utilizado em situacdes experimentais de avaliacdo de dor com adultos (Silva &
Ribeiro-Filho, 2006).

Em um estudo de revisdo da literatura, do periodo de 2001 a 2006, Correia e Linhares
(2008) identificaram as principais medidas utilizadas ao se avaliar a dor em criangas, a grande
maioria das escalas encontradas é do tipo ordinal, sdo elas: a Outher Faces Scale (OFS),
Faces Pain Scale (FPS) e Facial Affective Scale (FAS). Existem também algumas escalas
intervalares freqlientemente utilizadas como: a Cardiac Analgesic Assessment Scale (CAAS)
e a Toddler-Preschooler Postoperative Pain Scale (TPPPS). A Visual Analogue Scale (VAS)
é bastante citada pela utilizacdo por pais e enfermeiros na avaliacdo da dor, medo e grau de
cooperacgéo da crianca durante o procedimento invasivo.

A escala de dor Faces Pain Scale- Revised (FPS-R) é uma escala amplamente
utilizada devido a facilidade de sua aplicacdo (Correia & Linhares, 2008), sua versao em
portugués é utilizada em diversos estudos demonstrando uma boa confiabilidade (Silva,
Santos, Thuler & Leon-Casasola, 2011) e facilidade na sua compreensdo (Silva & Thuler,
2008).

A crescente preocupacdo com a avaliacdo da dor demonstra a sensibilizacdo dos
profissionais de satide com relagdo ao impacto que esta possui na vida das criangas. Os efeitos
desagradaveis e perturbadores da dor podem acarretar na diminuicéo das atividades, no dano
ao funcionamento da crianca e na alteracdo dos papéis sociais, refletindo um prejuizo geral na
qualidade de vida da crianga (Ljungman, 2003).

A dor persistente pode interferir no desenvolvimento social de criangas e adolescentes,
na medida em que as afasta de atividades com seus pares e favorece uma maior dependéncia
dos cuidadores (Baeyer & Spagrud, 2003). As vivéncias de dor podem provocar alteracdes na

propria representacdo do corpo para as criangas e adolescentes que as experimentam, podendo
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gerar sentimentos de inferioridade, tristeza e vergonha, provocando consequéncias negativas
para a sua autoestima, a construgdo do autoconceito e sua qualidade de vida.

Para entender a dor na crianga é necessario também compreender o relacionamento da
diade crianca e seu familiar cuidador (Craig et al., 2002). Ao longo desta década, um modelo
compreensivo para contextualizar a avaliacdo e o manejo de dor em crianga foi desenvolvido
(Prkachin & Craig, 1995; Craig, Lilley & Gilbert, 1996; Craig & Pillai-Riddell, 2003). O
Modelo Sdécio-comunicativo da Dor Infantil (Socio-communication Model of Infant Pain)
criado por Craig e colaboradores prop6e a compreensdo da dor como uma sequencia de
estagios ndo lineares com a crianga, com os cuidadores e entre a crianca e cuidadores. Este
modelo sugere a existéncia de influéncia da familia ampliada, comunidade e cultura que se
relacionam tanto com crianga quanto com os cuidadores da familia nuclear.

O Modelo Sdécio-comunicativo da Dor Infantil inclui dois fatores relacionados
diretamente a crianca, a experiéncia de dor e a expressao da dor (Riddell & Chambers, 2007).
A experiéncia de dor estd fundamentada na composicdo biolégica da crianca (limiar do
sistema nervoso), as experiéncias passadas com a dor e os diferentes contextos sociais
(crianca sozinha no hospital ou em casa com os pais). As crian¢as podem também expressar a
dor de diversas formas, podendo ser verbais ou ndo verbais. O fato de as criangas
necessitarem dos adultos para sua sobrevivéncia faz com que tenha uma série de
comportamentos motores programados como, chorar, movimentar 0 corpo, apresentar
atividades faciais, favorecendo a identificacdo do desconforto na crianca (Riddell &
Chambers, 2007).

Existem também fatores relacionados diretamente aos cuidadores, a avaliacdo de dor
caracteriza-se pela forma como os cuidadores interpretam a expressdao de dor da crianca,
sendo que esta sofre influéncia de algumas caracteristicas dos cuidadores, como, a
sensibilidade para interpretar os sinais da crianca, o seu nivel de conhecimento (sobre a
crianga, as possiveis causas do incomodo, entre outros), o contexto ambiental adjacente e as
atitudes que eles préprios possuem com relacdo a dor. Os dispositivos de a¢éo, por sua vez,
sdo caracterizados pelos repertérios adotados pelos cuidadores a fim de amenizar ou aliviar a
dor da crianca. Dependendo da avaliagdo que o adulto faz sobre a dor da crianga, diferentes
comportamentos sdo acionados, tais como abragar a crianga, administrar medicagdo ou
remover o estimulo aversivo (Riddell & Chambers, 2007).

A Figura 1 representa a dinamica das interacGes propostas pelo Modelo Sécio-

comunicativo da Dor Infantil.
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Figura 1 — Modelo Sécio-comunicativo da dor de Craig e Riddell (2003)
Fonte: Riddell e Chambers (2007)

Desta forma, é possivel afirmar que a experiéncia e a expressao de dor na crianca sera
subsequentemente influenciada pela habilidade do cuidador em detectar os sinais na crianca e
escolher um repertério de acdo adequado. Neste caso, pais que possuem uma baixa
sensibilidade (tendéncia a minimizar o comportamento de dor da crianga e que requerem uma
expressdo de dor muito intensa para se colocarem em acdo) ou pais com uma sensibilidade
inconsistente (em alguns momentos necessitam de um comportamento intenso de dor em
outros ndo requerem comportamentos muito intensos para ter uma agédo), podem ser menos
efetivos no manejo de dor na crianca (Riddell & Chambers, 2007). Por outro lado, se os pais
constantemente adotarem uma postura assustada ao confortar a crianga ou exacerbarem os
sinais de dor e de estresse na crianca, podem confundir a mesma sobre seu verdadeiro estado
de salde e potencializar o estimulo de estresse ou perigo (Riddell & Chambers, 2007).

O desenvolvimento do apego seguro no inicio dos anos de vida da crianca e a
continuidade em avaliar e responder de forma réapida e cuidadosa as expressdes de estresse na
crianca sdo importantes fatores que contribuirdo para a forma como as criancas lidardo com a
dor (Baeyer & Spagrud, 2003). As criangas que desenvolvem uma base segura possuem uma
representacdo de mundo em que seus cuidadores sdo confiaveis e Ihe ddo apoio, deste modo,
enfrentam seus estressores (incluindo a dor) de forma mais independente do que criancas que
experimentaram um cuidado inconsistente, insensivel e inadequado (Baeyer & Spagrud,
2003).

O contexto familiar é de extrema importancia ao considerar a dor pediatrica, os pais
podem exercer influéncias tanto positivas quanto negativas a dor experimentada pela crianca,

sendo responsabilidade dos pesquisadores e clinicos que trabalham com a dor infantil
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desenvolver pesquisas e estudos sobre a complexidade das relacGes entre pais e filhos e como
as relagdes familiares influenciam e s&o influenciadas pela dor da crianca (Chambers, 2003).

O estudo realizado por Riddell, Stevens, Cohen, Flora & Greenberg (2007) com as
mées e seus respectivos filhos, de cinco a 20 meses, procurou descrever o processo dindmico
da interacdo entre crianca e suas mées tendo por base o Modelo Sécio-comunicativo da Dor
Infantil (Craig & Riddel, 2003). Mé&es e criangas foram filmadas no momento da vacinacéo,
também foram aplicados questionarios imediatamente apds o procedimento doloroso e por
telefone, no dia seguinte, em suas casas. Foram utilizados diversos instrumentos para avaliar o
julgamento materno sobre a dor do filho, a reatividade frente & expressdo de dor, o0 seu
comportamento com relacdo a dor da crianca, além de questionarios demograficos e medidas
acerca do contexto cultural, familiar, social, sentimentos frente a crianca e saude mental da
mée. A crianca, por sua vez, foi avaliada através do sistema de decodificacdo da expressdo de
dor durante a vacinacdo, 0 modo como a mée reagiu e manejou a dor do bebé também foram
observados no momento da imunizacgdo. Os resultados do estudo revelaram que as varidveis
comportamentais e psicossociais maternas estavam altamente relacionadas com a dor das
criancas. As variaveis relacionadas ao nivel de estresse, 0 apoio social percebido pela mée, o
estilo de relacionamento, os sentimentos em relagéo a seu bebé e a presenga de psicopatologia
na mée estiveram correlacionadas com o julgamento que elas faziam sobre a dor do bebé e,
consequentemente, com o repertdrio de acdo para manejar a dor de seus filhos. Desta forma,
mées com elevado nivel de estresse, pouco apoio social, com comportamentos e sentimentos
negativos em relacdo ao bebé e/ou com presenca de psicopatologias faziam um julgamento
distante da dor sentida pelos bebés e agiam com comportamentos inadequados para o controle
de dor na crianca.

Em um estudo com criangcas com dor abdominal, de oito a 15 anos, e suas maes, foi
examinada a associacao entre a percepc¢do de dor por parte da crianca, a preocupacdo materna
e as restrigdes de atividades familiares (Lipani & Walker, 2005). Os resultados mostraram
que houve associacdo significativa entre a gravidade de dor e maior preocupagdo materna,
maior limitacdo nas atividades familiares e diminuicdo no tempo da méde para atividades
pessoais. Os autores mostram que a gravidade da dor da crianga pode interferir na adaptacéo
familiar trazendo grandes transformagdes na rotina e na dindmica da familia.

O estudo realizado por Mitchell, Lemanek, Palermo, Crosby, Nichols e Powers (2007)
analisou as relacdes entre as estratégias de enfrentamento (coping), o funcionamento familiar
e 0 manejo de dor em criangas com anemia falciforme. Os autores observaram que existem

relages entre paciente e enfrentamento familiar (family coping). Pacientes que usaram
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estratégias pouco adaptativas de enfrentamento possuiam familias com funcionamento
familiar menos adaptativo. Os autores observaram que o enfrentamento da crianca avaliado
pelos pais foi relacionado a varios aspectos do funcionamento familiar; especificamente,
maiores indices de enfrentamento ativo (focalizado no problema) foram associados as familias
com melhor resolugdo de problemas, melhor comunicagdo e funcionamento geral. Por sua
vez, 0 menor uso de pensamento negativo foi relacionado & melhor comunicagdo na familia,
melhor divisdo de papéis no cuidado da saude, melhor envolvimento afetivo e melhor controle
comportamental. Finalmente, indices mais elevados de adesdo ao tratamento estavam
relacionados & melhor solucdo de problemas, comunicacdo, papéis, respostas afetivas, e
funcionamento familiar geral. As criancas que possuiam estratégias de enfrentamento menos
adaptativas, como pensamentos negativos e adesao passiva, utilizavam mais frequentemente o
servigco de emergéncia e eram internadas mais vezes no hospital. Os dados obtidos pelo estudo
sugerem a necessidade de instrumentalizar tantos os cuidadores quanto as criangas com
relacdo as informacdes sobre a doenca, tornando-os agentes criticos do cuidado de sua saude,
manejo da doenca e da dor.

A interacdo das mées com os filhos em uma situacdo de dor foi avaliada por meio de
um estudo sobre dor experimental, realizado em laboratério, observou trés grupos de maes
interagindo com seus filhos, de ambos os sexos, em situacdo de dor causada pela imerséo da
mdo em um compartimento de agua gelada, o estudo teve como objetivo examinar as
variacbes do impacto do comportamento materno na dor experimentada pela crianca
(Chambers, Craig & Bennett, 2002). No primeiro grupo as maes eram treinadas a interagir
com comportamentos que promovem a dor (expressar empatia, pedir desculpas, realizar
critica leve e dar o controle para a crianga), enquanto que no segundo grupo as maes recebiam
treinamento sobre comportamentos que reduzem a dor (verbalizagcbes com objetivo de distrair
a crianca, conversa sem relacdo com o procedimento, humor dirigido para a crianca, e
comandos para favorecer estratégias de enfrentamento) e no terceiro grupo as maes néo
recebiam instrucdes (grupo controle). Verificou-se que as meninas no grupo em que as maes
promoviam a dor apresentaram maiores escores de dor do que o grupo controle, que por sua
vez apresentou maiores escores do que o grupo de redugdo de dor, 0s meninos, por sua vez,
ndo tiveram correlagdes significativas com comportamento materno dos trés grupos.

As expectativas das criancas e dos pais como preditoras da percepcdo de dor em
procedimentos médicos dolorosos na area de Oncologia foram avaliadas em um estudo
longitudinal (Liossi, White, Franck & Hatira, 2007). Para tanto, os pesquisadores realizaram

uma analise das expectativas de dor e avaliacdo de dor pos-procedimento de puncdo lombar
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em criangas com cancer em dois momentos distintos, sem intervengdo com o0s pais e as
criangas e apds intervencdo cognitivo-comportamental com os pais e criangas. Os resultados
do estudo mostraram que as expectativas dos pais e das criancas em relacdo ao procedimento
estdo relacionadas diretamente a intensidade de dor relatada. A terapia cognitivo-
comportamental atuou eficazmente no manejo de dor, visto que, pais que possuiam uma
expectativa maior de dor agiam com mais agitacdo durante o procedimento e interagiram com
maior empatia, excesso de explicacdes e pedidos de desculpas aos seus filhos. Estes
comportamentos foram associados a elevados niveis de estresse e na ampliacdo da intensidade
de dor durante o procedimento médico. Os pais também comunicaram de maneira ndo verbal
com seus filhos (gestos e expressdes faciais) gerando medo nas criangas. Os resultados do
estudo mostraram que € possivel a realizacdo de intervencdes psicoldgicas no manejo da dor,
modificando e ampliando o repertorio de atuacdo dos pais e, consequentemente, produzindo
efeitos na dor das criangas.

O julgamento de pais e profissionais de saude sobre a dor da criangca pode ser
diferente. O estudo comparativo da gravidade e julgamento atribuido a dor (situacdo de
vacinacdo) em cinco idades distintas (dois, quatro, seis, 12 e 18 meses) e em trés grupos de
cuidadores (pais, enfermeiras e médicos) mostrou que os pais atribuiam um nivel maior de dor
para as criancas do que os pediatras, as enfermeiras por sua vez, ndo diferiram
significantemente do grupo de pais (Riddel & Craig, 2006). Os cuidadores mais envolvidos
emocionalmente e fisicamente com as criancas eram também mais compassivos na percepgao
dos indicadores emocionais de dor nas criancas. Esse achado indica que a qualidade e a
quantidade de tempo gasto com a crianga pode determinar a compreensao sobre a expressao
individual da dor.

Apesar da existéncia de diversas pesquisas que comprovam a importancia da
influéncia dos pais na dor experimentada pelas criancas, existem poucos estudos que
realmente investigam as diversas variaveis que podem atuar na diade mée-crianca. De acordo
com Palermo e Chambers (2005) é necessario investigar as relagdes complexas entre as
varidveis (caracteristicas sociodemograficas, familia, dor, entre outras), a fim de estender a
compreenséo acerca das variaveis relevantes. E necesséario que novas hipéteses sejam testadas
e que sejam avaliados mediadores e moderadores potenciais da dor, assim como novos
estudos que possam investigar a relacdo de como uma variavel parental, como atencdo
inadequada ou estresse, podem significar um risco para o desenvolvimento da dor ou servir
para exacerbar a condicdo de dor na crianga (Evans, Tsao, Lu, Myers, Suresh & Zeltzer,
2008).
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Portanto, apesar de as pesquisas revelarem a existéncia de varidveis maternas que
possam atuar como moderadoras ou mediadoras da dor infantil, como o estresse (Lipani &
Walker, 2005), a ansiedade (Chambers & Craig, 2002) e a existéncia de psicopatologias
(Riddell et al. 2007), poucas pesquisas buscam relacionar estas variaveis a fim de desenvolver
0 conhecimento sobre como elas atuariam na dor pediatrica. Pesquisas como estas poderiam
expandir as possibilidades de atuacdo dos profissionais de saude junto a familia e ao cuidador,
tendo uma perspectiva de cuidado mais ampla, que ndo se restringe apenas no cuidado direto
a crianca, mas na atencdo a rede social proximal que se constitui sobre o fator de risco dor
infantil. Em meio as lacunas da literatura, o presente estudo visou compreender como as
varidveis, estresse materno e enfrentamento de problemas, relacionam-se tanto com a
percepcao de dor pelas criangas, quanto com o julgamento que as méaes emitem sobre a dor de
seu filho. Além disso, visou-se analisar a relacdo entre dor, estresse infantil e qualidade de

vida da crianca.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Examinar as relacdes entre a dor em criangas enfermas hospitalizadas em idade escolar

e a percepcdo materna sobre a dor, a qualidade de vida da crianca e indicadores psicolégicos

da mae e da crianca.

2.2 Objetivos Especificos

Caracterizar a dor, estresse e qualidade de vida de criancas hospitalizadas.

Caracterizar a percepcdo materna da dor de criancas, 0 estresse materno e as
estratégias de enfrentamento do estresse utilizadas pelas maes.

Examinar as associagdes entre percepcdo da dor por parte das criangas e estresse
infantil e varidveis maternas de julgamento da dor e estresse.

Examinar as associagdes entre qualidade de vida da crianca e variaveis da crianca
(autopercepcdo da dor e estresse infantil) e varidveis maternas (julgamento da dor,
estresse materno e enfrentamento de problemas).

Examinar modelos de predigdo da qualidade de vida das criancas analisando o efeito
das variaveis da crianca (autopercepcdo da dor e estresse infantil) e da mae

(julgamento da dor, estresse materno e enfrentamento de problemas).
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3 METODO

3.1 Participantes

A amostra de conveniéncia foi composta por 30 criancas de ambos 0s sexos, na idade
escolar de seis a 12 anos de idade e suas respectivas maes. As criancas estavam internadas na
Enfermaria Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
da Universidade de S&o Paulo (HC/FMRP-USP) em diferentes clinicas pediatricas.

Os critérios de inclusdo no estudo foram os seguintes: idade entre seis a 12 anos,
indicadores de adequado funcionamento cognitivo e de comunicac¢do, tempo minimo de
internacdo de trés dias e presenca da mae como acompanhante ao longo da internacdo. As
médes e as criancas deveriam concordar em participar do estudo para serem incluidas no
mesmo. Os critérios de exclusdo, por sua vez, foram 0s seguintes: criancas ou maes com
indicadores de funcionamento cognitivo e de comunicacdo com prejuizos e sob o uso de
medicacOes que pudessem alterar seu nivel de consciéncia.

A Figura 2 apresenta o percurso de composi¢do da amostra de estudo.
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Nao atendiam aos critérios de
incluséo (n = 47):

Amostra inicial, n = 93 . . A
Criancas internadas menos de trés

dias (n=26)

Criangas sem a mée presente na
> enfermaria (n=19)

Criangas que ndo tinham mée (n=2)

Amostra potencial, n=46

Incluiam-se nos critérios de
exclusao (n=13):

> Criangas com prejuizo cognitivo
/comunicacgéo (n=8)

Médes com prejuizo  cognitivo
Amostra elegivel, n=33 /comunicacdo/ emocional (n=5)

M@es se recusaram a participar do
-> estudo (n=3)

Amostra final, n=30

Figura 2 - Trajetdria de composic¢éo da amostra do estudo

A Figura 2 mostra que, longo do periodo de coleta de dados (mar¢o de 2011 a
dezembro de 2012) 93 criangas nas idades de seis a 12 anos foram internadas na Enfermaria
Pediatrica do Hospital das Clinicas. Destas criancas quarenta e sete nao atendiam aos critérios
de inclusdo sendo: 26 criangas que permaneceram internadas por periodo inferior ao
estabelecido pelo critério de inclusdo, 19 criangcas permaneceram internadas sem a presenca
da mde como acompanhante fixa (sozinhas ou acompanhadas por outros familiares) e duas
criangas ndo tinham mées (mée falecida ou ausente do convivio familiar). Da amostra
potencial de quarenta e seis criangas, treze foram excluidas no estudo, sendo: oito criangas

tinham indicador de prejuizo cognitivo ou de comunicacgdo e cinco criangas tinham maes que
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apresentavam indicadores de prejuizo cognitivo ou de comunicagdo. A amostra elegivel era de
33 criangas, poréem trés maes recusaram participar da pesquisa. A amostra final foi de 30
criancas.

Deve-se destacar que no periodo de coleta de dados houve paralisacdo trabalhista dos
médicos contratados do hospital, esta paralisacdo durou 169 dias, de junho de 2011 a
dezembro de 2011. Ao longo da greve houve diminui¢do de internacdo de criangas, devido a
ndo realizacdo de alguns procedimentos clinicos, como cirurgias e determinados exames, esse

evento diminuiu o fluxo de internacdes no periodo da coleta de dados.

3.2 Aspectos Eticos

Em relacdo as exigéncias éticas para as pesquisas envolvendo seres humanos, o0
desenvolvimento desta pesquisa estd amparado nas resolugdes n° 196, de 10/10/1996 e n° 251,
de 05/08/1997. O presente estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo
Paulo, Processo HCRP n° 10709/2010.

Os participantes foram informados sobre o objetivo do estudo e assinaram ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A), estes também foram orientados que
poderiam desistir de sua participacdo a qualquer momento e que sua desisténcia nao teria
implicagfes no tratamento multidisciplinar realizado no hospital. Foram oferecidas
devolutivas aos cuidadores participantes do estudo, sobre as avaliacdes realizadas.

Por ocasido da coleta de dados a pesquisadora era psicologa contratada do HCFMRP-
USP com atuacdo na Psicologia Pediatrica da enfermaria geral de Pediatria (2010 a 2011) e

Neonatologia (2010 até o presente momento).

3.3 Local da pesquisa

As criangas e suas respectivas mées foram avaliadas nas unidades de internagcdo da
Enfermaria Pediatrica do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto da Faculdade de Medicina

de Ribeirdo Preto — USP. Este € um hospital de nivel terciario conveniado com o Sistema
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Unico de Saude — SUS, sendo referéncia no atendimento e tratamento de alta complexidade
de criancas de Ribeirdo Preto, regido e outros estados do Brasil.

Foram coletados os dados das criangas que estavam internadas na Enfermaria
Pediatrica, que é composta por um quarto para criangas acima de cinco anos com seis leitos,
trés quartos para criangas pequenas (abaixo de cinco anos) e bebés, cada quarto possui quatro
bergos, dois quartos de isolamento para contaminados um leito em cada quarto e a Unidade de
Terapia Renal Infantil (UTRI), com dois quartos individuais. Com exce¢do da UTRI que
atende unicamente os pacientes da Nefrologia, todos os demais leitos da enfermaria sao
divididos por clinicas que atuam na Enfermaria Pediatrica (Gastrologia, Pneumologia,
Endocrinologia, Cardiologia, Reumatologia e Imunologia). A oncologia, por sua vez, nao
entrou na amostra do presente estudo, a mesma se encontra no mesmo andar da enfermaria
pediatrica, porém separada em uma ala especifica, denominada isolamento protetor.

Na Enfermaria Pediatrica do HCFMRP-USP é oferecido atendimento psicolégico a
criangas e familiares em todas as clinicas atendidas. O servico de Psicologia Pediatrica é
composto por 12 psicélogos responsaveis por cada clinica, sendo que duas psicologas também
atendem diariamente a todos os pacientes hospitalizados, independente da clinica responsavel.
A coleta de dados foi realizada na sala da Psicologia localizada na propria Enfermaria
Pediétrica.

A organizagdo e andlise dos dados coletados foram realizadas no Laboratorio de
Pesquisa em Prevencdo de Problemas de Desenvolvimento e Comportamento da Crianga do
Departamento de Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento, Faculdade de Medicina de

Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo, em Ribeirdo Preto (SP).

3.4 Instrumentos e materiais

Para avaliacdo das criancas foram utilizados os instrumentos e medidas descritos a

sequir:

a) Escala de Faces Revisada (FPS-R), para avaliacdo de dor nas criangas

A Escala de Faces Revisada (FPS-R) construida por Hicks, Von Bayer, Spafford, Van

Korlaar e Goodenough (2001) mede a intensidade da dor e consiste em uma régua de seis



50 | Método

faces, sem expressdes de choros ou sorrisos, fazendo a correlagdo métrica de 0-10, em escala
crescente de dor. A FPS-R é utilizada com criancas a partir dos quatro anos de idade, pode ser
usada em dor aguda de procedimentos, dor pds-operatoria e dor relacionada a enfermidades.
O examinador solicitara ao examinado que aponte para a face que corresponda a intensidade
da dor, a face escolhida serd pontuada com 0, 2, 4, 6, 8 ou 10, contando da esquerda para a
direita, sendo que zero significa sem dor e 10 com muita dor. Este instrumento foi validado
em diversos paises e traduzido em 35 linguas (Hicks et al. 2001; Stinson, Kavanagh, Yamada,
Gill & Stevens, 2006). E uma escala de facil aplicacdo, amplamente utilizada e pode ser
aplicada em diversos contextos (Correia & Linhares, 2008), a escala foi avaliada como bem
estabelecida (well-established) por apresentar boas qualidades psicométricas (Von Bayer,
2006). No presente estudo serd utilizada sua versdo em portugués-Brasil (Poveda, Silva,
Passareli, Santos & Linhares, 2003) (ANEXO 1).

b) Escala de Stress Infantil (ESI) para avaliacéo do estresse nas criangas

A Escala de Estresse Infantil (Lipp & Lucarelli, 1998) é uma escala composta por 35
itens relacionados a reacBes de estresse, que podem ser de natureza, fisica (nove itens),
psicolégica (nove itens), psicolégica com componente depressivo (nove itens) e
psicofisioldgica (oito itens). Segundo o estudo de Lipp e Lucarelli (1998), essas sdo reacoes
ligadas ao estresse que cada item é capaz de medir, sendo que a correlacdo encontrada entre as
diferentes reacdes faz supor que exista entre elas o constructo do estresse. A resposta ao item
é feita por meio da escala likert de cinco pontos e é registrada em quartos de circulos,
conforme a fregiiéncia com que 0s sujeitos experimentam os sintomas apontados pelos itens.
Desta forma, circulo em branco significaria “nunca sente”; um quarto do circulo significa
“sente raramente”’; dois quartos do circulo significa “sente as vezes”; trés quartos do circulo
significa “sente com frequéncia” e 0 circulo completamente preenchido indicaria “sente
sempre”. A escala pode ser aplicada em criancas de seis a 14 anos, possibilitando ainda
identificar o tipo de reacdo mais freqliente da crianca, o que facilitara no controle do estresse
(Lipp & Lucarelli, 1998). A analise de precisdo do estudo do instrumento foi realizada pelo
método de consisténcia interna, considerando o coeficiente alpha de Cronbach, por meio da
analise obteve-se o coeficiente alpha de 0,90, indicando alta precisdo. Esta escala foi
submetida a estudo de validac&o e foi considerada um bom e valido instrumento de avaliagdo
do estresse para criancas de ambos 0s sexos de seis a 14 anos de idade; esta escala é de uso

exclusivo do psicologo (Lucarelli & Lipp, 1999).
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¢) Child Health Questionaire — 50 Parent Form (CHQ-PF50), para avalia¢éo da qualidade
de vida das criangas

O questionario CHQ-PF50 é um instrumento de medida de qualidade de vida
relacionado & saude (Health-related Quality of Life — HRQoL) que foi desenvolvido pelo
HealthActCHQ (2008) e normatizado para criangas e adolescentes de 5 a 18 anos de idade.
Esse instrumento possui 50 questBes direcionadas aos pais e/ou responsaveis, a fim de avaliar
0 bem estar fisico e psicossocial das criancas, verificando o componente fisico, social e
mental da qualidade de vida. O instrumento possui 15 dominios que se relacionam a conceitos
de salde, cada dominio tem uma pontuacdo em escala de zero & 100, com a maior pontuacao
indicando melhor estado de salde, grau de satisfacdo e bem estar. Os dominios podem ser
divididos em trés grupos tematicos maiores, relacionados ao comportamento e saide mental
(cinco dominios), a saude fisica (seis dominios) e ao o impacto na familia (quatro dominios),
descritos a seguir: (a) Comportamento e saide mental: Comportamento — o cuidador deve
escolher uma alternativa entre cinco opgdes (de “muito frequente” até “nunca”), avaliando a
frequéncia que a crianga apresentou problemas no comportamento e na habilidade de lidar
com 0s outros no ultimo més (discutiu muito, teve dificuldade de se concentrar ou prestar
atencdo, mentiu ou enganou, roubou coisas, teve acesso de raiva). Avaliacdo global do
comportamento — o respondente deve escolher a alternativa entre cinco opgdes (de
“excelente” até “mau”) que melhor descreve o comportamento geral de seu filho em
compara¢do com outras criancas da mesma idade, avaliando o comportamento geral da
crianga sob seu ponto de vista. Limitagdo social devido a comportamento — o cuidador deve
escolher uma alterativa entre quatro op¢des (de “ndo, ndo limitado (a)” até “sim, muito
limitado (a)”) avaliando a presenca e a extensdo da limitacdo nas atividades na escola e com
0s amigos devido aos problemas de comportamento ou dificuldades emocionais no altimo
més, com relacdo ao tipo de atividade, a quantidade de tempo e desempenho. Saude mental —
avalia a frequéncia de estados negativos e positivos de salde mental da crianca no ultimo
més, apresentando itens que verificam tanto a presenca de efeitos positivos (“agiu de modo
alegre”) quanto negativos (“teve vontade de chorar”, “sentiu-se s6”, “agiu de modo nervoso”,
“agiu de modo incomodado ou chateado™), 0 cuidador deve escolher a categoria entre cinco
opgoes (de “todo tempo™ até “nem um pouco do tempo”’) que melhor descrevem o estado de
humor da crianga. Autoestima — o respondente deve escolher uma de cinco alternativas (de
“muito satisfeito’ até “muito insatisfeito”) levando em consideracdo o Gltimo més, refletindo

sobre 0 quanto a crianca esta satisfeita consigo mesma, com relacdo a sua capacidade na
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escola, capacidade para exercicios fisicos, sua aparéncia fisica, suas relacdes familiares e sua
vida como um todo; (b) Saude fisica: Saude global — o respondente deve escolher a
alternativa que melhor descreve a saide da crianga entre cinco alternativas (de “excelente” a
“ma”). Capacidade fisica — para avaliar a presenca e a extensao de limitacOes fisicas devido a
problemas de saude no Gltimo més, o respondente deve escolher uma alternativa entre quatro

a1

opgdes (de “ndo limitado (a)” até “sim, muito limitado (a)”); os seus itens incluem dimensdes
de habilidades fisicas relacionadas ao autocuidado (cuidar de si proprio, alimentar-se, vestir-
se, lavar-se e ir ao banheiro); a mobilidade (dobrar-se, levantar-se ou debrucar-se) e atividades
que requerem energia (jogar futebol ou correr, andar de bicicleta ou patins, andar pela
vizinhanca, subir um lance de escada). Limitacdo social — o respondente deve escolher uma
alternativa entre quatro opg¢des (de “ndo, nao limitado (a)” a “sim, muito limitado (a)”),
avaliando a presenca e a extensdo da limitacdo devido a problemas de salde em atividades na
escola e com os amigos no Ultimo més, avalia a limitacdo quanto ao tipo de atividade e o
tempo despendido nessas atividades. Dor ou desconforto corporal — o respondente escolhe
uma de seis opgoes (de “nenhuma” a “todos ou quase todos os dias”) que represente € a
frequéncia que a crianca sentiu dor ou desconforto corporal; e uma de seis alternativas (de
“nenhuma” a “muito grave”) que represente a intensidade da dor. Percepgao sobre o estado
de salde — seu escore inclui a questdo que constitui 0 dominio satde global juntamente com
outro item em que é apresentada afirmativas, o respondente deve escolher uma alternativa
entre cinco opgdes (de “certamente verdadeiro” a “certamente falso”) para cada uma destas
afirmativas (a crianca parece ser menos saudavel do que as outras criangas, a crian¢a nunca
esteve gravemente doente, quando ha uma doenca se propagando a crianca usualmente pega,
expectativa do cuidador é que a crian¢a tenha uma vida saudavel, cuidador se preocupa com a
salude do seu filho muito mais do que outras pessoas se preocupam com a salde de seus
filhos). Mudanca no estado de salde — o respondente escolhe uma alternativa entre cinco
opgoes (de “muito melhor agora do que hd um ano” a “ muito pior agora do que ha um ano”)
que representem a mudanca do estado de satde da criangca em comparagdo com um ano atras;
(¢) Impacto na familia: Impacto emocional na familia — o respondente escolhe uma
alternativa entre cinco opg¢des (de “nenhuma” a “muita”) considerando a quantidade de
estresse, preocupacéo e apreensdo emocional que sentiu no ultimo més devido a problemas na
crianca de saude fisica, bem estar emocional e comportamento, atencdo e capacidade de
aprendizado. Impacto no tempo dos pais- o respondente escolhe uma entre quatro alternativas
(de “ndo, ndo limitado (a)” a “sim, muito limitado (a)”’) considerando a limitagdo no tempo

dispendido em suas atividades pessoais no ultimo més devido a problemas com a crianca de
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saude fisica, bem estar emocional e comportamento, atencdo e capacidade de aprendizado.
Atividade familiar- o respondente escolhe uma de cinco alternativas (de “muito
frequentemente” a “nunca”) que represente a frequéncia de interrup¢des nas atividades da
familia devido a problemas de saude fisica ou comportamento da crianca. Coesdo familiar — o
respondente escolhe uma entre cinco alternativas (de “excelente” a “ma”) que descreva a
capacidade da familia em se darem bem uns com o0s outros.

Dos 15 dominios, 10 séo convertidos em dois indices sumarios denominados escore fisico
(PhS) e o escore psicossocial (PsS), estes 10 dominios sdo os relacionados a capacidade fisica, a
dor corporal ou desconforto, 0 comportamento, a salide mental, a auto-estima, a percepcao sobre 0
estado de saude, o impacto emocional na familia e o impacto no tempo dos pais. Os outros cinco
dominios restantes se referem a avaliagdo global da salde, a atividade familiar e a coeséo familiar
(Faleiros & Machado, 2006). Os escores fisico e psicossocial séo calculados utilizando os escores
médios, desvios padrdes e os coeficientes de pontuacdo obtidos por 941 criancas da amostra
original do CHQ (norte americana) e de seis amostras clinicas, incluidas para aumentar a
variabilidade. A transformacdo linear T-score € utilizada para esse calculo, assim os indices
sumarios apresentam uma média 50 e desvio padrao 10, sendo que os dominios relacionados ao
comportamento e a salde mental apresentam maior peso no célculo do escore psicossocial e 0s
dominios relacionados a salde fisica possuem maior peso no célculo do escore fisico
(HealthACTCHQ, 2008). Este instrumento foi escolhido para avaliar a qualidade de vida no
presente estudo, visto que é de facil administracdo (Wren, Sheng, Hara, Otsuka, Bowen, Scaduto,
Kay & Chain, 2007) e apresenta itens abrangentes, que verificam a satde funcional e o bem-estar,
desenvolvidos por especialistas e adaptados de uma grande variedade de instrumentos pré-
existentes (Waters, Davis, Ronem, Rosenbaum, Livingsto & Saigal, 2009). Possui validacéo e
adaptacdo para diversos paises incluindo o Brasil, sendo que sua versdo brasileira foi
desenvolvida por Machado, Ruperto, Silva, Ferriani, Roscoe, Campos, Oliveira, Kiss, Bica,
Sztajnbok, Len e Melo-Gomes (2001).

Para avaliacdo das maes foram utilizados os seguintes instrumentos e medidas:

a) Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL), para avaliacéo do estresse

da mae

O ISSL tem como objetivo identificar a sintomatologia que o paciente apresenta,

avaliando se este possui sinais clinicos de estresse, o tipo de sintoma existente (se somatico ou
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psicoldgico) e a fase em que se encontra (alerta, resisténcia, quase-exaustdo e exaustdo). Este
instrumento € composto por trés quadros e o respondente deve assinalar a cada sintoma
experimentado nas Ultimas 24 horas (quadro 1), na Gltima semana (quadro 2) e no Gltimo més
(quadro 3), os resultados de cada quadro se referem as quatro fases do estresse, sendo que o
segundo quadro é utilizado para avaliar tanto a fase de resisténcia quanto a fase de quase-
exaustio (Lipp, 2000), os quadros também se dividem em sintomas fisicos e psicol6gicos. E
realizada a soma das respostas dos trés quadros separadamente, sendo indicativo de estresse
0s seguintes resultados: escore bruto do quadro 1 maior do que 6, escore bruto do quadro 2
maior do que 3 e escore bruto do quadro 3 maior do que 8; em qualquer desses casos 0
diagnostico é positivo para o estresse. A andlise da fase do estresse € realizada por meio da
porcentagem correspondente a cada um dos escores brutos nos trés quadros, a porcentagem
mais elevada indicara a fase em que a pessoa se encontra. O instrumento utiliza desta forma o
modelo quadrifasico com quatro fases do estresse, a saber: (a) fase de alerta — é a fase
positiva do estresse, quando o sujeito automaticamente se prepara para a a¢do, a producao e a
acdo da adrenalina torna a pessoa mais atenta, mais forte e mais motivada; (b) fase de
resisténcia — caso a fase de alerta de mantenha por periodos prolongados ou se novos
estressores se acumulam, o organismo entra em acao para impedir o desgaste total de energia
entrando na fase de resisténcia; (c) fase de quase exaustdo — a tensdo excede o limite
gerenciavel, a resisténcia fisica e emocional comeca a se quebrar, momentos de
funcionamento normal do individuo se intercalam com momentos de total desconforto,
presenca de ansiedade e sensacdo de gangorra emocional, doengas comecam a surgir; (d) fase
de exaustdo — fase mais negativa do estresse, em que 0 mesmo ja é considerado patoldgico,
momento de intenso desequilibrio interior, o individuo entra em depressdo, ndo consegue
trabalhar ou se concentrar, decisdes sdo impensadas e doencas graves podem surgir (Lipp,
2002). Este instrumento € de uso exclusivo do psicologo e foi submetido a estudos de
validacdo, e de consisténcia interna. O indice de confiabilidade foi de Alpha de Cronbach
0,9121, o que significa uma alta confiabilidade do instrumento (Lipp, 2000).

b) Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP), para avaliagdo do

enfrentamento (coping) da méae

Esta escala é composta por 45 itens, distribuidos em quatro fatores: (a) enfrentamento
focalizado no problema (18 itens, Alpha de Cronbach (o) = 0,84): “eu levo em conta o lado

29 <¢ 2 ¢¢

positivo das coisas”, “‘eu me concentro nas coisas boas da minha vida”, “eu insisto e luto pelo que
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9 ¢¢ 2 ¢

eu quero”, “encontro diferentes solugdes para o meu problema”, “tento ser uma pessoa mais forte

99 ¢

e otimista”, “eu tento evitar que os meus sentimentos atrapalhem em outras coisas na minha vida”,

2 (13

“eu me concentro em alguma coisa boa que pode vir desta situagdo”, “aceito a simpatia e a

2 ¢

compreensao de alguém”, “eu sei o que deve ser feito e estou aumentando meus esforgos para ser

bem sucedido”, “estou mudando me tornando uma pessoa mais experiente”, “eu fico me

2 ¢

lembrando que as coisas poderiam ser piores”, “eu tento ndo agir tdo precipitadamente ou seguir

29 ¢ 29 ¢¢

mMinha primeira idéia”, “mudo alguma coisa para que as coisas acabem dando certo”, “encaro a

29 ¢

situagdo por etapas, fazendo uma coisa de cada vez”, “eu sairei dessa experiéncia melhor do que

bR 1Y

entrei nela”, “eu digo a mim mesmo o quanto ja consegui”, “eu fiz um plano de acéo para resolver
0 meu problema e o estou cumprindo”, “eu tento ndo fechar portas atras de mim, tento deixar em

aberto varias saidas para o problema”; (b) enfrentamento focalizado na emocéo (15 itens, Alpha

29 ¢

de Cronbach (o) = 0,81): “eu me culpo”, “procuro um culpado para a situagdo”, “eu me recuso a

29 ¢¢

acreditar que isto esteja acontecendo”, “‘eu brigo comigo mesmo; eu fico falando comigo mesmo

2 ¢

0 que devo fazer”, “desconto em outras pessoas”, “eu desejaria mudar o modo como eu me

99 ¢¢

sinto”, “demonstro raiva para as pessoas que causaram o problema”, “eu percebo que eu mesmo

trouxe o problema para mim”, “eu me sinto mal por ndo ter podido evitar o problema”, “eu acho
que as pessoas foram injustas comigo”, “‘eu culpo os outros”, “procuro me afastar das pessoas em
geral”, “eu imagino e tenho desejos sobre como as coisas poderiam acontecer”, “descubro quem
mais € ou foi responsavel”, “penso em coisas fantasticas ou irreais (como uma vinganga perfeita
ou achar muito dinheiro) que me fazem sentir melhor”; (c) busca de praticas religiosas (7 itens,

2% <¢

Alpha de Cronbach (o)) = 0,74): “espero que um milagre acontec¢a”, “eu rezo/oro”, “pratico mais a

99 ¢

religido desde que tenho esse problema”, “eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele
em que estou”, “tento esquecer o problema todo”, “eu desejaria poder mudar o que aconteceu
comigo”, “eu me apego a minha fé para superar esta situagdo”; (d) busca de suporte social (5
itens, Alpha de Cronbach (o) = 0,70): “eu tento guardar meus sentimentos para mim mesmo”,

99 ¢

“peco conselho a um parente ou a um amigo que eu respeite”, “converso com alguém sobre como

b1

estou me sentindo”, “converso com alguém que possa fazer alguma coisa para resolver o meu
problema”, “converso com alguém para obter informagdes sobre a situacao” ( Seidl, Tréccoli &
Zannon, 2001). Sdo apresentadas ao examinando as 45 frases de forma aleatdria, que representam
as possiveis formas de enfrentamento, € solicitado que o respondente pense sobre 0 momento que
vivencia, no caso a situacao de adoecimento e hospitalizacdo de seu filho e as respostas sdo dadas
em escala likert de cinco pontos, sendo que 1 para “Eu nunca fago isso” e 5 para “Eu fago isso

sempre”. Os escores variam de 1 a 5, sendo que, os mais elevados indicam maior utilizagdo de

determinada estratégia de enfrentamento (ANEXO 2).
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Para avaliacdo das caracteristicas socio-demograficas e clinicas das criancas foram

utilizados os seguintes materiais:

a) Roteiros de Caracterizacao da Crianca

Roteiro constando informagGes sobre idade, sexo, diagndstico ou hipdtese diagnostica,
tempo de internacdo, clinica em que a crianga esta inserida, tipo de tratamento realizado. O

roteiro foi elaborado para esta pesquisa (APENDICE B).

b) Roteiros de Caracterizacdo da familia

Roteiro utilizado com a mae para obter informacGes sobre os pais da crianga como
idade, escolaridade, namero de filhos, profissao, situacdo conjugal, estrutura familiar, tipo de
residéncia em que vive a crianga, nimero de habitantes na residéncia e renda familiar. O

roteiro foi elaborado para esta pesquisa (APENDICE B).

c) Critério de Classificagdo Econdmica Brasil da Associacdo de Empresas e Pesquisa
(CCEB-ABEP)

O CCEB, Critério de Classificacdo Econémica Brasil, € um instrumento de
segmentacdo econdmica que utiliza o levantamento de caracteristicas domiciliares (presenca e
quantidade de alguns itens domiciliares de conforto e grau escolaridade do chefe de familia)
para diferenciar a populacdo. Permite a classificacdo das familias em classe Al, A2, B1, B2,
C, D ou E. A classe Al indica melhores condi¢gbes socioecondmicas (maior pontuacao) e a
classe E piores condi¢des (menor pontuacdo) (ABEP - Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa, 2010).

d) Prontuario Médico
Os prontuéarios do paciente foram analisados para complementar os dados dos roteiros,

sobre o tempo de internacdo da crianga, motivo da internagéo, diagnostico e clinica pediatrica

responsavel pela internagéo.
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3.5 Procedimento

3.5.1 Coleta de dados

Todos os participantes foram contatados pela pesquisadora (psicologa) na Enfermaria
de Pediatria localizada no sétimo andar do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto — FMRP-
USP. No momento em que o convite para participar da pesquisa foi realizado, os pacientes
estavam internados por um tempo minimo de trés dias.

A aplicacdo dos instrumentos foi realizada de forma individual com mée e crianca
separadamente, na sala de Psicologia localizada na prépria Enfermaria Pediatrica. Antes da
aplicacdo era verificado com a mae e com o profissional de enfermagem se a crianca
realizaria algum exame ou procedimento medico no horario em que a coleta de dados seria
realizada, essa informacdo evitava que a coleta de dados pudesse ser interrompida a qualquer
momento ou impedida de ser concluida no mesmo dia.

Ap0s convidar a made e a crianga no proprio quarto em que estavam internadas, as
participantes eram levadas a sala de Psicologia em que eram esclarecidas sobre os objetivos
do estudo por meio da leitura e posterior assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Os dados da mée e da crianca foram coletados separadamente, a fim de néo ter
interferéncia nas respostas dadas pelos participantes. Apos explicacdo sobre a pesquisa e
esclarecimentos das davidas da mée e da crianca iniciava-se a coleta com a mée enquanto a
crianga aguardava do lado de fora da sala (nas cadeiras localizadas do lado de fora da sala ou
no proprio quarto).

Inicialmente a pesquisadora coletava os dados presentes no roteiro de caracterizacao
da crianca, da mae e informacbes sobre a familia. Em seguida os instrumentos foram
aplicados com a mae na seguinte ordem: Critério de Classificacdo Econdémica Brasil — ABEP,
Child Health Questionaire — 50 Parent Form, Escala de Faces Revisada, Escala de Modos de
Enfrentamento de Problemas e Inventario de Sintomas de Stress para Adultos. Devido aos
temas abordados nos questionarios aplicados as maes, a propria pesquisadora/psicologa
realizava acolhimentos ou auxiliava a mée a se reorganizar ao final da coleta quando a mesma
demonstrasse maior mobilizagcdo emocional.

Apos a aplicacdo dos questiondrios com a mée, a crianga era chamada para responder

0s questionarios e instrumentos na sala de Psicologia da Enfermaria Pediatrica. A mée nesse
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momento aguardava do lado de fora da sala ou no quarto em que a crianca estava internada.
Depois de um rapport inicial os instrumentos eram aplicados na seguinte ordem: Escala de
Faces Revisada e Escala de Stress Infantil. Do mesmo modo que as maes, quando necessario,
foram realizados acolhimento dos sentimentos no final da coleta nos casos em gue a crianca
se mobilizou ou se desorganizou emocionalmente.

No caso da Escala de Faces Revisada, que era aplicada tanto com a mée quanto com a
crianca, era solicitado que fosse focalizada a maior dor sentida nas ultimas 24 horas até o
presente momento da avaliacdo (dor rememorada).

E necessario ressaltar que os casos em que se percebeu demanda para atendimento
psicologico foram devidamente discutidos e encaminhados as psicélogas responsaveis pelos

atendimentos da respectiva clinica a qual o paciente estava internado.

3.5.2 Preparagéo e Andlise de Dados

A preparacdo dos dados para analise incluiu as seguintes etapas: correcdo dos testes de
acordo com as normas dos respectivos instrumentos de avaliagdo, organizacdo dos materiais
impressos e protocolos em pastas identificadas, codificacdo dos participantes e das variaveis,
quantificacdo das variaveis categoricas e numéricas, montagem de planilhas e organizacédo de
Banco de Dados no programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS, versdo 19.0,
Chicago, Il, USA).

3.5.3 Tratamento estatistico

Em uma primeira etapa, os dados foram submetidos a andlise estatistica descritiva, em
termos de: a) média, desvio-padrdo, valores minimos e maximos, no caso das variaveis
numéricas continuas; b) freqliéncia e porcentagem, no caso das variaveis categoricas.

Em uma segunda etapa, foi processada uma analise de associagéo entre variaveis. Para
tanto, foi utilizado o teste de correlacdo de Pearson para a analise de correlacdo entre

variaveis continuas. Na andlise de associacdo entre duas varidveis categdricas dicotdmicas foi
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utilizado o teste de Qui-quadrado e entre uma variavel categorica dicotbmica e uma variavel
continua foi utilizado o teste de Mann-Whitney.

ApOs esta etapa, foram examinados os modelos de predicdo da qualidade de vida das
criancas em uma terceira etapa. Para tanto foi realizada analise de regressao em que foram
testados 0s modelos de predicdo por meio da andlise de regressdo linear multipla
considerando-se para o desfecho do indicador de qualidade de vida da crianca (variavel
predita), utilizando-se as seguintes variaveis preditoras: da crianca (autopercepc¢do da dor e
estresse) e da méde (julgamento de dor da crianca, estresse materno e enfrentamento de
problemas).

Foram incluidas no modelo as variaveis que apresentaram associagdes estatisticamente
significativas nos testes de associacdes realizados na segunda etapa. No processamento da
analise de regressao, visando evitar a influéncia de duas variaveis fortes em um mesmo
modelo de predicdo, foi realizado o Teste de Multicolinearidade (VIF > 5) entre as variaveis
preditoras analisadas, tanto das criangas quanto das maes, se duas variaveis preditoras
apresentassem forte associacao entre si elas ndo eram testadas juntas em um mesmo modelo.

As varidveis que apresentaram correlacdo significativa com os desfechos (preditas)
foram testadas no modelo de predi¢do. Considerando-se o n de 30 participantes foram testadas
no maximo seis varidveis por vez, respeitando-se a regra de testar uma varidvel para cada
cinco participantes. O melhor modelo para o desfecho foi aquele que a combinacdo de
varidveis apresentou o maior poder explicativo (R% composto por variaveis preditoras que
apresentassem maior significancia estatistica no modelo (p<0,05).

Com base na analise de regressao, foi obtido o melhor modelo final de predicdo do
indicador de qualidade de vida das criancas enfermas e hospitalizadas, identificando-se o
poder explicativo do modelo, assim como o peso de suas variaveis sobre o desfecho de
qualidade de vida da crianca.

Todas as andlises foram processadas por meio do SPSS (versdo 19.0) e o nivel de
significancia adotado no estudo foi de 5% (p<0,05).
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4 RESULTADOS

Caracteristica da amostra

A Tabela 1 apresenta as caracteristicas das criancas hospitalizadas da amostra do

estudo.

Tabela 1 — Caracteristicas das criancas hospitalizadas da amostra do estudo (n=30).

Caracteristicas das Criangas Valores
Sexo — n (%)
Masculino 14 (47)
Feminino 16 (53)
Idade (anos)
média (DP) 9(x2)
min-max 6-12

Clinica de Origem — n (%)

Nefrologia 6 (20)
Pneumatologia 6 (20)
Endocrinologia 5(17)
Gastroenterologia 5(17)
Reumatologia 4 (13)
Cardiologia 2(7)
Hematologia 1(3)
Imunologia 13)

Motivo da Internacdo - n (%)

Piora na evolucdo clinica da doenca crbnica 15 (50)
Investigacao diagnostica 10 (34)
Cirurgia 4 (13)
Tratamento de rotina da doenca cronica 13)

Tempo de internacao (dias)
média (DP) 11 (29)
min-max 3-46
Fonte: proprio autor
Nota: n — nimero de participantes; % - porcentagem; DP — desvio padrdo; min — valor minimo;
max — valor maximo.
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A Tabela 1 mostra que houve um leve predominio de meninas na amostra do estudo e
a idade média das criancas foi de nove anos de idade. As criangas distribuiam-se em oito
clinicas, sendo que nas clinicas de Nefrologia, Endocrinologia, Pneumologia e Gastrologia
houve uma concentracdo de 74% das criangas. O principal motivo de internacédo correspondeu
a piora clinica da doenca crénica que a crianga apresentava.

A Tabela 2 apresenta as caracteristicas socioecondmicas das familias das criangas da

amostra do estudo.
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Tabela 2 - Caracteristicas socioeconémicas das familias das criancas hospitalizadas da
amostra do estudo (n=30).

Caracteristicas socioeconémicas Valores
Estado civil dos pais das criancas - f (%)
Unido estavel 24 (80)
Pais separados 4 (13)
Vilva 2(7)
Escolaridade da mée - f (%)
Ensino fundamental (completo e incompleto) 14 (47)
Ensino médio (completo e incompleto) 11 (37)
Ensino superior (completo e incompleto) 5 (16)

Escolaridade do pai ou chefe da familia - f (%)

Ensino fundamental (completo e incompleto) 10 (33)
Ensino médio (completo e incompleto) 10 (33)
Ensino Superior (completo e incompleto) 4 (14)
N&o souberam informar 6 (20)

Ocupacdo da mae - f (%)

Do lar 16 (54)

Empregada 13 (43)

Desempregada 1(3)
Ocupacéo do pai ou chefe da familia - f (%)

Empregado 23 (77)

Desempregado 6 (20)

Aposentado 1(3)
Classe econémica pela CCEB-ABEP?! - f (%)

Classe A 4 (13)

Classe B 8 (27)

Classe C 11 (37)

Classe De E 7 (23)
N° de pessoas que moram com a crianga

média (DP) 4 (+1,14)

min — max 3-8

Fonte: proprio autor

Nota: f — frequéncia; % - porcentagem; DP — desvio padrdo; min — valor minimo; méx — valor
maximo.! Critério de Classificacdo Econdmica do Brasil da Associacao Brasileira de Empresas e
Pesquisa (CCEB-ABEP) - divisdo em classes econdmicas segundo a estimativa do poder de
compra; Classe A indica um maior poder de compra e as Classes E e D, por sua vez, um poder
aquisitivo mais baixo.
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De acordo com a Tabela 2 a maioria das familias era composta pelo casal parental. A
maioria das mdes tinha até o Ensino Fundamental e Ensino Médio e a maior parte das maes
eram do lar. A maior parte dos pais trabalhavam fora de casa e apenas 20% estavam
desempregados. Com relacdo ao nivel de ensino dos pais, a sua maioria tinha até o Ensino
Fundamental e Ensino Médio, similarmente ao nivel de escolaridade das mées. Segundo os
critérios econdmicos da CCEB-ABEP, grande parte das familias classificou-se na faixa C
equivalendo a 37% da amostra. Somando-se as classes C, D e E observa-se 60% da amostra e

o restante classificou-se como A e B.

Avaliacéo da dor

O valor médio do escore na escala FPS-R de dor na percepcdo das criancas foi de 5
(£3,39), enquanto que o valor médio na avaliacdo das maes foi de 6 (£3,35).
A Figura 3 representa as porcentagens dos valores atribuidos pela crianca e pela mae

na avaliacdo da dor rememorada (dor sentida nas Ultimas 24 horas).

B Maes
M Criangas
0 2 4 6 8 10

Escores da FPS-R’

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

Fonte: proprio autor

Nota: % - porcentagem. Faces Pain Scale- Revised (FPS-R) — pontuacdo de 0 a 10, quanto maior o
escore maior a intensidade da dor.

Figura 3 — Escores de dor medido pela Faces Pain Scale- Revised (FPS-R)!, na avaliacdo da mae e da
crianca: porcentagem de informantes (n=30).
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Verifica-se na Figura 2 que 0s escores que representam que a crianga nao sentia dor
(escore = 0) assim como o valor que indicava dor extremamente forte (escore = 10) tiveram maior
concordancia nas respostas dadas pelas mées e pelas criancas. Os valores intermediarios de dor,
no entanto, tiveram divergéncias com relacdo a: escore 2, sendo que 30% das maes atribuiam esta
intensidade de dor enquanto 20% das criangas referiam este valor; escore 4, sendo que 20% das
criancas referiam sentir esta intensidade de dor, enquanto que 13% das mées citaram este valor;
escore 6, sendo que 20% das mades indicaram que seus filhos sentiam esta intensidade de dor e
apenas 10% das criancas referiam este valor; escore 8, sendo que 20% das criancas referiram
sentir este tipo dor e apenas 7% das maes identificaram a dor na crianga.

Esses dados revelam maior acordo entre maes e criangas ao identificar niveis menores
ou extremos de dor. Nos niveis intermediarios de dor as diferencas para identifica-las se
tornavam mais dificeis e diminuia a concordancia entre maes e criancas.

Complementando os dados da Figura 3, verificou-se, no entanto, que no geral houve
uma correlagdo significativa positiva entre 0s escores totais na escala de dor FPS-R avaliada
pelas criancas e pelas maes; quanto maior o escore de dor avaliada pela crianca, maior o

escore de dor avaliada pelas mées (r= 0,57; p<0,001).

Indicadores de estresse nas criangas e nas maes

A Tabela 3 apresenta a classificacdo do estresse infantil, avaliada pela Escala de Stress

Infantil na amostra de criancas.

Tabela 3 — Classificagdo do estresse infantil na Escala de Stress Infantil (ESI) (n=30).

Classificagdo na ESI T (%)
Classificacao positiva para estresse (%)* 10 (33)
Tipo de reacOes para o estresse (%)?2
Reacdes psicologicas 14 (47)
Reacdes psicofisiologicas 9 (30)
Reacdes fisicas 5(@7)
Reacdes psicoldgicas com componente depressivo 2 (7)

Fonte: proprio autor
Nota: f — frequéncia; (%)! - porcentagem; (%)2- prevaléncia; ESI — Escala de Stress Infantil.
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Os dados da Tabela 3 mostram que 33% das criangas avaliadas apresentavam indicadores
clinicos positivos para o estresse. Com relagdo ao tipo de reacdo predominante que as criangas
apresentavam em situacOes de estresse, houve uma prevaléncia maior de reacGes psicologicas e
psicofisiologicas do que fisicas e psicoldgicas com componente depressivo.

A Tabela 4 representa a classificagdo do estresse materno, avaliado por meio do
Inventério de Sintomas de Stress para Adultos.

Tabela 4 — Classificacdo do estresse materno pelo Inventério de Sintomas de Stress para
Adultos (ISSL) (n=30).

Classificacdo no ISSL f (%)
Classificacdo positiva para estresse 21 (70)
Fase do estresse
Fase de resisténcia 13 (43)
Fase de quase exaustao 6 (20)
Fase de alerta 1(3)
Fase de exaustéo 1(3)
Tipo de sintoma predominante de estresse
Sintomas psicoldgicos 15 (50)
Sintomas fisicos 5(17)
Ambos sintomas 1(3)

Fonte: préprio autor
Nota: f — frequéncia; % - porcentagem; ISSL — Inventério de Sintomas de Stress de Lipp.

Verifica-se na Tabela 4 que, ao contrario dos indicadores das crian¢as, as maes em sua
maioria apresentavam indicadores clinicos positivos para o estresse, sendo que, a maior parte
das maes encontrava-se na fase de resisténcia ou quase-exaustdo (63%). A maioria das maes
apresentava sintomas psicoldgicos como resposta ao estresse.

Complementando os dados das Tabelas 3 e 4, constatou-se que ndo foi encontrada
associacdo estatisticamente significativa entre a presencga de estresse das mées e das criangas
na amostra estudada. Notou-se, porém, uma tendéncia a ter diferenca entre os grupos de maes

e criangas (p=0,09; teste de Qui-quadrado).

Associagdo entre dor da crianga e estresse da crianca e materno

A Tabela 5 retne os dados sobre as associacdes entre o escore de dor da crianga,

avaliado pela FPS-R, e estresse das criangas, avaliados pela ESI.
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Tabela 5 - Associacdo entre o escore de dor, 0 estresse e as reacdes ao estresse nas crian¢as
(n=30).

Dor (FPS-R) Estresse (ESI) r p

Escore de Escore total de estresse 0,42 0,02

Dor Escore de reacdes fisioldgicas 0,44 0,02
Escore de reagdes psicoldgicas 046 0,01
Escore de reagdes psicoldgicas com componente depressivo 0,19 0,32
Escore de reagdes psicofisioldgicas 0,31 0,10

Fonte: proprio autor
Nota: r — Coeficiente de correlacdo linear; p — nivel de significancia; teste de correlagdo de Pearson;
FPS-R — Faces Pain Scale-Revised; ESI — Escala de Stress Infantil.

A Tabela 5 mostra que houve correlacao estatisticamente significativa entre o escore
na escala de dor FPS-R avaliada pela crianga e o escore de estresse total e nos itens de reacfes
fisicas e psicoldgicas. Quanto maior o escore de dor avaliada pela crianga, maior o escore
total de estresse nas criancas. Quanto maior o escore de dor avaliada pela crianca, também
maiores 0s escores de reacdes fisioldgicas ao estresse e reacfes psicoldgicas ao estresse. Por
outro lado, ndo foram encontradas correlagcbes significativas entre os itens de reacoes
psicoldgicas com componente depressivo e reacdes psicofisioldgicas ao estresse, da escala de
estresse infantil, com a dor avaliada pelas criancas.

Complementado os dados da Tabela 5, ndo houve diferenca estatisticamente
significativa entre as criangas com estresse e as criangas sem estresse quanto a sua percepgao
de dor (criancas com estresse, escore FPS-R médio = 7,20; criancas sem estresse, escore FPS-
R médio = 5; p< 0,09). Também ndo houve diferenga estatisticamente significativa entre o
grupo de maes com estresse e 0 grupo de maes sem estresse no que se refere a percepgao
materna da dor sentida pelas criancas (mées com estresse, média = 4,95; maes sem estresse,
média = 4,67; p< 0,84).

Estratégias de enfrentamento materno

A Figura 4 representa o escore médio obtido nos tipos de estratégias de enfrentamento
utilizadas pelas mées do estudo, em comparacdo com os escores médios do padrdo estressor

geral e do padrdo estressor de saude encontrado no estudo de Seidl et al. (2001)
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Busca de suporte social

Busca de praticas religiosas e
pensamentos fantasiosos

Padrdo estressor saude'

Enfrentamento focalizado na

N M Padrdo estressor geral
emogdo

B Maes do presente estudo

Enfrentamento focalizado no
problema

1 15 2 25 3 35 4 45 5

Escores na escala de Modos de Enfrentamento de Problemas

Fonte: proprio autor

Nota: 1 Padrdes estressores de salde e geral do estudo de Seidl et al, 2001; Pontuacdo de 1 a 5 nos
quatro tipos de estratégias; escore proximos a 5 indica maior prevaléncia daquela estratégia de
enfrentamento.

Figura 4 — Estratégias de enfrentamento das mées avaliadas pela Escala de Modos de Enfrentamento
de Problemas em comparagéo com os tipos de estressores encontrados no estudo de Seidl et al. (2001).

A Figura 4 revela que a estratégia de enfrentamento materno com maiores escores foi
o enfrentamento focalizado no problema (escore EMEP médio = 4,28 + 0,57), ao passo que a
estratégia focalizada na emocdo apresentou os menores escores (escore EMEP médio = 2,39 +
0,87). As buscas de préaticas religiosas e pensamentos fantasiosos apresentaram escore no
EMEP médio de 3,8 (+ 0,99) e a busca de suporte social teve média de 3,5 (£ 1,22).

A Tabela 6 apresenta as associacfes entre os modos de enfrentamento nas mées com

estresse e sem estresse do presente estudo.

Tabela 6 — Modos de Enfrentamento de Problemas (escore EMEP) nas maes com estresse e
sem estresse (n=30)

Modos de Enfrentamento de Problemas - EMEP Maes com Maes sem
estresse estresse p
(média) (média)
Enfrentamento focalizado no problema 4,20 4,29 0,92
Enfrentamento focalizado na emocgéo 2,60 1,92 0,03
Busca de praticas religiosas e pensamento fantasioso 3,89 3,64 0,53
Busca de suporte social 3,71 3,20 0,19

Fonte: proprio autor
Nota: p — nivel de significancia; teste t de Student; EMEP — Escala de Modos de Enfrentamento de

Problemas.
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Na Tabela 6 verificou-se no que ambos os grupos de mades com ou sem estresse
apresentaram maiores escores no enfrentamento focalizado no problema do que nos demais
tipos de enfrentamento. Nota-se que houve diferenca estatisticamente significativa entre os
grupos no tipo de enfrentamento focalizado na emocdo; as maes com estresse apresentaram
maiores escores nos modos de enfrentamento focalizados na emogao em comparagao as maes

sem estresse.

Indicadores de qualidade de vida da crianca

A Tabela 7 mostra os escores do Children Health Quality —Parent Form 50 (CHQ-
PF50) das criangas da amostra do estudo.

Tabela 7 — Escores do Children Health Quality —Parent Form 50 (CHQ-PF50)! obtidos pelas criangas
da amostra do estudo (n=30).

Escores do CHQ-PF50* Média (DP) Mediana ~ Q1/Q3

Indices sumarios
Escore fisico 30,0 (x14,9) 33,4 16,8/ 43,1
Escore psicossocial 41,9 (£12,1) 42 30,6/ 52,4

Dominios
Avaliagdo global da saude 50,7 (+24,7) 60 30/ 60
Capacidade Fisica 68,0 (+33,9) 77,8 40,3/ 100
Limitag&o social devido ao comportamento 68,5 (+38,2) 77.8 38,9/ 100
Limitac&o social devido a saude fisica 54,1 (+40,7) 66,7 0/ 100
Dor ou desconforto corporal 42,1 (+32,6) 35 10/ 70
Comportamento 73,6 (19,1) 71,3 61,9/ 90
Avaliagéo global do comportamento 75,0 (+21,3) 72,5 60/ 100
Satide mental 64,5 (+23,1) 67,5 50/ 81,2
Autoestima 73,9 (+24,3) 83,3 60,4/ 92,7
Percepgdo sobre o estado de saude 53,1 (+17,7) 56,3 40/ 65
Impacto emocional na familia 29,2 (£26,7) 25 0/ 41,7
Impacto no tempo dos pais 50,9 (£35,1) 44,4 27,8/ 80,6
Atividade familiar 50,9 (+26,4) 50 36,6/ 67,7
Coesédo familiar 67,7 (+23,8) 60 60/ 88,8

Fonte: proprio autor
Nota: DP — desvio padréo. ‘Escores do CHQ-PF50 — Escore transformado do questionério Children

Health Quality —Parent Form 50, pontuacgéo de 0 a 100, quanto maior o escore melhor a qualidade
de vida da crianca; Q1 — primeiro quartil; Q3 — terceiro quartil.
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Na Tabela 7 nota-se que os indices sumarios foram encontrados por meio da
compilacdo dos dominios representativos de qualidade de vida fisica e psicossocial. Os
valores de ambos os indices demonstraram uma qualidade de vida comprometida e
encontraram-se abaixo do valor da mediana dos dados no presente estudo (percentil 50); os
valores da mediana, do primeiro quartil e terceiro quartil mostram que a amostra se
concentrou nos valores mais baixos de qualidade de vida (escala de 0 a 100). Os menores
escores médios nos dominios de qualidade de vida foram observados no Impacto emocional
na familia e Dor ou desconforto corporal. Ao analisar os valores da mediana e dos primeiro e
terceiro quartis desses dominios, percebe-se que os valores da distribuicdo amostral do
presente estudo também se concentraram nos indices mais baixos de qualidade de vida. Os
dados indicaram que a amostra do presente estudo apresentaram indicadores de
comprometimentos na qualidade de vida tanto no escore fisico quanto no escore psicossocial.
Verifica-se também que houve uma grande variagdo individual na amostra estudada com
relagdo a avaliacdo da qualidade de vida, observada nos valores dos desvios padrdes
encontrados.

A Tabela 8 mostra a classificacdo sobre a mudanca de estado de saude da crianca

citada pelas mées, comparando o momento da avaliagdo com o ano anterior.

Tabela 8 — Percepcdo da mée na mudanca do estado de salde da crian¢ca em comparacdo ha
um ano, no Children Health Quality — Parent Form 50 (CHQ-PF50)! (n=30).

Mudanga no estado de saide T (%)
Muito pior do que hd um ano 7 (23)
Um pouco pior do que hd um ano 3 (10)
Quase a mesma coisa do que hd um ano 13 (43)
Um pouco melhor do que hd um ano 2 (7)
Muito melhor agora do que ha um ano 5(17)

Fonte: proprio autor
Nota: f — frequéncia; % - porcentagem.

Na Tabela 8 nota-se que em relacdo a mudanca no estado de saide da criangca no ano
que precedeu a avaliacdo, 43% das mdes (n=13) relataram que a saude de seu filho estava

“quase a mesma coisa do que ha um ano”, 33% das maes relataram que a saude de seu filho
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estava pior ou muito pior do que h4 um ano, portanto, apenas 24% das maes identificavam
melhora na salde da crianca.
A Tabela 9 mostra as associacOes entre o escore total de estresse infantil do ESI e os

dominios e indices sumarios de qualidade de vida do CHQ-PF50.

Tabela 9 — Correlacdo entre o escore total de estresse infantil, os indices sumarios e os
dominios do CHQ-PF50 (n=30).

Estresse Qualidade de vida (escore CHQ-PF50) r p

Infantil (ESI)

Escore ESI Indices sumarios:
Escore fisico -0,31 0,09
Escore psicossocial -0,07 0,71

Dominios:

Avaliacdo global da saude 0,58 0,76
Capacidade Fisica -0,32 0,87
Limitacdo social devido ao comportamento -0,21 0,27
Limitacdo social devido a salde fisica -0,18 0,32
Dor ou desconforto corporal -0,42 0,02
Comportamento -0,21 0,61
Avaliacéo global do comportamento -0,08 0,65
Saude mental 0,09 0,62
Autoestima -0,12 0,53
Percepcdo sobre o estado de saude -0,02 0,89
Impacto emocional na familia -0,02 0,90
Impacto no tempo dos pais -0,92 0,63
Atividade familiar -0,15 0,43
Coeséo familiar -0,30 0,10

Fonte: proprio autor
Nota: p — nivel de significancia; r — Coeficiente de correlagdo linear; teste de correlacdo de Pearson;
CHQ-PF50 — Children Health Quality-Parent Form 50.

A Tabela 9 mostra que houve uma correlagdo negativa estatisticamente significativa
entre 0 escore de estresse infantil e o escore do dominio dor ou desconforto corporal do CHQ-
PF50; quanto maior o estresse infantil, menor o indice de qualidade de vida no dominio
relacionado a dor e desconforto das criangas. Nota-se uma tendéncia estatistica (p<0,09) a ter
uma associacao significativa negativa entre o estresse infantil e o escore do indice sumario
fisico do CHQ-PF50.

A Tabela 10 mostra as associagdes estatisticamente significativas entre as reagdes

fisicas e psicologicas do estresse infantil e os itens da qualidade de vida do CHQ-PF50.
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Tabela 10 — Correlagdes significativas entre as reacdes ao estresse na crianga e itens da qualidade de
vida do CHQ-PF50 (n=30)

Reacdes ao estresse infantil Qualidade de Vida (CHQ-PF50) r p
(ESI)
Fisicas indice Sumario: Escore fisico -0,44 0,01
Dominios: Capacidade fisica -0,44 0,01
Dor ou desconforto corporal -0,44 0,01
Psicologicas indice Sumério: Escore fisico -0,41 0,02
Dominios: Capacidade fisica -0,39 0,03
Dor ou desconforto corporal -0,45 0,01
Autoestima -0,37 0,04

Fonte: proprio autor
Nota: r — Coeficiente de correlacdo linear; teste de correlacdo de Pearson; p — nivel de significancia; ESI —
Escala de Stress Infantil; CHQ-PF50 — Children Health Quality-Parent Form 50

Na Tabela 10 verifica-se que foram encontradas correlagdes significativas entre os
escores das reacOes frente ao estresse das criancas e alguns dos dominios de qualidade de
vida. Quanto maior o escore de reacdo fisica ao estresse, menor a qualidade de vida
relacionada a capacidade fisica, a dor e desconforto corporal e o indice sumario de qualidade
de vida fisica. Por sua vez, quanto maior as reagdes psicoldgicas ao estresse menores eram 0S
indices de qualidade de vida nos dominios relacionados a capacidade fisica, dor e desconforto

corporal, autoestima e indice sumario fisico da crianca.

Analise de predicdo das variaveis

Primeiramente serdo apresentadas as correlacdes significativas entre a qualidade de
vida (variavel predita) e as variaveis preditoras da mée (modos de enfrentamento) e da crianca
(estresse). Em seguida serdo apresentados os dados da analise de predicdo.

A Tabela 11 mostra as variaveis que tiveram correlacdes significativas com o desfecho
de qualidade de vida.
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Tabela 11 — Correlages significativas entre a qualidade de vida (escores CHQ - PF50) e variaveis
preditoras de estresse das criangas e enfrentamento materno.

Variaveis preditas (Escores Variaveis preditoras (escores) r p

CHQ-PF50)

indice sumario Fisico Estresse Infantil -0,31 0,09
Busca de praticas religiosas e pensamento -0,41 0,01

fantasioso materno

Dominio Capacidade Fisica Reacdes fisicas de estresse infantil -0,44 0,01
Reacdes psicoldgicas de estresse infantil -0,39 0,03
Busca de praticas religiosas e pensamento -0,49 0,02

fantasioso materno

Dominio Dor ou Desconforto  Estresse Infantil -0,42 0,02
Corporal
Reacdes fisicas de estresse infantil -0,44 0,01
Reacdes psicoldgicas de estresse infantil -0,45 0,01
Enfrentamento materno focalizado na emog¢éo -0,48 0,02

Fonte: proprio autor
Nota: p — nivel de significancia; r — Coeficiente de correlacdo linear, teste de correlagdo de Spearman;
CHQ-PF50 — Children Health Quality-Parent Form 50.

Conforme a Tabela 11, os itens em que houve correlagdes significativas dos escores de
qualidade de vida com as demais varidveis do presente estudo foram o indice sumario de
qualidade de vida fisica e os dominios de capacidade fisica e dor ou desconforto corporal.

Conforme os dados da tabela, quanto maior o indice sumario de qualidade de vida
fisica, menores eram 0 escore de estresse infantil e os escores das reacOes fisicas e
psicoldgicas frente ao estresse da crianga. Por sua vez, quanto maior era o enfrentamento
materno de busca de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos, menor era a qualidade de
vida fisica da crianca.

Ainda conforme a tabela, quanto maior o valor do escore do dominio de capacidade
fisica do CHQ-PF50, menores eram os valores dos escores de reacdes fisicas e psicoldgicas
frente ao estresse da criangca e o enfrentamento materno de busca de praticas religiosas e
pensamentos fantasiosos. Por ultimo, o dominio de dor ou desconforto corporal, apresentou
correlagOes significativas com o escore bruto de estresse infantil, as reacOes fisicas e

psicologicas frente ao estresse na crianga e o enfrentamento materno focalizado na emogéo,
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quanto maior o seu escore, menores eram 0s valores relacionados ao estresse da crianga e
menor o uso de enfrentamento focalizado na emocéo.

A Tabela 12 mostra os trés modelos de predi¢do encontrados na analise de predicao
realizada e que melhor explicaram o desfecho de qualidade de vida do indice sumario fisico
do CHQ-PF50. As variaveis preditoras escore de estresse infantil, reacGes fisicas ao estresse e
reacOes psicoldgicas foram analisadas em trés modelos separadamente para a variavel predita
Escore Fisico, pois as mesmas mostraram por meio do teste de multicolinearidade, fortes

associag0es entre si quando testadas juntas em um mesmo modelo (VIF > 5).
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Verifica-se na da Tabela 12 que o modelo de predi¢do 1 do escore do indice sumario
fisico da qualidade de vida nas criangas da amostra explicou 20% de sua variabilidade e foi
constituido pela combinacdo das variaveis preditoras enfrentamento baseado na busca de
praticas religiosas e pensamento fantasioso da EMEP e escore de estresse infantil da ESI.
Observou-se que o melhor indice de qualidade de vida na esfera da saude fisica associou-se a
menores escores no item busca de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos da EMEP e a
menores escores de estresse infantil. A varidvel que apresentou maior peso na predi¢do do
escore fisico da avaliacdo de qualidade de vida foi a busca de praticas religiosas e pensamento
fantasioso, considerando-se o coeficiente de regresséo padronizado (B).

Quanto ao modelo de predi¢do 2 do escore fisico de qualidade de vida, verificou-se
gue o conjunto composto pelas varidveis preditoras busca de préticas religiosas e pensamentos
fantasiosos da EMEP e o escore de reacOes fisicas ao estresse da ESI explicou 30% da
variabilidade no escore do indice sumario fisico. Constatou-se que menores escores de
reacOes fisicas ao estresse e menores escores de enfrentamento baseado na busca de praticas
religiosas e pensamentos fantasiosos relacionavam-se significativamente com melhor indice
de qualidade de vida. Houve similaridade entre as duas variaveis preditoras, busca de praticas
religiosas e pensamentos fantasiosos e reacOes fisicas ao estresse em relagdo ao peso destas
variaveis nesse modelo, considerando-se o coeficiente de regressdo padronizado (B).

O modelo de predicdo 3 do escore fisico de qualidade de vida, por sua vez, foi
composto pelas variaveis preditoras busca de préticas religiosas e pensamentos fantasiosos da
EMEP e o escore de reacdes psicoldgicas ao estresse da ESI, este modelo explicou 30% de
sua variabilidade. Observou-se que a melhor qualidade de vida relacionada ao indice sumario
fisico estava relacionada a menores indices de enfrentamento baseado em busca de praticas
religiosas e pensamentos fantasiosos e menores escores de reacdes psicologicas ao estresse.
Com relacdo ao peso das duas variaveis preditoras, busca de praticas religiosas e pensamentos
fantasiosos e reacdes psicologicas ao estresse, houve similaridade nesse modelo, segundo o
coeficiente de regressdo padronizado (p).

A Tabela 13 mostra os modelos de predi¢do encontrados na analise de predicédo e que
melhor explicaram o desfecho de qualidade de vida nos dominios capacidade fisica e dor ou
desconforto corporal do CHQ-PF50. As variaveis preditoras reacfes fisicas ao estresse e
reacOes psicologicas foram analisadas em dois modelos separadamente para a variavel predita
Capacidade Fisica, pois as mesmas mostraram através do teste de multicolinearidade, fortes

associag0es entre si quando testadas juntas em um mesmo modelo (VIF > 5).
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Verifica-se na da Tabela 13 que o modelo de predicdo 1 do dominio de qualidade de
vida capacidade fisica do CHQ-PF50 explicou 24% de sua variabilidade e foi constituido pela
combinacédo das varidveis preditoras enfrentamento baseado na busca de praticas religiosas e
pensamento fantasioso da EMEP e o escore da reacdo psicologica ao estresse infantil da ESI.
Observou-se que o melhor indice de qualidade de vida no dominio relacionado a capacidade
fisica da crianga relacionou-se a menores valores no item busca de praticas religiosas e
pensamentos fantasiosos da EMEP e a menores escores de reacdo psicologica de estresse. A
variavel que apresentou maior peso na predicdo do dominio de capacidade fisica da avaliacédo
de qualidade de vida foi a busca de praticas religiosas e pensamento fantasioso, considerando-
se o coeficiente de regressao padronizado (p).

Quanto ao modelo de predicdo 2 do dominio de qualidade de vida relacionado a
capacidade fisica, verificou-se que o conjunto composto pelas variaveis preditoras busca de
praticas religiosas e pensamentos fantasiosos da EMEP e o escore de reacfes fisicas ao
estresse da ESI explicou 27% da variabilidade no escore do dominio capacidade fisica da
crianca. Constatou-se que menores valores de reacdes fisicas ao estresse e menores valores de
enfrentamento baseado na busca de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos
relacionavam-se significativamente com melhor indice de qualidade de vida neste dominio.
Houve similaridade entre as duas variaveis preditoras, busca de préaticas religiosas e
pensamentos fantasiosos e reacdes fisicas ao estresse em relacdo ao peso das varidveis nesse
modelo (coeficiente de regressdo padronizado).

Por sua vez, o Unico modelo de predi¢do do dominio de qualidade de vida relacionado
a dor ou desconforto corporal, foi composto pelas varidveis preditoras enfrentamento
focalizado na emocdo e o escore de reacdes psicolégicas ao estresse da ESI, este modelo
explicou 24% de sua variabilidade. Observou-se que a melhor qualidade de vida relacionada
ao dominio dor e desconforto corporal estava relacionada a menores indices de enfrentamento
focalizado na emocédo e menores escores de reacdes psicoldgicas ao estresse. Com relacdo ao
peso das duas variaveis preditoras, enfrentamento focalizado na emocdo e reacdes
psicoldgicas ao estresse, houve similaridade segundo o coeficiente de regressdo padronizado

nesse modelo (P).
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5 DISCUSSAO

O presente estudo teve por objetivo examinar a relacdo entre a dor em criancas
enfermas hospitalizadas em idade escolar e a percep¢cdo materna sobre a dor, a qualidade de
vida da crianga e indicadores psicoldgicos da mée e da crianga. Para o presente estudo foi
utilizada uma amostra de conveniéncia de 30 criangas hospitalizadas por um periodo minimo
de trés dias, cujas maes permaneciam como acompanhantes no hospital ao longo da
internacao.

Com relacdo as caracteristicas da amostra do presente estudo, verificou-se que houve
um predominio de meninas, a idade média das criancas foi de nove anos e as criancas
distribuiam-se em diferentes clinicas da Pediatria. Os dados sociodemograficos mostraram
que a maior parte das maes das criancas era casada, tinham até o ensino fundamental e ensino
médio e quase metade das mdes possuiam empregos fora de casa. A maioria dos pais
trabalhava fora de casa e apenas seis estavam desempregados, com relacédo ao nivel de ensino
dos pais a sua maioria tinha até o ensino fundamental e ensino médio, similarmente ao nivel
de escolaridade das mées.

Metade das criangas estava internada devido a piora na evolucédo clinica da doenca
cronica, ou seja, eram criangas cujo diagnostico ja estava estabelecido e encontravam-se em
tratamento e seguimento no HCFMRP-USP. Outros 34% da amostra era composta por
criangas que se encontravam em investigacdo diagnostica, o que significa que no momento da
avaliacdo estas criangas ainda passavam pelo processo de descoberta da doenca. Neste
momento usualmente sdo realizados procedimentos de exames, a fim diagnostico para

posterior inicio do tratamento.

Dor — Julgamento materno e percepc¢ao da crianga

No presente estudo, a dor rememorada (dor sentida nas ultimas 24 horas) foi avaliada
por meio da Escala de Faces Revisada (FPS-R) tanto pelo relato materno quanto da crianca,
ambos os relatos foram utilizados com a finalidade de apreender ndo somente a intensidade de
dor percebida pela crianca, mas também o julgamento da mée sobre a dor sentida pela crianca.

Os valores médios dos escores de dor atribuidos pelas mées e criangas foram semelhantes;
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ambos os valores indicavam presenca de dor leve a moderada nas Ultimas 24 horas da
avaliacdo. Deve-se levar em consideracdo que pelo fato de essas criangas estarem internadas,
possivelmente parte destas poderia estar medicada para alivio de dor.

Além dos valores médios semelhantes, foi verificada a associacdo entre as respostas
dos escores na escala de dor FPS-R avaliadas pelas criangas e pelas méaes do estudo, quanto
maior o escore de dor avaliada pela crianga, maior o escore de dor avaliada pelas mées, ou
seja, as maes também percebiam a maior ou menor intensidade da dor atribuida pela crianga.

A correlacdo entre a percepcao de dor por parte da crianca e pelo cuidador também foi
encontrada em outros estudos que usaram ambos os relatos, da mée e da crianga (Morrow,
Quine, Heaton & Craig, 2010; Barakat, Patterson, Daniel & Dampier, 2008). No estudo de
Riddel e Craig (2007) é sugerido que o envolvimento emocional e a proximidade dos
cuidadores primarios (pais) favorecem a percepcdo dos indicadores emocionais e de dor da
crianga. Isso significa que os pais estariam mais atentos aos indicadores de dor das criangas
em comparacdo a outros cuidadores, como por exemplo, os profissionais de salde. Esses
achados da literatura juntamente com os dados encontrados no presente estudo podem indicar
que os cuidadores primarios podem ser bons informantes da dor sentida pela crianca.

Apesar dos indicadores de que os pais possam dar informagfes confiaveis acerca da
dor de seus filhos, o presente estudo verificou que pode haver diferencas entre a percepcéo da
dor por parte da crianca e o julgamento materno de dor. A comparagao entre as porcentagens
de cada valor da escala de dor utilizada (FPS-R) pela mée e pela crianca revelou que houve
pequenas diferencas na concordancia dos valores de dor atribuidos pelas diades.

Os dados do presente estudo revelaram que hd uma maior similaridade nas respostas
da mae e crianga ao identificar niveis menores ou extremos de dor, como valores de nédo dor, e
de dor extremamente forte. Nos niveis intermediarios de dor, por sua vez, houve maior
discrepancia nos valores atribuidos pela mae e pela crianca, esse dado sugere que as nuances
para identifica-las se tornam mais dificeis nos niveis intermediarios, diminuindo a
concordancia entre mée e crianga.

A facilidade dos cuidadores para avaliar a dor da crianca nos niveis extremos de dor
pode ser melhor compreendida por meio do Modelo Sécio-comunicativo da Dor Infantil. O
modelo ressalta varidveis ligadas a crianca e aos cuidadores que se relacionam entre si, uma
das variaveis relacionada a crianca diz respeito a sua expressdo da dor. As criangcas podem
expressar a dor de diversas formas, verbais ou ndo verbais, por meio de uma série de

comportamentos motores programados como, chorar, movimentar o corpo, apresentar
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atividades faciais, favorecendo a identificagdo do desconforto na crianca (Riddell &
Chambers, 2007). Os cuidadores, por sua vez, interpretam a expresséo de dor da crianga.

E possivel que a ndo dor e a dor extremamente forte tenham caracteristicas marcantes
em sua expressdo e que possam ser facilmente interpretadas pelo cuidador. Além disso,
podem sofrer uma menor influéncia de outras varidveis que possam intervir nessa
interpretacdo, como a sensibilidade do cuidador para interpretar os sinais da crianga, o nivel
de conhecimento do cuidador (sobre a crianca, as possiveis causas do incébmodo, entre
outros), o contexto ambiental adjacente e as atitudes que eles proprios possuem com relagéo a

dor.

Estresse infantil e Estresse materno

Em relacdo ao estresse avaliado no presente estudo, 33% das criancas apresentaram
indicadores clinicos para estresse. Apesar da auséncia de estresse na maioria das criancas, 0
indicador de cerca de um terco das criancas com estresse requer atencdo especial. O estresse
pode gerar sérias consequéncias para a crianga quando excessivo ou quando a crianca €
exposta por um tempo prolongado ao estressor, como € o caso de internagdes prolongadas.

As criancas do presente estudo também foram avaliadas com relacdo aos tipos de
reacOes que apresentavam frente a situacdo de estresse, o ESI revelou que uma maior parte
delas reagia com reac@es psicoldgicas (47%) e psicofisioldgicas (30%) frente a presenca de
estresse. Segundo Lucarelli & Lipp (1999) sdo considerados como possiveis efeitos
psicoldgicos a ansiedade, o terror noturno, os pesadelos, as dificuldades interpessoais, a
introversdo subita, o desdnimo, a inseguranca, a agressividade, 0 choro excessivo, a angustia,
a depressao, a hipersensibilidade, a birra e 0 medo. Os sintomas psicofisiolégicos por sua vez
estariam relacionados a sensacdo de timidez, gagueira, taquicardia, dificuldade para respirar,
aumento do apetite e percepcdo de estar constantemente doente. As autoras destacam que 0
estresse infantil também se relaciona com a baixa do sistema imunolégico, deixando a crianga
susceptivel a gripes e resfriados, além de associagdes com desordens psiquiatricas como
panico e agorafobia, e distdrbios psicoldgicos e comportamentais, como delinquéncia, abuso
de drogas, suicidio, depressdo, alteracbes de humor, alteragbes na autoestima e no

desempenho, hiperatividade, agressividade, impulsividade e apatia.
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Nossos achados sdo semelhantes aos resultados obtidos por Mendes, Sant'Anna e
March (2013) com criancas de sete a 12 anos com diagndstico de asma, o estresse foi
detectado em 38% das criancas avaliadas, o resultado encontrado pelos pesquisadores também
foi semelhante ao encontrado no presente estudo, em que houve uma predominancia de
reagdes psicoldgicas frente ao estresse.

A exposicdo frequente a procedimentos medicos invasivos e/ou aversivos levam ao
desencadeamento de reacdes de estresse (Motta & Enumo, 2010), os dados do presente estudo
reforcam a importancia do desenvolvimento de métodos de avaliacdo e de estratégias de
intervencdo que contribuam para a redugdo do sofrimento da crianga, prevenindo o
agravamento das reacOes de dor e ansiedade em procedimentos subsequentes.

O presente estudo também encontrou associacéo entre os escores de dor, o escore total
de estresse e 0s itens de reacoes frente ao estresse. Quanto maior a intensidade de dor avaliada
pela crianga, maior era o escore total de estresse nas criangas. Por sua vez, quanto maior a
intensidade de dor também eram maiores o escore de reacOes fisioldgicas e reacgdes
psicolégicas em resposta ao estresse. Estes achados mostram o quanto a dor pode se revelar
como um forte estressor nas criancas. E importante ressaltar que nem todo estresse é
ocasionado pela dor, mas que a dor é uma situacdo estressora importante vivenciada pela
crianga enferma hospitalizada.

A relacdo da dor com indicadores emocionais nas criangas também foi confirmada em
outros estudos. Por meio de diarios com avaliacdo da dor, estresse, estado do humor,
atividades realizadas e utilizacdo de cuidados de saude, um estudo demonstrou que a dor era
preditora de decréscimo importante do humor e elevado niveis de estresse, além de
apresentarem associa¢des de humor negativo e estresse nos mesmos dias em que a crianga
identificava a dor (Gil, Carson, Porter, Ready, Valrie, Redding-Lallinger & Daeschner, 2003).
O estudo apresentou dados semelhantes mesmo com a utilizacdo de uma amostra com idades
diferentes da amostra do presente estudo, os pesquisadores utilizaram uma amostra de
adolescentes com idade entre 13 e 17 anos, isso pode indicar que a dor se configura como um
forte estressor mesmo com criancas de idades variadas.

Outros estudos encontrados também indicam importantes associagdes da dor com
sintomas psicologicos, a maior intensidade da dor esteve relacionada a aumentos
consideraveis nos niveis de ansiedade (Tsao, Meldrum, Kim & Zeltzer, 2007; Wagner,
Connelly, Brown, Rittle & Wall-Cloues, 2004; Barakat, 2008), depressédo (Lewandowski,
Palermo & Peterson, 2006; Kashikar-Zuck, VVaught, Goldschneider, Graham & Miller, 2002;
Kashikar-Zuck, Goldschneider, Powers, Vaught & Hershey, 2001; Reid, Lang, McGrath,
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1997), sintomas internalizantes (Thompson, Gil, Burbach, Keith & Kinney, 1993) e fadiga
(Gold, Mahrer, Yee & Palermo, 2009). Os dados encontrados na literatura e no presente
estudo reforcam a hipoOtese explicativa de que a dor pode ser considerada um evento
significativo que gera estresse e desconforto a crianga que a vivencia.

A atencdo as vivéncias de estresse na infancia é de extrema importancia, visto que, as
consequéncias das adversidades sofridas na infancia e o elevado nivel de estresse podem ter
consequéncias para as criangas que vdo além dos dominios do desenvolvimento socio-
emocional e cognitivo. Eles também tém implicacdes significativas para a patogénese da
doenca no individuo adulto. Assim o estresse e a doen¢a podem se transformar em um circulo
Vicioso, em que um compromete 0 outro.

Desta forma, o estresse na infancia pode ter consequéncias a curto, médio e longo
prazo, a exposicdo ao estresse e aos fatores de risco na infancia pode comprometer o
desenvolvimento da crianga e consequentemente a sua fase adulta. A exposicdo repetida a
situacdes de risco podem prejudicar o desenvolvimento do cortex pré-frontal e levar a
problemas emocionais, de memdria, atencdo e problemas relacionados ao controle inibitorio
(Shonkoff, 2012). O autor ressalta que, quando as capacidades de auto-organizacdo sdo bem
desenvolvidas na infancia, podem ajudar a crianga a gerenciar as adversidades de forma mais
eficaz.

O estresse considerado tdxico, ou seja, prolongado ou excessivo na infancia tem sido
apontado também como a causa de perturbacdes fisioldgicas que persistem na idade adulta e
levam a doencas (Shonkoff, 2012). A adversidade significativa na primeira infancia pode ser
uma fonte direta de lesdo bioldgica ou perturbacdo que pode ter consequéncias ao longo da
vida independente de quaisquer circunstancias posteriores. Em tais casos, 0 estresse toxico
pode ser visto como o precipitante de uma memoria fisioldgica que confere risco ao longo da
vida muito além do seu tempo de origem.

A preparagdo psicolégica para certos procedimentos médicos invasivos pode atuar de
maneira a minimizar os efeitos negativos e geradores de estresse na crianga. A preparacao
psicoldgica pré-cirdrgica em criangas mostrou que houve reducdo do nivel de estresse depois
da intervencdo, ressaltando a importancia da pratica do atendimento psicologico nas criangas
em situacéo pre-cirurgica (Broering & Crepaldi, 2011).

Considerando os dados do presente estudo e de outros estudos citados anteriormente,
que ressaltam a presenca de estresse nas criancas hospitalizadas e com dor, e as consequéncias

negativas que o estresse prolongado pode ter, & necessario que sejam elaboradas intervengdes
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que auxiliem no manejo do estresse, melhorando as formas de enfrentamento da crianga que
vivencia esta situacao.

Assim, muitos estudos ressaltam a importancia de intervengdes que auxilie em uma
melhor forma de enfrentamento nas situacdes de hospitalizacdo (Motta & Enumo, 2010;
Motta & Enumo, 2002; Jaser & White 2011; Compas, Jaser, Dunn & Rodrigues, 2012). As
medidas de intervencdo psicolégica deveriam ser incluidas na assisténcia a crianca
hospitalizada, a fim de amenizar os riscos ao desenvolvimento global da mesma, permitindo
com que a crianca e sua familia mobilizem recursos adequados de enfrentamento e que
contribuam com o tratamento médico (Motta & Enumo, 2010).

Por sua vez, diferentemente dos indicadores de estresse das criangas, as maes do
presente estudo em sua maioria apresentavam indicadores clinicos positivos para o estresse. A
maior parte das mdes com estresse encontrava-se na fase de resisténcia ou quase exaustdo
(63%) e sua maioria apresentava sintomas psicol0gicos como resposta ao estresse. Isso indica
que as maes da amostra do estudo apresentavam um maior indice de estresse do que as
criancas.

Segundo Lipp (2002), a fase de resisténcia ocorre quando o organismo entra em acdo
para impedir o desgaste total de energia, ou seja, ele decorre de periodos prolongados de
exposicao ao estressor ou do acimulo de estressores. Esta fase se caracteriza pela producgéo de
cortisol, decréscimo da produtividade do individuo e do aumento da vulnerabilidade da pessoa
para virus e bactérias. A fase de quase exaustao, por sua vez, ocorre quando a tensdo excede o
limite do gerenciavel, a resisténcia fisica e emocional comeca a quebrar, ainda ha momentos
em que a pessoa consegue pensar lucidamente, tomar decisGes, rir de piadas e trabalhar.
Porém tudo isto é feito com esforco e estes momentos de funcionamento normal se intercalam
com momentos de total desconforto. Nesta fase o cortisol € produzido em maior quantidade e
comeca a ter efeitos negativos ao organismo, podendo dar inicio ao surgimento de doengas.

Os achados sobre estresse materno do presente estudo mostram-se coerente com 0s
resultados de outros estudos encontrados na literatura cientifica, ao avaliar o estresse de pais
de criancas hospitalizadas para cirurgia cardiaca. O estresse dos pais de criancas submetidas a
este tipo de cirurgia permaneceu em nivel moderado a alto durante toda a internacdo dos
filhos, independente do momento em que se encontrava a crianga (pré ou pos-cirirgico)
(Franck et al., 2010). O estresse ndo mostrou relagdo com a gravidade da doenca.

Além da cirurgia cardiaca, 82% de uma amostra de mées de criangas hospitalizadas
para procedimentos cirurgicos diversos, mostraram também indicadores clinicos de estresse,

com prevaléncia da fase de resisténcia e sintomas psicoldgicos (Carnier, Rodrigues &
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Padovani, 2012). Observou-se também que a presenca de estresse da mae era
significativamente maior quando a crianga néo tinha experiéncia anterior de cirurgia.

Assim, os dados da literatura mostram que independente do motivo da hospitalizagéo,
seja para realizacdo cirdrgica ou por outro motivo, a situacao de hospitalizacdo € um momento
de forte mobilizacdo emocional e representa um grande estressor para a familia. Os dados do
presente estudo continha uma amostra variada, além de criancas que estavam internadas para
realizacdo de procedimentos médicos, algum deles cirargicos, também tinham uma grande
parcela de criangas com doencas cronicas.

Deste modo, foram encontrados também na literatura, estudos com maes de criangas
com doencas crénicas, que também demonstraram um elevado nivel de estresse. Foi
encontrada presenca de estresse em metade dos cuidadores de criangas com leucemia que
participaram de uma pesquisa (Del Bianco, Faria & Cardoso, 2010). Semelhantemente aos
dados do presente estudo, também houve um predominio de estresse na fase de resisténcia e
de sintomas psicoldgicos de estresse.

Além da situacdo de hospitalizacdo da crianca e da presenca de dor servirem como
importantes estressores, como foi observado no presente estudo e em outros estudos
encontrados na literatura, outras variaveis podem estar associadas a um maior indice de
estresse nos pais.

A presenga de doenga cronica na crianga, as experiéncias anteriores de recorrer ao
servico de urgéncia, o tempo de internacdo e o fato de ter pouca ou nenhuma oportunidade
para cuidar dos seus filhos durante a internacdo se mostram como importantes variaveis e
estdo associadas a maiores niveis de estresse parental (Rocha, 2012). Os pais de criangas
menores, com idade inferior a dois anos, também relatam maior medo, angustia e maiores
indices de estresse quando comparados a pais de criangas maiores como € o caso do presente
estudo. Outra variavel que pode estar associada ao nivel de estresse é a escolaridade dos pais e
o rendimento econdmico da familia, o0 menor tempo de estudo e baixo rendimento econdmico
familiar pode estar associada a maiores niveis de estresse nos pais (Rocha, 2012).

Desta forma, é importante que os profissionais de salde estejam atentos ao estresse
parental, buscando escutar as preocupacgdes decorrentes da hospitalizacdo da crianca e a
necessidade de favorecer estratégias de apoio e capacitagdo adequadas, facilitando a
autonomia dos pais e o desenvolvimento saudavel das criangas hospitalizadas.

Assim os dados do presente estudo séo coerentes com o0s encontrados na literatura, no
que se refere a presenca de estresse em cuidadores de criangas enfermas hospitalizadas e nos

sintomas de estresse predominantes, no caso 0s sintomas psicologicos. Estes dados
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confirmam a necessidade de estar atento aos niveis de estresse dos cuidadores, visto que a
vida de pais de criangas enfermas é frequentemente caracterizada por angustia e aumento da
afetividade negativa (Pai, Greenley, Lewandowski, Drotar, Youngstrom & Peterson, 2007). E
importante ressaltar que o bem estar fisico e psicossocial dos pais prevé de forma consistente
um melhor ajuste da crianca em condicao cronica de satde (Drotar, 1997). Os niveis elevados
de estresse parental contribuem para uma parentalidade disfuncional, o que por sua vez, pode
ter consequéncias negativas no funcionamento da crianca (Szelbracikowski & Dessen, 2007).

Associacbes significativas entre cuidadores e criancas foram estudadas,
principalmente em relagdo as mées, seus relatos de saltde fisica e mental possuem relagdo com
o funcionamento e ajustamento psicoldgico de seus filhos (Daniels, Moss, Billings & Miller,
1987; Jessop, 1988), isto implica que a qualidade do funcionamento psicoldgico da mae esta
inter-relacionada com a qualidade do funcionamento psicologico de seu filho.

Os pais de jovens com dor cronica relataram vivenciar uma experiéncia emocional
extremamente negativa com seus filhos, 0s mesmos achavam que foram envolvidos em uma
luta para controlar suas proprias vidas, os pais referiram estar em constante busca pela cura da
doenca de seus filhos e vivenciavam sensacdo de incapacidade para ajudar seu filho na dor.
Eles descreveram mudancas na vida, vivenciando uma vida nédo planejada e inesperada. Eles
também relataram a sensacdo de estarem privados de exercerem a paternidade/maternidade
como gostariam, estando cientes de que agiam com seus filhos de forma inadequada para o
desenvolvimento dos mesmos, mas que se viam incapazes de mudar esta relacdo (Jordan,
Eccleston & Osborn, 2007).

E necessario ressaltar que a ansiedade dos pais é uma resposta normal diante de uma
situacdo de doenca cronica na infancia, o que néo significa a existéncia de uma psicopatologia
(Palermo & Eccleston, 2009). Entretanto a atencdo aos niveis de ansiedade e estresse nos pais
se torna importante na medida em que podem impactar negativamente no funcionamento
emocional e fisico da crianca, no funcionamento familiar além de interferir nas tomadas de
decisbes sobre o tratamento da crianca (Palermo & Eccleston, 2009). Ajudar os pais a
identificar e reduzir o estresse emocional nas diversas etapas do tratamento da crianca se
torna, portanto, considerado parte fundamental da pratica em Psicologia Pediétrica.

Outro fator importante analisado no presente estudo se refere as formas como as maes
enfrentavam a situacdo de hospitalizacdo e adoecimento de seus filhos. A forma como cada
individuo lida com a situacdo estressora se dao por meio dos recursos cognitivos que dispde
para avaliar e interpretar os fendmenos, tendo como resultado final uma mobilizacdo de

esforcos cognitivos e comportamentais para a administracdo das situagdes que surgem na
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interacdo com o ambiente, esse processo representa as estratégias de enfrentamento adotadas
pelo individuo em situagdes de estresse (Folkman e Lazarus, 1980).

Estratégias de enfrentamento da mae

Os resultados revelaram que as estratégias de enfrentamento do estresse mais
utilizadas pelas mées foram o enfrentamento focalizado no problema, busca de préticas
religiosas e pensamento fantasioso e busca de suporte social. A estratégia menos utilizada foi
a focalizada na emocéo.

Segundo a teoria de Folkman e Lazarus (1980) as estratégias de enfrentamento
centradas no problema seriam mais eficazes e adaptativas. As estratégias centradas na
emocdo, por sua vez, exigem um grande investimento do individuo para regular seu estado
afetivo, dependendo de uma reestruturacdo emocional que demanda tempo e recursos internos
sendo desta forma, menos adaptativas (Antoniazzi et al., 1998).

As maées com estresse do presente estudo apresentaram maiores escores nos modos de
enfrentamento focalizados na emocdo do que as maes sem estresse. A maior utilizacdo da
estratégia de enfrentamento focalizada na emocdo em maes com indicadores clinicos positivos
de estresse também foi encontrado na literatura. As perturbacfes psicologicas, tais como
ansiedade, depressdo, estresse e vivéncias de medo tém sido associados ao maior uso de
estratégias focalizada na emocdo, uso menos frequente de estratégias focalizada no problema
e percepcdo de baixo suporte social (Greening & Stoppelbein, 2007; Klassen, Raina,
Reineking, Dix, Pritchard & O’Donnell, 2007; Norberg, Lindblad & Boman, 2005; Sloper,
2000; Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps & Klip, 1998).

Estudos sobre estresse e enfrentamento em situagcbes de adoecimento da crianca
revelam estressores comuns vividos por estes pais. O estresse mostra-se relacionado com o
tratamento da crianca, efeitos clinicos adversos, alteracdes nas atividades diarias, perturbacéo
dos papéis sociais e familiares além de encargos financeiros associados ao aderir um
tratamento (Palermo & Eccleston, 2009). As exigéncias diarias dos cuidados com o filho, a
necessidade de gestdo do emprego e das financas da casa aumentam consideravelmente. Os
pais necessitam usar uma gama de recursos de enfrentamento para lidar com esses fatores de
estresse (Norberg, Lindblad & Boman, 2005).
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Algumas pesquisas mostram dados semelhantes com os dados sobre o enfrentamento
materno do presente estudo. Cuidadores de criangas com leucemia também utilizaram mais a
estratégia de enfrentamento focalizado no problema do que as demais estratégias (Del Bianco,
Faria & Cardoso, 2010).

Os pais de criangas com asma também eram mais propensos a lidar com a asma de seu
filho por meio de tentativas ativas para compreender e lidar com essa condigdo (estratégias
focalizadas no problema) (Garro, 2011). Os pais também utilizavam o suporte familiar e
procuravam manter uma perspectiva otimista.

Por sua vez, cuidadores de criangas e adolescentes portadores de HIV relataram fazer
um maior uso de estratégias de busca de préaticas religiosas/pensamento fantasioso e
enfrentamento focalizado no problema (Seidl, Rossi, Viana, Meneses & Meireles, 2005).
Apesar da estratégia de busca de praticas religiosas e pensamento fantasioso ter sido bastante
utilizada, ndo foi a estratégia mais utilizada pelas maes do presente estudo. Essa diferenca
pode estar relacionada a outros fatores que diferenciam as pesquisas. No caso da pesquisa
com os cuidadores de criancas e adolescentes com HIV, foi utilizada uma amostra com
criancas de trés a quatorze anos, a idade pode ter contribuido para as diferencas na pesquisa,
visto que a inclusdo de criangas mais novas também fazia com que tivessem maes mais novas
na amostra. Outro fator importante a ser considerado é o fato de que metade dos cuidadores
era composta por mdes que também eram soropositivas 0 modo como elas préprias
enfrentavam sua doenca pode ter influenciado no enfrentamento da doenca de seus filhos.
Além disso, é necessario ressaltar que o HIV possui caracteristicas bastante especificas como
a ameaca e o risco da morte, que fazem parte da vivéncia do doente.

Os cuidadores de criancas com cancer no inicio de tratamento apresentaram também
um maior uso de estratégias de enfrentamento baseadas na busca de praticas religiosas,
seguido pelo enfrentamento focalizado no problema, busca por suporte social e, finalmente,
estratégias focalizadas na emocao (Kohlsdorf & Junior, 2009). Novamente, a estratégia mais
utilizada foi a busca de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos. Neste caso 0 uso dessa
estratégia pode estar relacionado ao momento do tratamento, visto que houve uma mudanca
de estratégias ao longo do semestre inicial de tratamento, com o tempo houve aumento do uso
de estratégias focalizadas no problema e diminuicdo do uso de estratégias focalizadas na
emogéo.

Os dados encontrados na literatura também indicam a influéncia de outras varidveis na
escolha das estratégias de enfrentamento, mostrando que cuidadores com maior escolaridade

utilizavam mais a busca de suporte social (Seidl, Rossi, Viana, Meneses & Meireles, 2005).
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Cuidadores com menor escolaridade faziam maior uso de estratégias focalizadas na emocao
quando comparados a cuidadores com escolaridade mais elevada. Os homens e os cuidadores
de classe econdmica média faziam maior uso de enfrentamento focalizado no problema, em
comparacdo com as mulheres e aos cuidadores de classe econdmica baixa (Kohlsdorf &
Junior, 2009).

E importante ressaltar que a forma como os pais enfrentam a situacdo de adoecimento
e hospitalizacdo de seus filhos pode influenciar a forma com a crianca lida com sua propria
doenca e seu tratamento. As formas mais adaptativas de enfrentamento podem favorecer que a
crianga também consiga se adaptar a sua condi¢do, amenizando assim seu sofrimento frente a
esta situacao.

A importancia de intervencdes com os pais pode ser observada em alguns estudos que
buscam avaliar como as intervencGes psicoldgicas podem modificar as formas de
enfrentamento e as consequéncias dessa mudanca para as criangcas. Um estudo mostrou que
todos os tipos de terapias psicoldgicas (terapia cognitivo-comportamental, terapia familiar,
terapia de resolucdo de problemas e terapia multi sistémica), que incluiam os pais, favoreciam
um melhor enfrentamento da doenca pela familia e também refletiam diretamente na melhora
dos sintomas de dor das criancas e na melhora das queixas dos principais sintomas das
doencas cronicas (Eccleston, Palermo, Fisher & Law, 2012).

E importante ressaltar que as maes do presente estudo também tiveram apoio
psicoldgico ao longo da internacdo de seus filhos, justamente para auxilia-las no uso de
estratégias mais adequadas de enfrentamento e favorecer uma melhor adaptacéo a situacao de
hospitalizacao e tratamento de seus filhos.

Os comportamentos dos pais podem influenciar intensamente as reacGes emocionais
da crianca e sua percepcdo da experiéncia de doenca e hospitalizacdo (Costa Junior, 2004). Os
pais podem ser elementos-chave no processo de adaptacdo e enfrentamento da hospitalizacéo
infantil, ao oferecerem modelos funcionais e adequados, ao estimularem o desenvolvimento
destas habilidades em seus filhos e ao oferecer-lhes apoio emocional incondicional.

Destaca-se que o enfrentamento das adversidades oriundas no percurso da doenca
cronica, quando trabalhados de modo apropriado, influencia positivamente na adaptacdo e,
consequentemente, na resposta da familia e da crianca ao tratamento, resultando em uma
melhor qualidade de vida (NGbrega, Reichert, Silva, Coutinho & Collet, 2012).
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Qualidade de vida

O presente estudo também analisou a qualidade de vida das criangas hospitalizadas, as
mesmas foram avaliadas pelo CHQ-PF50. Os resultados indicaram que tanto o indice sumario
fisico, quanto o indice sumario psicossocial de qualidade de vida, mostraram prejuizos. Os
menores indices de qualidade de vida foram observados exatamente nos dominios impacto
emocional na familia e dor ou desconforto corporal.

O indice baixo de qualidade de vida no dominio dor e desconforto corporal,
encontrado no presente estudo, indica o quanto a dor pode trazer impactos importantes na
qualidade de vida da crianca. Assim, os efeitos desagradaveis e perturbadores da dor podem
acarretar prejuizos em inumeras areas da vida da crianga, como a diminuicao das atividades, o
dano ao funcionamento geral da crianca e a alteracdo dos papéis sociais, causando um
prejuizo geral na qualidade de vida da crianga (Ljungman, 2003).

As vivéncias de dor podem provocar alteracdes na propria representacdo do corpo para
as criancas e adolescentes que as experimentam, podendo gerar sentimentos de inferioridade,
tristeza e vergonha, provocando consequéncias negativas para sua autoestima e qualidade de
vida (Baeyer & Spagrud, 2003).

Por sua vez, a qualidade de vida comprometida no dominio impacto emocional na
familia, encontrado no presente estudo, revela o quanto vivéncias de adoecimento e
hospitalizaces na infancia podem afetar a familia. Esses eventos constituem-se em
acontecimentos estressante para 0s pais, que veem a sua vida alterada quanto a dinamica,
rotinas familiares; a satisfacdo das necessidades pessoais, econdmicas, profissionais e de bem-
estar (Magalhdes, 2011).

Em relacdo a mudanca no estado de salde em comparacdo hd um ano, a maior parte
das méaes percebiam que a saude de seu filho estava no mesmo estado, pior e até mesmo muito
pior do que ha um ano. Esses achados indicam um olhar negativo em relacdo a satde do filho,
sem percepc¢do de melhoras em relagcdo ao ano anterior.

Semelhante os dados sobre a qualidade de vida do presente estudo, a qualidade de vida
de pacientes pediatricos de dois a dezoito anos, em diversas situacdes de doenca cronica,
apresentaram prejuizos tanto no ambito fisico quanto no psicossocial. Desta forma, os
pacientes pediatricos apresentaram diferencas substanciais quando comparados com dados de
criangas saudaveis em relagdo ao impacto fisico, funcional, emocional, social e escolar

(Varni, Limbers & Burwinkle, 2007). Os dados podem ser considerados semelhantes aos
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encontrados no presente estudo em relagdo ao impacto fisico, funcional e emocional, apesar
dos pesquisadores terem utilizados uma amostra com maior variabilidade de idade.
Entretanto, a qualidade de vida das criancas do presente estudo ndo mostrou grande
comprometimento nas areas social e escolar. Essa diferenca pode ter ocorrido devido a
inclusdo de adolescentes na amostra do estudo. A adolescéncia é uma fase do
desenvolvimento em que as competéncias sociais sdo extremamente valorizadas, e a escola
mostra-se como um ambiente significativo para o adolescente.

E importante ressaltar no presente estudo, que alguns dominios de qualidade de vida
relacionados a capacidade fisica ndo apresentarem indices tdo baixos, quando comparados aos
demais dominios. No entanto, o valor do indice sumario, que seria a compilacdo dos dominios
significativos de qualidade de vida fisica, mostrou-se bastante comprometido.

Estudos direcionados as doencas cronicas especificas também mostram
comprometimentos na qualidade de vida geral dessas criangas. Criangas do sexo masculino,
de cinco a quinze anos, com diagnostico de distrofia muscular de Duchenne (DMD), quando
comparadas a meninos saudaveis, mostraram participar menos de atividades fisicas e a
qualidade de vida nas criangas com DMD também foi significativamente menor em relacdo ao
grupo de criancas saudaveis (Bendixen, Senesac, Lott & VVandenborne, 2012).

As criancas de nove a quinze anos portadoras de doenca renal crbnica, também
apresentaram pior qualidade de vida em comparacdo com o grupo de criancas saudaveis,
principalmente em relacdo a percepcao da funcéo fisica, desempenho fisico e estado geral de
salde, o estudo também mostrou que houve concordancia na percepcdo da qualidade de vida
tanto por parte das criancas quanto na avaliacdo pelos pais (Aparicio, Fernandez, Garrido,
Luque & Izquierdo, 2010).

Ainda em relacdo as doencas renais, criancas com doencas renais crénicas de quatro a
dezoito anos apresentaram piores escores em todos os dominios relacionados a qualidade de
vida, quando comparadas com criancas saudaveis, por sua vez, em relacdo a modalidade de
tratamento, os pacientes transplantados apresentaram maior autoestima e preservacéo de suas
habilidades sociais em comparacdo aqueles que realizavam hemodialise (Buyan et al., 2010).

Os estudos particulares de determinadas doengas cronicas mostram que apesar das
especificidades de cada doenca e de seu tratamento, o impacto na qualidade de vida pode ser
bastante semelhante. Assim como encontrado no presente estudo, diversas areas relacionadas
a qualidade de vida podem ser afetadas.

Outros estudos encontrados na literatura também revelam menor indice de qualidade

de vida em criangas com doengas cronicas quando comparado a criangas saudaveis, nas
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diversas instancias da qualidade de vida, fisica emocional, social e escolar (Varni, Seid &
Smith, 2001; Varni, Limbers, Burwinkle, 2007; Huang et al, 2011).

E importante destacar que os prejuizos na qualidade de vida devido ao adoecimento e
necessidades especiais de salde na infancia podem comprometer as diversas fases de
desenvolvimento em que a crianga se encontra, contribuindo para um importante risco em seu
desenvolvimento.

Ao buscar a correlacdo entre a qualidade de vida da crianca e o estresse infantil,
encontrou-se no presente estudo associacao significativa entre o dominio de qualidade de vida
dor ou desconforto corporal e o estresse infantil. A associagdo entre essas varidveis indicou
que quanto maior o estresse na crianga, menor o indice de qualidade de vida no dominio
relacionado a dor e desconforto corporal das mesmas, esse dado indica que prejuizos na
qualidade de vida relacionados a presenca de dor e desconforto corporal podem influenciar
significativamente os indices de estresse na crianca enferma hospitalizada. Esse dado vai ao
encontro com outros estudos que mostram que a presenca da dor causa um impacto negativo
em sua qualidade de vida, resultando em consequéncias emocionais e fisicas para a crianca
(Messerer, Gutmann, Weinberg & Sandner-Kiesling, 2010; Walker, 2008).

Também foram encontradas associa¢@es significativas entre os escores das reagdes
frente ao estresse das criangas e alguns dos dominios de qualidade de vida. Quanto mais a
crianca respondia com reacOes fisicas ao estresse, menor a qualidade de vida relacionada a
capacidade fisica, a dor e desconforto corporal e menor o indice sumario de qualidade de vida
fisica. Por sua vez, quanto mais as criangas reagiam com reacdes psicoldgicas frente ao
estresse menores eram os indices de qualidade de vida nos dominios relacionados a
capacidade fisica, a dor e desconforto corporal, a autoestima e a qualidade de vida fisica da
crianca.

A qualidade de vida e a dor avaliada pela crianca esteve associada por meio do
dominio sobre a capacidade fisica; quanto maior a intensidade da dor avaliada pela crianca,
menor o indice de capacidade fisica. Esse achado é semelhante ao de outros estudos que
também mostraram associacdes significativas entre a dor avaliada e a qualidade de vida
relacionada a capacidade fisica (Barakat et al., 2008; Wilson, Lewandowski & Palermo,
2011).

Os dados do presente estudo mostram que a dor e/ou desconforto corporal e a
intensidade da dor esteve relacionada com a presenca de estresse na crianga e com prejuizos
significativos nas areas relacionadas a qualidade de vida. Estes dados reforcam a importancia

da existéncia de controles e manejos efetivos da dor em criangas enfermas hospitalizadas.
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Alguns estudos ressaltam a importéncia de intervencGes psicolégicas a fim de melhorar
o0 enfrentamento de condicdes dolorosas. A eficacia da terapia cognitivo-comportamental (TCC)
em criancas e adolescentes com dor tem como objetivo melhorar o funcionamento e a qualidade
de vida, aumentando a capacidade do paciente de agir eficazmente em concordancia com o0s
valores pessoais e a presenca de dor e estresse. Os resultados desta intervencdo mostram
melhorias substanciais em criancas que realizam a intervengdo terapéutica. Essas criangas
apresentam melhor desempenho na capacidade funcional percebida em relagdo a dor, menor
intensidade da dor e desconforto corporal relacionado a dor e menor interferéncia da dor na
qualidade de vida quando comparadas as criangas que ndo recebem este tipo de intervengéo
(Wicksell, Melin, Lekander & Olsson, 2009).

A compreensdo da dor como 5° sinal vital € um termo cada vez mais utilizado na area
da saude e tem entre seus objetivos melhorar a qualidade da assisténcia ao paciente. O registro
sistematico e periodico da intensidade da dor é fundamental para que se acompanhe a
evolugéo dos pacientes e se realizem os ajustes necessarios ao tratamento. E importante que a
dor seja reconhecida ndo s6 como um sintoma, mas como um sinal de alarme, gerando uma
mudanca no posicionamento da equipe multiprofissional de salde, estabelecendo-a como um
sinal que demanda um padrdo de cuidados e como um dos indicadores de qualidade da
assisténcia prestada (Diccini, 2002; Sousa & Linhares, 2005).

A sub-identificacdo e o sub-tratamento da dor pediatrica causa sofrimento
desnecessario a crianca, 0 manejo inadequado da dor tem um impacto negativo em multiplos
sistemas do corpo e tem consequéncias em longo prazo. No curto prazo 0 manejo inadequado
da dor contribui para atrasos na cicatrizagdo de tecidos e aumenta o risco para complicacgoes
desde a mobilidade até o aumento do estresse emocional da crianca e da familia. Em longo
prazo, 0 manejo inadequado da dor causa mudancas no mecanismo de processamento da dor
no sistema nervoso periférico e central. Essas mudancas fisiologicas podem aumentar a
complexidade do tratamento e contribuem para o estabelecimento da dor cronica (Schehter,
Berde & Yaster, 2003).

O presente estudo também buscou identificar associacdes entre a qualidade de vida da
crianca e os modos de enfrentamento de problema das mées. Houve associagfes negativas
significativas entre itens da qualidade de vida e os modos de enfrentamento de problemas por
parte das maes. Quanto menores os indices de qualidade de vida dos itens relacionados a
capacidade fisica e a limitacdo social devido & saude fisica, maiores eram os enfrentamentos
baseados na busca de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos. O escore sumario de

qualidade de vida fisico também se correlacionou negativamente com este modo de
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enfrentamento, ou seja, quanto menor o indice de qualidade de vida fisico maior o
enfrentamento baseado na busca de préticas religiosas e pensamento fantasioso.

Por sua vez, quanto menor o indice de qualidade de vida no dominio dor e desconforto
corporal, maior era o enfrentamento das maes focalizado na emocao. Essa associacdo também
foi encontrada em adolescentes de 12 a 18 anos. Apesar da diferenca de idade em comparagéo
ao presente estudo, dominios relacionados a dor e a intensidade de dor sentida pelos
adolescentes tiveram associacdo com enfrentamento focalizado na emocao por parte de seus
cuidadores (Merlijn et al., 2006).

Em sintese, as criancas avaliadas no presente estudo apresentaram comprometimento
na qualidade de vida, com a existéncia de areas mais afetadas, como impacto emocional na
familia e dor ou desconforto corporal. O menor indice de qualidade de vida no dominio
impacto emocional na familia confirma outro dado encontrado no presente estudo. O elevado
indice de estresse encontrado nas mées, demonstrando que as cuidadoras primarias estavam
sendo diretamente afetadas pela condicéo clinica e de cuidados dos filhos. Os dados ressaltam
também a importancia da dor e 0 impacto causado por esta nas criancas, que apesar de ndo
terem apresentado niveis de estresse tdo elevados quanto de suas maes, apresentaram um
aumento desse estresse na medida em que sentiam mais dor.

Os achados do estudo revelaram importantes associacdes entre a qualidade de vida da
crianga com variaveis da crianca (percepcdo da dor pela crianga, estresse da crianca) e
variaveis maternas (percepcdo da dor pela mée, estresse e modos de enfrentamento). Esses
achados podem ser analisados a luz do Modelo Sécio-comunicativo da dor, pois demonstram
uma rede de relagBes entre caracteristicas das criancas e caracteristicas da mae que se
comunicam e se relacionam uma com as outras. De acordo com o Modelo Sécio-
comunicativo da dor (Craig et al., 2002) a compreensao da dor seria realizada por meio de
uma sequéncia de estagios ndo lineares com a crianca, com os cuidadores e entre a crianga e
cuidadores. O modelo sugere a existéncia de influéncia da familia, comunidade e cultura que
se relacionam tanto com crianga quanto com seus cuidadores.

Considerando as caracteristicas da crianca, no presente estudo, a maior intensidade de
dor esteve correlacionada a indices mais elevados de estresse infantil, assim como maiores
reacOes fisicas e psicoldgicas ao estresse. Estudos indicam a existéncia de variaveis que
podem modular ou interferir na sensacdo dolorosa, como a ansiedade, 0 estresse e 0 medo,
pois tais varidveis também envolvem sistemas de ativacdo (sinal de alarme) (Duffon, Dunn &
Compas, 2009; Jones, 2005; Symreng & Fishman, 2004). Esses podem amplificar dor e

provocar a sensacdo de perda de controle durante as experiéncias dolorosas.
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O Modelo Sdcio-comunicativo reforca que caracteristicas dos cuidadores possam
influenciar no modo como 0s mesmos avaliam a dor da crianca e nos dispositivos de a¢do que
adotam para amenizar e/ou aliviar a dor da crianca. Desta forma, a experiéncia e a expressao
de dor na crianca estdo em constante relacdo com a habilidade do cuidador para detectar os
sinais na crianga e escolher um repertério de acdo adequado.

Os pais que possuem uma baixa sensibilidade para perceber a dor (tendéncia a
diminuir o comportamento de dor da crianca e necessitam de uma expressdo de dor muito
intensa para se colocarem em acgéo), sensibilidade inconsistente (alguns momentos necessitam
de um comportamento intenso de dor em outros ndo) podem ser menos efetivos no manejo de
dor na crianga (Riddell & Chambers, 2007). Por sua vez, caso os pais adotem uma postura
assustada ao confortar a crianca ou exacerbem os sinais de dor e de estresse na crianca, podem
deixa-la confusa sobre seu verdadeiro estado de salde, potencializando o estresse. Ao analisar
as implicacGes que a presenca do estresse materno pode ter no julgamento de dor da crianca é
possivel que estudos futuros ou com nimero maior de criancas e mades possam identificar tal

relacdo com a dor pediétrica.

Modelos de predi¢éo para Qualidade de Vida das criangas

Os modelos explicativos do desfecho de qualidade de vida do presente estudo mostram
que varidveis maternas e da crianca podem atuar em conjunto levando a um impacto negativo
na qualidade de vida das criancgas.

Os modelos preditivos mostraram que gquanto menor o valor do indice sumario de
qualidade de vida fisica e o dominio de capacidade fisica, maiores eram os valores da variavel
preditora materna (enfrentamento baseado na busca de préaticas religiosas e pensamento
fantasioso) e das varidveis preditoras da crianca relacionadas ao estresse (estresse infantil,
reacOes fisicas ao estresse e reacdes psicoldgicas ao estresse). Ressalta-se a importancia da
presenca do estresse nas criangas como fator negativo para a qualidade de vida. Os fatores da
crianga quando somados a formas de enfrentamento pouco adaptativas do cuidador
ampliariam ainda mais a possibilidade de um desfecho de qualidade de vida desfavoravel.

A presenca significativa do estresse infantil nos modelos de predicdo de qualidade de
vida no presente estudo pode ser explicada ao considerar os dados também encontrados na

literatura que indicam o impacto negativo do estresse infantil na qualidade de vida da crianca.
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Um estudo avaliou a salde mental e a qualidade de vida relacionada a salde em criancas
nefropatas ap6s o transplante renal e seus pais, as crian¢as que tinham um elevado nivel de
estresse e prejuizos relacionado a morbidades fisicas possuiam uma qualidade de vida mais
comprometida (Diseth, Tangeraas, Reinfjell & Bjerre, 2011). O presente estudo apresentou
resultados semelhantes ao estudo de criangas com neurofibromatose tipo 1, em que foi
encontrado qualidade de vida comprometida associada ao estresse da crianca e da familia
(Langenbruch, Mautner, Granstrom & Augustin, 2012).

O uso do enfrentamento religioso por parte das maes, por sua vez, se deve ao fato de
que, ao se depararem com sofrimento, desafios e transicdes ao longo da vida, as pessoas
podem ser impulsionadas para além de suas proprias capacidades, levando-as a um processo
dindmico de enfrentamento no qual crencas e praticas religiosas podem estar inseridas
(Harrison, Koenig, Hays, Eme-Akwari & Pargmant, 2001).

De acordo com a teoria desenvolvida por Pargament, Kennell, Hathaway, Grevengoed,
Newman e Jones (1988), a religido pode assumir fungdes diferentes nos diversos estilos de
solucdes de problemas, que variam conforme a atribuicdo do lI6cus de responsabilidade e do
nivel de participacdo da pessoa na resolucdo do problema. Deste modo, podem se configurar
trés estilos, a saber: (a) autodirigido, em que a responsabilidade pela resolucdo dos problemas
é atribuida ao individuo, Deus é concebido como dando a liberdade a pessoa para conduzir
sua proépria vida; (b) delegante, quando o individuo transfere tal responsabilidade a Deus,
esperando que as solugdes venham por meio dos esforcos Dele; (c) colaborativo, em que a
responsabilidade é atribuida tanto ao individuo como a Deus, ambos percebidos como
participantes ativos na solucao de problemas.

A aplicacdo desses conceitos no campo da saude sugere, por exemplo, que em
pacientes que utilizam o estilo delegante, as crencas religiosas podem favorecer a esquiva ou
atrasar a busca de cuidados médicos ou modalidades de tratamento, no caso em que o paciente
designa todo o controle de sua doenca a Deus (Chaters, 2000). Os sintomas de ansiedade
associam-se significativamente com estratégias e enfrentamento religioso negativo e com
religiosidade extrinseca (estilo delegante) (Harrison et al., 2001). Por sua vez, a autoestima, a
satisfagdo com a vida e a qualidade de vida tém sido associada ao padrdo positivo e a
religiosidade intrinseca cujo foco é a crenca religiosa propriamente dita, independente do
interesse na obtencdo de ganhos secundarios (estilos autodirigido e colaborativo).

Os modelos de predigdo encontrados no presente estudo, em que a busca de praticas
religiosas e pensamento fantasioso esteve relacionada a menor qualidade de vida das criangas,

pode provavelmente estar relacionada as estratégias do tipo extrinsecas ou de estilo delegante.
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E importante destacar que as mées do estudo apresentavam elevado nivel de estresse e,
segundo a teoria proposta por Pargament et al. (1998), as pessoas ao se perceberem menos
competentes seriam mais atraidas pelo estilo delegante, devido ao suporte externo e a
sensacdo de poder que este estilo parece promover.

Foi encontrado ainda um ultimo modelo de predigdo relacionado ao desfecho de
qualidade de vida no dominio dor e desconforto corporal. A varidvel preditora materna, de
enfrentamento focalizado na emocéo e a variavel preditora da crianca de reacdes psicoldgicas
ao estresse explicaram o desfecho da dor e desconforto corporal na qualidade de vida das
criancas. Neste modelo, o estresse infantil novamente apresentou relevancia juntamente com
os fatores relacionados a mae.

Ressalta-se que no modelo encontrado no presente estudo o desfecho de qualidade de
vida estava relacionado a dor e desconforto corporal. Semelhante ao dado encontrado no
presente estudo, criangas com dor cronica mostraram que a qualidade de vida estava
relacionada as variaveis psicoldgicas, essas por sua vez constituiam-se em importantes
variaveis preditoras para a reducdo da qualidade de vida relacionada a saude (Mabhrer,
Montafio & Gold, 2012).

O enfrentamento focalizado na emocdo, por sua vez, pode estar relacionado as
estratégias menos favoraveis a adaptacao, pois exigem um grande investimento do individuo
para regular seu estado afetivo, dependendo de uma reestruturacdo emocional que demanda
tempo e recursos (Antoniazzi, Dell’ Aglio & Bandeira, 1998).

O presente estudo demonstrou que o enfrentamento focalizado na emocéo e na busca
de préticas religiosas e pensamento fantasioso relacionado ao estresse da crianca e/ou suas
reacOes frente ao estresse contribuiram significativamente para o desfecho de pior qualidade

de vida das criangas.

Considerac0es finais

Deve-se considerar que o0 presente estudo apresentou algumas limitacdes, por se tratar
de uma amostra de conveniéncia composta por 30 criancas. Outra limitacéo refere-se ao fato
de a amostra do presente estudo englobar criancas com diversos diagndsticos clinicos. A
pesquisa realizada por Martin et al. (2011) sugere que as doencas pediatricas e suas

respectivas caracteristicas podem influenciar o funcionamento das familias e as respostas de
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enfrentamento adotadas por estas. Os dados deste estudo sugerem que as estratégias de
enfrentamento e suas implicagdes para o funcionamento da familia podem variar de acordo
com a condicéo e diagnostico clinico da crianca. Este dado indica a necessidade de atencdo ao
generalizar enfrentamentos adotados por cuidadores de criancas enfermas. As doencas podem
ter especificidades com relacdo ao seu impacto fisico e social, além de diferengas
significativas no tratamento, curso da doencga e limitacGes da crianca.

Outro aspecto importante é o motivo da internacéo, é provavel que diferentes motivos
de internacdo possam provocar maior impacto emocional nos cuidadores e mobilizar formas
de enfrentamentos distintas. Assim, faz-se necessario diferenciar uma crianga que interna
apenas para a realizagcdo de exames e outra que interna para realizagcdo de uma cirurgia ou por
piora clinica da doenca crénica. Estudos também indicam que as experiéncias anteriores com
internacbes e procedimentos meédicos podem influenciar na forma de enfrentamento da
crianca e de seus cuidadores. No presente estudo os motivos de internagdo foram analisados
conjuntamente, € necessario que em estudos posteriores esta variavel possa ser melhor
controlada para que seja investigado o0 seu impacto nas criancas e nas maes.

As criancas e as méaes do presente estudo foram abordadas em diferentes momentos da
internacdo, houve grande diferenga com relagdo ao tempo de internacéo das criancgas, assim, o
estudo englobou desde criangas que estavam internadas ha trés dias no hospital, até criangas
que estavam internadas a mais de quinze dias. O fator tempo de internacdo pode exercer
influéncia em relacdo ao impacto da hospitalizacdo e o desgaste emocional dos pacientes e de
seus cuidadores, indicando outra limitacdo no presente estudo.

O numero relativamente elevado de mées estressadas também pode ter interferido no
resultados de alguns instrumentos utilizados exclusivamente por meio do relato materno. O
uso de instrumentos de qualidade de vida adaptados para a crianca poderia ajudar a obter
dados significativos. Poderia também apreender possiveis diferencas da percepcdo da
qualidade de vida pela crianca em casos em que a mae possui indices clinicos de estresse.
Apesar de o estudo realizado por Morrow et al. (2010) ndo levar em consideracdo o estresse
materno, 0 mesmo revelou que existem diferencas significativas nos relatos de criancas e
cuidadores acerca da percepg¢édo do estado de saude e qualidade de vida.

Outra limitacdo importante do presente estudo foi a ndo utilizacdo de outros
cuidadores como informantes, apesar de existirem criangas que estavam acompanhadas por
pais, avds ou outros cuidadores, estes foram excluidos da amostra. No entanto, percebe-se a
importancia da utilizacdo desses cuidadores, tendo em vista 0 crescente aparecimento de

novas configuragdes familiares, em que a mée muitas vezes ndo estd presente ou ndo exerce a
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funcéo de cuidadora direta da crianga. Pesquisas futuras podem se atentar para a incluséo de
outros cuidadores alem da mae.

O presente estudo avaliou a dor por meio do relato da dor rememorada, nenhuma das
criancas avaliadas estava sentindo dor no momento da coleta. Apesar da utilizacdo de um
intervalo de tempo curto (Ultimas 24 horas) é provavel que este relato tenha sofrido influéncia
da passagem de tempo e de outros acontecimentos vivenciados pela mae e pela crianga entre o
episadio de dor e a coleta do dado. Deste modo, pesquisas que avaliam a dor no momento em
que ela ocorre podem ser mais fieis a real percep¢do de dor da crianca e a forma como a mae
emite o julgamento da dor de seu filho.

Em que pese as limitagBes do estudo, os resultados permitiram compreender melhor os
fatores que podem se relacionar com a qualidade de vida de criancas enfermas hospitalizadas,
fatores estes que podem estar vinculados ndo somente &s criancas, mas também &s maes,
enquanto cuidadoras primarias. Compreender estes fatores favorece a ampliacdo das
possibilidades de acdo para melhoria da qualidade de vida das criangas. E necessario que
sejam programados protocolos de cuidado da dor, que possam atuar em diversas frentes de
cuidado, desde a avaliacdo e identificacdo da dor na crianca até a efetivacdo de manejos
farmacoldgicos e ndo farmacoldgicos para seu controle, favorecendo uma melhoria na
qualidade de vida dessas criancas e reduzindo os niveis de estresse.

Diante dos dados encontrados no presente estudo e somados as evidéncias encontradas
na literatura cientifica, reforca-se a necessidade da existéncia de iniciativas como o do grupo
ChildKind, que envolve programas designados a criancas que possam se beneficiar do
conhecimento sobre 0 manejo de dor. O grupo propGe a utilizagdo dos conhecimentos de
maneira uniforme oferecendo suporte técnico as instituicdes que queiram por em pratica
politicas associada a reducdo de dor (Schechter, Berde & Yaster, 2010).

Segundo Finley (2010) intervencdes em educacdo e treino oferecem oportunidades
para melhorar conhecimento e atitudes, enquanto o desenvolvimento de protocolos
especificos ajudam a criar mudancas de comportamento, transferindo novo conhecimento
adquirido para a pratica diaria de manejo de dor. O uso de instrumentos validados na
avaliagdo da intensidade de dor ajuda a melhorar a visibilidade da dor, a consisténcia de
avaliacdo e a efetividade de tratamento. As politicas baseadas em evidéncias também ajudam
a construir um compromisso amplo institucional e reforcam o objetivo de melhorar o cuidado
ao paciente.

O presente estudo também demonstrou que as maes, enquanto cuidadoras principais

sdo afetadas diretamente pela condicdo de hospitalizacdo e adoecimento de seus filhos,
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situacdo esta que contribui para o maior nivel de estresse. Esse dado representa a importancia
de realizar intervencbes com os cuidadores, pois as dificuldades emocionais e de
enfrentamento podem acarretar na dificuldade da propria crianca ao enfrentar esta situacao.

E importante que os profissionais possam identificar as principais dificuldades dos
cuidadores, auxiliando-os e favorecendo um melhor enfrentamento do estresse. Além disso, a
equipe pode fornecer acOes educativas a esses pais para lidarem melhor com as questdes
relacionadas a hospitalizacdo e doenca da crianca. O fato de a crianca ser usualmente
dependente dos pais para aliviar a dor e comunicar mudangas sobre a intensidade da dor, faz
com que os pais necessitem ser incluidos nos esforcos educacionais sobre manejo da dor,
esclarecendo concepcdes erroneas que eles podem ter acerca da dor infantil (Huth, Broome,
Mussattoo & Morgan, 2003)

Os resultados encontrados no presente estudo ndo esgotam as possibilidades para
novas investigacdes acerca da tematica. A pequena quantidade de estudos que buscam
identificar fatores que estdo correlacionados com aspectos ligados a criangca enferma, sua
familia e sua qualidade de vida demonstra que este campo precisa ser mais bem explorado.

Pesquisas futuras poderiam incluir outros cuidadores além da mae. Pesquisas sugerem
que ha diferencas nos modos de enfrentamento de problemas relacionados ao género, assim,
mées e pais podem exercer diferentes influéncias sob a crianga. E necessario também que a
crianca possa ser incluida como relator de sua qualidade de vida. Para tanto, é necessario a
utilizacdo de instrumentos adaptados para a crianga. Sao importantes também pesquisas que
investiguem os modos de enfrentamento da crianca, pois favorece um maior conhecimento
das estratégias utilizadas pelas criancas e a criacdo de intervencdes que modifiquem
estratégias pouco adaptativas e reforcem as mais adaptativas.

Estudos futuros também podem atentar para a qualidade de vida do cuidador, o
presente estudo verificou que grande parte das maes tinham indicadores clinicos de estresse,
fator este que pode contribuir para uma qualidade de vida mais comprometida. S&o
necessarias também pesquisas que possam considerar as especificidades de doencas,
analisando o seu impacto e considerando fatores relacionados as especificidades do curso da
doenca, limitacGes causadas por esta ou por seu tratamento. Pesquisas futuras também podem
direcionar para aspectos relacionados as diferencas de género e idade no enfrentamento das
criancas e caracteristicas sociodemograficas dos pais (nivel de escolaridade e
socioeconémico), que podem influenciar no modo de enfrentamento de problemas e estresse

emaocional.



100 | Discusséao

Conhecer os fatores e as relagGes que sdo estabelecidas com a crianga e sua familia
ajudam a compreender melhor como a hospitalizacdo, adoecimento e vivéncias de dor atuam.
Esses dados auxiliam os profissionais da area da satde na instrumentalizacdo e na atencdo aos
fatores ligados a doenca e hospitalizacdo na infancia. Deste modo pode-se prevenir maiores
impactos na qualidade de vida destas criangas e de suas familias. Destaca-se também que
grande parte das pesquisas encontradas sobre o tema tratado no presente estudo foi realizada
em outros paises. Desta forma, € importante ressaltar a necessidade de realizar novas
pesquisas que considerem o contexto sociocultural do Brasil, visto que as familias e as
criancas podem ter caracteristicas que tornam suas necessidades, dificuldades e desafios téo
distintos das de outros paises.

Os dados encontrados no presente estudo sugerem a necessidade ndo somente de
maiores investigacbes na area, mas que as evidéncias encontradas no estudo sejam
transformadas em praticas assistenciais. Os resultados embasam a necessidade de realizar
trabalhos que envolvam a familia durante todo o processo de adoecimento e de hospitalizagao.

Atualmente varios projetos sao realizados com as criangas para minimizar os efeitos
estressantes da internacao hospitalar, sdo oferecidas oficinas ludicas, recreacdo, contadores de
historias e palhagos. E necessario, entretanto, pensar em meios de minimizar os efeitos da
hospitalizacdo também nos cuidadores, além do atendimento psicolégico, grupos de apoio nas
enfermarias pediatricas e atividades que visam o relaxamento e a distracdo podem minimizar
0 impacto emocional no cuidador.

Outro aspecto pratico importante sdo as intervencdes que visam facilitar formas mais
adequadas de enfrentamento, instrumentalizar o cuidador a manejar de maneira mais efetiva o
impacto negativo do adoecimento e da hospitalizacdo da crianca, por meio do uso de técnicas
de terapia cognitivo-comportamental e também favorecer o enfrentamento centrado no
problema.

Avaliar a relacdo cuidador-crianca também é um importante fator que atuaria na
identificacdo de varidveis que atuariam mutuamente, contribuindo para a melhor ou pior
adaptacdo da crianca e sua qualidade de vida. Os modelos de predicdo do presente estudo
demonstraram a existéncia de fatores maternos e da crianca que ao agirem de forma
combinada atuariam de forma negativa para o desfecho de qualidade de vida da crianca.

E importante que todos os profissionais de satide estejam atentos aos sinais de estresse
e esgotamento dos cuidadores, a fim de oferecer suporte e apoio e também auxiliar a familia

na organizagdo dos cuidados com a crianga. Para isso, a capacitagdo dos profissionais e a
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ampliacdo de espacos para a discussdo da humanizagdo hospitalar e manejo com o paciente e
familia tornam-se necessarios.

A dor mostrou-se no presente estudo ser um fator relevante ao se falar em cuidados
com a crianca. O controle e manejo da dor fazem-se necessario a medida que a dor atuaria
como um importante estressor emocional para a crianga e contribuiria para uma pior
qualidade de vida. Na pratica, intervencdes que combinem o controle farmacoldgico da dor
com o ndo-farmacoldgico agiriam de forma eficaz. O trabalho psicoldgico pode focar em
intervencbes a serem realizadas no momento da dor, com técnicas distrativas e de
relaxamento; no momento anterior a dor, por meio da preparacao psicologica do paciente e no
momento posterior ao evento doloroso trabalhando a reflexdo sobre as formas de
enfrentamento e ajudando o paciente a elaborar os sentimentos relacionados a vivéncia da dor.

Os profissionais de satde também precisam de capacitacdo e treinamento para avaliar
a dor de forma adequada e sistematica, incluindo o cuidado com a dor na rotina de cuidados
do paciente pediétrico.

Muitos sdo os desafios encontrados no cuidado do paciente pediatrico, entretanto, o
pensamento ampliado que envolve mais do que o cuidado focado na doenca é necessario
quando se trata de um ser em desenvolvimento. Olhar a crianga em todas as suas multiplas
dimensGes garantem que 0s riscos para seu desenvolvimento sejam minimizados mesmo em
face de uma doenca cronica. Assim, os fatores protetivos da crianga precisam estar presentes
em todas as suas relacdes, seja com o meio familiar em que vive, com o hospital e as relacdes
estabelecidas com os profissionais ou com o meio social ampliado que envolve escola e outras

instituicdes que fazem parte da vida da crianca.
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APENDICES

APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e
‘Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(para coleta de dados com o grupo de criangas de seis a 12 anos e suas respectivas maes)

Convidamos vocé e seu filho a participar da pesquisa “Aspectos afetivos maternos na
percepcdo da dor pediatrica e qualidade de vida em criangas enfermas hospitalizadas”.

O objetivo deste estudo € examinar a relagdo entre a dor da crianca doente e hospitalizada na
visdo da mde e da crianca. Além disso, estudar a relagcdo entre aspectos psicolégicos da méde em
relacdo a dor e qualidade de vida da crianca.

Para isso, nés vamos avaliar criangas com idade de 6 a 12 anos internadas na Enfermaria
Pediatrica do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto-SP e suas maes.

Nesta avaliagdo, a mde responderd a questionarios, com duracdo de aproximadamente uma
hora, que nos ajudardo a entender fatores que possam estar associados ao modo de perceber a dor, ou
seja, estresse da mae, estresse da crianca e qualidade de vida da crianca. As criangas também serdo
avaliadas sobre sua percepgéo sobre a dor através de uma escala de faces que representam a presenca e
intensidade da dor.

Né&o havera desconforto ou risco para as criangas nem para as maes durante o procedimento de
avaliacao.

A sua participacdo nos ajudara a obter informacdes sobre a experiéncia de dor na infancia,
também ajudard o conhecimento sobre como os fatores maternos atuam na percep¢do da dor pela
crianca e pela mée. Este conhecimento podera ajudar intervengdes preventivas tanto para o grupo de
criancas e seus cuidadores (mées) em situacdes de dor em contexto hospitalar.

Em qualquer etapa do estudo, o responsavel legal pelo paciente tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa, para esclarecimento de eventuais duvidas. Os pesquisadores principais
responsaveis pelo projeto sdo a psicéloga do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto, Ana Claudia
Matsuda Castro, aluna de mestrado e a psicéloga Profa. Dra. Maria Beatriz Martins Linhares, docente
do Departamento de Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto, que podem ser encontradas na Avenida Tenente Catdo Roxo, 2650, telefone 3602-
4610 ou 3602-4552 (recado com Natalia). Se houver alguma consideragdo ou ddvida sobre a ética da
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
de Ribeirdo Preto —USP (3602- 2228).

Os participantes da pesquisa pode retirar 0 consentimento a qualquer momento, deixando de
participar do estudo, a ndo participacdo no estudo ndo prejudicara no atendimento recebido neste
hospital.

As informagdes obtidas serdo analisadas em conjunto com a de outros pacientes, ndo sendo
divulgada a identificacdo de nenhum paciente, salvo 0s pesquisadores responsaveis envolvidos no
projeto e seus colaboradores de pesquisa.

O representante legal do paciente tem o direto de ser mantido atualizado sobre os resultados
parciais da pesquisa.

N&o ha despesas pessoais para 0s participantes, em qualquer fase do estudo. Também nédo ha
compensacdo financeira relacionada a sua participagdo. Se existir qualquer despesa adicional, ela serd
absorvida pelo orcamento da pesquisa.

O pesquisador se compromete a utilizar os dados e o material coletado apenas para esta
pesquisa e divulgacGes académicas cientificas relacionadas.

Acredito ter sido suficiente informado a respeito das informagdes que li ou que foram lidas
para mim, descrevendo o estudo “Aspectos afetivos maternos na percep¢do da dor pediatrica e
qualidade de vida em criangas enfermas hospitalizadas”.
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Ficaram claros, para mim os propoésitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que minha participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia de
acesso a tratamento hospitalar se necessario.

Concordo, voluntariamente, em participar deste estudo, estando ciente de que poderei retirar
meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades, prejuizo ou
perda de qualquer beneficio que possa ter adquirido, ou no atendimento neste servico.

Assinatura do representante legal da crianga data

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntdria o Consentimento Livre e Esclarecido desse
representante legal, para a participacdo neste estudo.

Assinatura de pesquisador do estudo data

TERMO DE CONSENTIMENTO

Eu, , responsavel pelo menor
, declaro ter lido a carta de informagdo a
respeito do projeto “Aspectos afetivos maternos na percepcdo da dor pediatrica e qualidade de vida
em criangas enfermas hospitalizadas”. Estou esclarecido (a) a respeito do estudo proposto, sem
duvidas, e autorizo a realizacdo do procedimento conforme descrito. Fui informado (a) que posso
negar-me a participar do estudo ou dele retirar-me quando julgar conveniente, sem que haja
prejuizo no atendimento neste servigo.

Ribeirdo Preto, de de 201 _.

Parentesco com o paciente

RG:
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APENDICE B — Roteiro de Caracterizagdo da Crianca e da Familia

Roteiro de Caracterizacdo da Crianca

Cadigo: RG - HC:

Nome: Data de Nasc.: Idade:
Clinica de origem: Diagnostico:

Motivo da internacéo: Tempo internacao:

Série Escolar: Sexo: ( )Feminino ( )Masculino

Data da Coleta:

Roteiro de Caracterizacdo da Familia

Nome do respondente: Idade:

Grau de parentesco:

Escolaridade: Ocupagcéo:

Endereco:

Composicdo Familiar (membros da familia, idade, escolarizagéo):

Numero de pessoas que trabalham na casa:

NUmero de filhos:



Apéndices | 123




124 | Anexos

ANEXOS

ANEXO 1 — Escala de Faces Revisada
Portuguese (Brazil)
Estas caras mostram o quanto alguma coisa pode doer. Esta cara [aponte para a face mais a
esquerda] ndo mostra dor. As caras mostram cada vez mais dor [aponte para cada uma das
faces da esquerda para a direita] ate chegar a esta [aponte para a face mais a direita] que
mostra muita dor. Aponte para a cara que mostra o quanto te doi [neste momento].

Alternate:

Estas faces mostram o quanto algo pode doer. Esta face (apontar a face mais a esquerda)
indica ndo dor. As faces mostram cada vez mais dor (apontar para cada uma das faces da
esquerda para a direita) ate chegar a esta face (apontar a face mais a direita) que mostra muita
dor. Aponte a face que mostra o quanto vocé sente dor (neste exato momento)

Pontue a face escolhida como 0, 2, 4, 6, 8 ou 10, contando da esquerda para a direita; sendo 0
= sem dor e 10 = com muita dor. N&o use palavras como “alegre” ou “triste”. Esta escala tem
por objetivo medir como as criangas se sentem internamente e nao como aparentam estar.

Translation credit: Claudia Ligia Esperanza Charry Poveda, Jose Aparecido Da Silva, Paola
Passareli, Joseane dos Santos, Maria Beatriz Martins Linhares, University of Sdo Paulo,
Brazil.
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ANEXO 2 — Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas

Instrucdes:

As pessoas reagem de maneiras diferentes a situac@es dificeis ou estressantes. Para responder
a este questionario, pense sobre como vocé esta lidando com a enfermidade de seu filho, nesse
momento do tratamento. Concentre-se nas coisas que vocé faz, pensa ou sente para enfrentar
essa condicdo, no momento atual.

Veja um exemplo:

Eu estou buscando ajuda de um profissional para enfrentar o problema de saide de meu
fiho(a).

1. Eu nunca fago
iSSO

2. Eu faco isso
um pouco

3. Eu fago isso
as vezes

4. Eu fago isso
muito

5. Eu fago isso
sempre

Vocé deve assinalar a alternativa que corresponde melhor ao que vocé esta fazendo quanto a
busca de ajuda profissional para enfrentar o seu problema de salde. Se vocé ndo esta
buscando ajuda profissional, marque com um X o nimero 1 (nunca fago isso); se vocé esta
buscando sempre esse tipo de ajuda, marque o nimero 5 (eu fago isso sempre). Se a sua busca
de ajuda profissional € diferente dessas duas opg¢des, marque 2,3 ou 4, conforme ela esta
ocorrendo.

N&o ha respostas certas ou erradas. O que importa é como vocé esta lidando com a situacao.
Pedimos que vocé responda a todas as questdes, ndo deixando nenhuma em branco.

Muito obrigada pela sua participacao!

1. Eu nunca fago

2. Eu fago isso

3. Eu fago isso

4. Eu fago isso

5. Eu fago isso

isso um pouco as vezes muito sempre

01) EU LEVO EM CONTA O LADO POSITIVO DAS COISAS. 12345
02) Eu ME CULPO. 12345
03) EU ME CONCENTRO EM ALGUMA COISA BOA QUE PODE VIR DESTA SITUACAOQ. 12345
04) EU TENTO GUARDAR MEUS SENTIMENTOS PARA MIM MESMO. 12345
05) PROCURO UM CULPADO PARA A SITUACAO. 12345
06) ESPERO QUE UM MILAGRE ACONTECA. 12345
07) PECO CONSELHO A UM PARENTE OU A UM AMIGO QUE EU RESPEITE. 12345
08) Eu REZO / ORO. 12345
09) CONVERSO COM ALGUEM SOBRE COMO ESTOU ME SENTINDO. 12345
10) EU INSISTO E LUTO PELO QUE QUERO. 12345
11) Eu ME RECUSO A ACREDITAR QUE ISTO ESTEJA ACONTECENDO. 12345
12) EU BRIGO COMIGO MESMO; EU FICO FALANDO COMIGO MESMO O QUE DEVO FAZER. 12345
13) DESCONTO EM OUTRAS PESSOAS. 12345
14) ENCONTRO DIFERENTES SOLUCOES PARA O MEU PROBLEMA. 12345

15) TENTO SER UMA PESSOA MAIS FORTE E OTIMISTA. 12345
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1. Eu nunca faco 2. Eu fago isso 3. Eu fago isso 4. Eu fago isso 5. Eu fago isso
isso um pouco as vezes muito sempre

16) EU TENTO EVITAR QUE 0S MEUS SENTIMENTOS ATRAPALHEM EM OUTRAS COISAS NA MINHA

VIDA 12345
17) EU ME CONCENTRO NAS COISAS BOAS DA MINHA VIDA. 12345
18) EU DESEJARIA MUDAR O MODO COMO EU ME SINTO. 12345
19) ACEITO A SIMPATIA E A COMPREENSAO DE ALGUEM. 12345
20) DEMONSTRO RAIVA PARA AS PESSOAS QUE CAUSARAM O PROBLEMA. 12345
21) PRATICO MAIS A RELIGIAO DESDE QUE TENHO ESSE PROBLEMA. 12345
22) EU PERCEBO QUE EU MESMO TROUXE O PROBLEMA PARA MIM. 12345
23) EU ME SINTO MAL POR NAO TER PODIDO EVITAR O PROBLEMA. 12345

24) EU SEI O QUE DEVE SER FEITO E ESTOU AUMENTANDO MEUS ESFORCOS PARA SER BEM

SUCEDIDO. 12345

25) EU ACHO QUE AS PESSOAS FORAM INJUSTAS COMIGO. 12345

26) EU SONHO OU IMAGINO UM TEMPO MELHOR DO QUE AQUELE EM QUE EU ESTOU.12345

27) TENTO ESQUECER O PROBLEMA TODO. 12345
28) ESTOU MUDANDO E ME TORNANDO UMA PESSOA MAIS EXPERIENTE. 12345
29) EU CULPO 0S OUTROS. 12345
30) EU FICO ME LEMBRANDO QUE AS COISAS PODERIAM SER PIORES. 12345

31) CONVERSO COM ALGUEM QUE POSSA FAZER ALGUMA COISA PARA RESOLVER O MEU

PROBLEMA. 12345

32) Eu TENTO NAO AGIR TAO PRECIPITADAMENTE OU SEGUIR MINHA PROPRIA IDEIA12345

33) MuDO ALGUMA COISA PARA QUE AS COISAS ACABEM DANDO CERTO. 12345

34) PROCURO ME AFASTAR DAS PESSOAS EM GERAL. 12345

35) EU IMAGINO E TENHO DESEJOS SOBRE COMO AS COISAS PODERIAM ACONTECER 12345

36) ENCARO A SITUACAO POR ETAPAS, FAZENDO UMA COISA DE CADA VEZ. 12345

37) DESCUBRO QUEM MAIS E OU FOI O RESPONSAVEL. 12345

38) PENSO EM COISAS FANTASTICAS OU IRREAIS (COMO VINGANCA OU ACHAR MUITO DINHEIRO)

QUE ME FAZEM SENTIR MELHOR. 12345
39) EU SAIREI DESSA EXPERIENCIA MELHOR DO QUE ENTREI NELA. 12345
40) EU DIGO A MIM MESMO O QUANTO JA CONSEGUI. 12345
41) EU DESEJARIA PODER MUDAR O QUE ACONTECEU COMIGO. 12345

42) EU FIZ UM PLANO DE ACAO PARA RESOLVER O MEU PROBLEMA E O ESTOU CUMPRINDO.
12345
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43) CONVERSO COM ALGUEM PARA OBTER INFORMACOES SOBRE A SITUACAO. 12345

44) Eu ME APEGO A MINHA FE PARA SUPERAR ESTA SITUACAO. 12345

45) EU TENTO NAO FECHAR PORTAS ATRAS DE MIM. 12345




