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O estudo das concepgdes infantis de satide e doenga estd muito associado ao reconhecimento da sua
importancia para o desenvolvimento de ac¢des de educagdo e promocgdo da satide (Myant & Williams,
2005) assim como para a implementacdo de intervengdes psicoldgicas e educacionais com criangas

doentes (Koopman, Baars, Chaplin, & Zwinderman, 2004; Piko & Bak, 20006).

A investigacdo recente tem também demonstrado que um importante determinante do bem-estar
psicologico dos doentes pediatricos é o reconhecimento da necessidade de serem informados em
relagdo a sua saude, doenga, hospitalizacdo e procedimentos médicos (Haler, Sanci , Sawyer, &
Patton, 2008). Foram encontradas associa¢des entre o processo de dar informagdo e a redugdo do
medo, stresse e dor no periodo pos-operatorio assim como entre o fornecimento de informagao e os
processos de auto-gestdo e adesdo ao regime terapéutico (Rushford, 1999). Haler, Sanci , Sawyer e
Patton (2008) realizaram uma revisao sistematica de estudos neste dominio tendo concluido que em
geral apontam para o papel determinante das crengas acerca da doenga nos processos de adaptacao a
doenca. Desta forma, um numero crescente de estudos tém procurado explorar o que € que as criangas

pensam e compreendem acerca da satide e da doenga.

Existem duas abordagens tedricas principais no estudo das concepgdes infantis de satide e doenga.
A primeira e a usada como base tedrica para estudos neste dominio € aquela que defende que a
compreensdo destes conceitos ¢ determinada pelo desenvolvimento cognitivo. Esta abordagem,
geralmente denominada de estruturalista, defende que a forma como as criangas conceptualizam a
saude e a doenca ¢ determinada pela sua maturidade cognitiva, e que € possivel organizar as suas
definicdes de satide numa sequéncia ordenada de estadios semelhantes aos propostos por Piaget para o

desenvolvimento cognitivo em geral (Bibace & Walsh, 1980).

Uma outra abordagem, também chamada de funcionalista é aquela que destaca o papel da
experiéncia e ou aprendizagem. Carey (1985) defende que quanto mais conhecimento a crianca tiver,
melhor equipada ela estara para desenvolver uma concepgao mais global do fendmeno, o que criangas

muito pequenas podem atingir niveis sofisticados de compreensdo da experiéncia de doenga.
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Viarios estudos procuraram demonstrar a influéncia da experiéncia de doenga nas concepgdes
infantis, a maior parte dos quais, focando a experiéncia da propria crianga em situagdes graves de
doenca ou ainda a partir da sua exposicao a situacdes de doenga de familiares proximos (Hansdotter &
Malcarne, 1998). Os resultados encontrados ndo sdo muito consistentes e se alguns estudos
demonstram que a experiéncia de doenga ndo afecta a compreensdo dos fenomenos a ela associados,
outras investigacdes demonstram que as criancas doentes possuem concepcdes de saude e doenca
diferentes das dos seus pares saudaveis. Parece existir ainda um efeito de interac¢do entre a influéncia
da experiéncia de doenga e a idade, no sentido em que a medida que crescem as criangas com doenga
crénica vao apresentando uma maior compreensao da doenga, enquanto as mais pequenas nao parecem

ser afectadas pela vivéncia da doenga (Crisp, Ungerer, & Goodnow, 1996).

A abordagem das representacdes de saude de Leventhal e colaboradores (Leventhal et al, 2000) ¢
também um modelo que tem sido utilizado para o estudo das concepgdes infantis de satde e doenga,
com um foco especifico na natureza e dimensdes destes conceitos, mais do que propriamente nos seus
determinantes. Inicialmente desenvolvido para a compreensdo das representagdes dos adultos, tem
sido também aplicado e testado em criangas e adolescentes (Goldman, Granger, Whitney-Saltiel, &
Rodin, 1991; Paterson, Moss-Morris, & Butler, 1999). Este modelo fornece uma estrutura
compreensiva para o estudo das concepcdes infantis de saude e doenca na medida em que analisa ndo
s0 os processos de atribui¢do relacionados com o adoecer (causas) mas também a natureza da doenga
(identidade) e as suas consequéncias. Uma abordagem semelhante ¢ o modelo proposto por
Burochovitch e Mednick (1997) que inclui categorias conceptualmente idénticas a 3 dimensdes do
modelo anterior (causas, identidade e consequéncias), mas que acrescenta uma categoria relacionada
com sentimentos, 0 que aumenta o caracter compreensivo do modelo. Estudos em que este sistema de
analise foi utilizado (Lima & Lemos, 2008; Lima, Lemos & Lema, 2010) demonstraram que o modelo
categoriza de forma valida e exaustiva os conceitos de satide e doenca de criancas de diferentes grupos

etarios, pelo que este foi também o modelo usado para desenvolver este estudo em particular.

Este estudo, que se insere num projecto mais abrangente sobre concepgdes infantis de saude e
doenga, teve como finalidade analisar em que medida a experiéncia de doenca tem influéncia nas
conceptualizacdes das criangas acerca destes fenomenos. Nesse sentido foram analisadas as
concepgdes de satide e doenca de criangas com diferentes tipos de patologia cronica, mais
concretamente asma, diabetes e cancro, assumindo que estas doencas e seus tratamentos envolvem
vivéncias diferentes e especificas. Como referem Crisp et al.(1996), é de esperar que a natureza da
doenca (nomeadamente a sua etiologia, diversidade e complexidade de sintomas e prognostico) afecte
a necessidade de reflex@o da crianga e consequentemente, a sua conceptualizagdo acerca do processo

de adoecer.
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A asma sendo a doenga cronica mais prevalente na infancia, ¢ actualmente uma patologia que
quando bem gerida sob o ponto de vista farmacoldégico e ambiental, permitindo uma funcionalidade
em quase tudo semelhante a das criangas saudaveis. As terapéuticas existentes evoluiram muito nos
ultimos anos e na maioria das situagdes, as criangas com asma fazem medicagdo que as mantem a
maior parte do tempo assintomaticas ou que minimizam eficazmente os sintomas em situagdes de
crise. Porque muitas vezes existe um fundo atopico e as alergias aos acaros e polens sdo as mais

frequentes, trata-se de uma doenca com periodos de exacerbagdo sazonal dos sintomas (Lima, 2005).

A diabetes mellitus tipo 1 também é uma das doengas cronicas mais comuns na infancia, mas exige
um maior esfor¢o de adaptagdo nos ambitos psicoldgico, social e fisico, tanto por parte da crianga
como da familia. Efectivamente, a crianga portadora de diabetes deve ter determinados cuidados no
seu dia-a-dia a fim de conseguir o controlo metabolico e prevenir as situagdes agudas de hiperglicemia
e hipoglicemia. O regime terapéutico inclui a administragdo diaria de insulina exogena, o controlo
frequente da glicemia sanguinea, regulacdo da actividade fisica e controlo da alimentacdo (Silva,

2003).

A doenga oncoldgica na infincia é uma patologia relativamente rara e os tumores mais frequentes
nas criangas sdo as leucemias, os tumores do sistema nervoso central e os linfomas. Em geral, o
prognostico da doenca é mais favoravel comparativamente a idade adulta mas as terapéuticas sdo
bastante agressivas, com efeitos secundarios significativos, tais como as nduseas, vomitos, alopecia,
fadiga, entre outros. Por vezes sdo necessarios internamentos prolongados e periodos de maior ou
menor grau de isolamento, impondo grandes restri¢goes as actividades normais da crianga, que se
mantém mesmo apds a fase activa da doenga dado que anorexia, a fadiga, a ansiedade sdo alguns dos
efeitos secundarios das terapéuticas que podem persistir no tempo (Ruland, Hamilton, & Scjodt-Osmo,
2009).

METODO

Participantes

Os participantes foram 82 criancas com idades compreendidas entre os 6 e os 13 anos,
diagnosticadas com doenca cronica e que eram seguidos em 3 instituigdes de saude do Norte do pais.

Do total de criangas, 33 sofriam de asma, 23 de diabetes e 26 de cancro.

Material

As concepgdes de satde e de doenca foram recolhidas através do método “Desenhar e escrever”
(Williams, Wetton & Moon, 1989). A cada crianga foi entregue uma folha de papel branco e de
tamanho A4, sendo-lhe pedido que desenhasse e escrevesse sobre o que significa estar saudavel em
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metade da folha e estar doente na outra metade (neste artigo apresenta-se o estudo dos textos escritos
pelas criangas). Os desenhos e textos das criangas foram recolhidos nos servigos de consultas externas

dos hospitais.

Procedimento

Todos os textos foram sujeitos a um processo de andlise de contetido utilizando um sistema de
categorias desenvolvido por Lima e Lemos (2008), com base no sistema de Burochovitch e Mednick
(1997).0 sistema utilizado € constituido por pares categorias que serviram para codificar os dados

relativos aos conceitos de saude e de doenga, de acordo com as seguintes defini¢des:

1. Participacdo/falta de participacdo em préaticas preventivas —a satde é descrita em termos de

accdes que as pessoas realizam para se tornarem saudaveis (ex. comer comida saudavel) e a doencga €
descrita como estando associada a falta de ac¢des de saude adequadas por parte do sujeito, (ex: ndo
fazer exercicio fisico)

2. Participacao/falta de participacdo em praticas curativas — a saude € descrita em termos da falta

de necessidade de realizar ac¢des do tipo curativo (ex: ser saudavel é ndo ter que ir ao hospital), e a
doenga ¢ descrita como ac¢des que descrevem medidas curativas (ex: estar doente € tomar pastilhas).

3. Auséncia/presenca de problemas de satde e sintomas —inclui as respostas que descrevem a

saude em termos de auséncia de doencga, problemas ou sintomas (ex: ter saide ¢ ndo ter sarampo) e
respostas que definem a doenga como auséncia de saude ou pela presenca de um problema geral/
especifico de satde ou de sintomas fisicos e somaticos (ex: estar doente € ter um virus).

4. Capacidade/Incapacidade de realizar actividades exigidas e/ou desejadas —as respostas que
descrevem a satide em termos funcionais, isto €, accdes que reflectem o que as pessoas conseguem
fazer pelo facto de estarem saudaveis (ex: estar saudavel ¢ poder ir para a escola) e a doenga como o
oposto, ou seja que definem a doenga através de indicadores de alteragdes na capacidade funcional do
sujeito (ex: estar doente € estar na cama).

5. Sentimentos gerais e estados de humor positivos /negativos: respostas que descrevem a saude

e a doenga em termos do que as pessoas sentem e experienciam como consequéncia de estarem
saudaveis ou doentes (ex: ser saudavel € ser-se feliz ou quando estamos doentes sentimo-nos tristes).
6. Nao sei —respostas ‘ndo sei’, as que sdo incompreensiveis ou que ndo se podem classificar

noutras categorias.
Para a definicdo de doenga foi necessaria uma sétima categoria:

Vantagens e sentimentos positivos acerca de estar doente - respostas que descrevem as

consequéncias positivas de estar doente (ex: quando se estd doente as pessoas sdo mais simpaticas

CONNosco).
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RESULTADOS

Este estudo teve como objectivo compreender se e de que forma a natureza da doenca e dos

tratamentos afecta a concepgao de saude e doenca das criangas com doenga cronica.

O estudo revelou diferencas estatisticamente significativas em alguns aspectos das concepcdes de
saude e doenga em fungdo do tipo de patologia analisado. Os resultados (Quadro 1) sugerem que a
vivéncia do cancro se destaca, através de uma maior énfase nas restricdes impostas pela doenca (D5) e
menor importancia atribuida aos comportamentos preventivos na promoc¢ao da saude e prevencao da
doenca (S2). Verifica-se também que a vivéncia da diabetes, quer nas definigoes de saude quer de

doenga, se distingue por uma maior focalizag@o nas

Quadro 1:Concepcdes de saude e doenca: comparagdo entre criangas com asma, com diabetes e

criangas com cancro

ASM DIABE CAN
A TES CRO
M M M p Pos-hocs
Saide

S2 0,150 0,4275 0,0885 0,003 Diabetes diferente de asma e cancro
0

S3 0,300 0,1681 0,0269 0,011 Cancro difere de diabetes
0

S4 0,000 0,0304 0,0128 0,320
0 1

S5 0,211 0,1536 0,4429 0,018 Cancro difere diabetes
1

S6 0,338 0,1986 0,4288 0,114
9

Doeng
a

D2 0,066 0,2826 0,0104 0,005 Diabetes diferente de asma e cancro
7

D3 0,561 0,3348 0,1354 0,001 Cancro difere de asma
1

D4 0,061 0,0899 0,1118 0,688
1

D5 0,111 0,1029 0,3278 0,013 Cancro difere de asma e diabetes
1

D6 0,200 0,1572 0,4076 0,037 Diferencas entre trés grupos
0

D7 0,000 0,0326 0,0069 0,386
0

categorias que descrevem a presenga (S2) ou auséncia (D2) de comportamentos do tipo preventivo.
Finalmente, as criangas com asma tendem a acentuar a presenca (D3) ou auséncia (S3) de sintomas

para definir a saude e doenga respectivamente.

DISCUSSAO

No seu conjunto, estes resultados reforcam os modelos funcionalistas que sublinham a importancia

da experiéncia como determinante das concepgdes de saude e doenca. Para além disso, os resultados
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da comparacdo entre diferentes tipos de doenga evidenciam diferengas que parecem expressar
especificidades na vivéncia e tratamento das diferentes doengas estudadas. Assim, as criangas com
cancro valorizam em especial as restrigdes as actividades do quotidiano, que como foi referido
anteriormente, descreve as limitagcdes impostas pela doenca, quer na fase activa da doenca quer na fase
posterior a realizagdo dos tratamentos. As criancas com diabetes destacam a necessidade de
implementar medidas preventivas e de controlo da saide e da doenca, o que também parece reflectir a
necessidade de aderir a um regime terapéutico muito exigente. De forma semelhante, as criangas com
asma enfatizam a presenca ou auséncia de sintomas, o que parece convergente com a natureza das

manifestagdes desta doenga, que se resumem na maioria dos casos a curtos episodios sintomaticos.

Em suma, os resultados suportam uma concepgao funcionalista da génese das concepgdes de satde
e de doenga e sugerem essas concepgdes reflectem as vivéncias tipicas de cada doenga. Finalmente, o
conhecimento destas especificidades nas representagdes das criancas com diferentes tipos de doenga
cronica podera informar o desenvolvimento de intervencdes para criangas com diferentes tipos de

doenga crénica.
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