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Garioli, Daniele de Souza (2011, Agosto). O impacto da dor nas funcbes
executivas e sua relacdo com as estratégias de enfrentamento em criancas
com Anemia Falciforme. Dissertacdo de Mestrado, Programa de Pos-
Graduacao em Psicologia, Centro de Ciéncias Humanas e Naturais da
Universidade Federal do Espirito Santo. Vitoria, ES, 191 p.
RESUMO

Alteragdes na cognicdo sao frequentes em portadores de doencas cronicas,
devido a prépria doenca, a dor por ela produzida, e ao tipo de tratamento,
dificultando o funcionamento da pessoa no dia a dia. Apesar do 6nus
psicolégico e social, ainda existem poucos estudos no pais, no campo da
Psicologia Pediatrica, avaliando o impacto das doencas crénicas na trajetoria
desenvolvimental. Entre as doencas que atingem o sistema circulatério, a
Anemia Falciforme é a mais comum, podendo levar ao Acidente Vascular
Cerebral; e, devido a vaso-oclusdo, ha crises intensas e constantes de dor,
sendo estas a principal causa de hospitalizagdo. Esta doenca pode levar a
prejuizos na cognig¢ao, principalmente nas funcées executivas (FE) que séo
responsaveis por direcionar o comportamento a metas, avaliar sua eficiéncia e
adequacao, resolvendo problemas, mediante planejamento, controle inibitério e
autorregulacdo das acdes. Além disso, na condicdo da doenca crbnica, é
importante analisar as estratégias de enfrentamento (coping) para lidar com as
situacdes adversas. Para tanto, esta pesquisa, conduzida em trés estudos, teve
o objetivo geral de avaliar se a doenca e a dor causam algum tipo de prejuizo
no desempenho cognitivo de criancas com Anemia Falciforme (Estudo 1), bem
como analisar a relacdo entre as FE e os tipos de coping empregados no

contexto da doenca (Estudos 2 e 3), partindo da hip6tese de que a maioria



destes processos adaptativos esta relacionada a tarefas cognitivas ligadas ao
funcionamento executivo. Participaram da pesquisa 12 criancas (8 a 10 anos)
com Anemia Falciforme, atendidos em ambulatério especializado de um
hospital publico de Vitéria, ES. Os seguintes instrumentos foram aplicados:
Escala Faces de Dor — Revisada; Teste Matrizes Progressivas Coloridas de
Raven; Teste Wisconsin de Classificacdo de Cartas; e Instrumento
Informatizado de Avaliacdo das Estratégias de Enfrentamento da
Hospitalizacdo — AEHcomp-Dor. Os dados foram analisados de forma
descritiva, utilizando tratamento estatistico (coeficiente de correlagdo de
Spearman) para associacao de variaveis intragrupo. O Estudo 1 apontou que a
amostra apresentou reduzida intensidade das crises algicas no ultimo ano e
déficits no funcionamento executivo. O Estudo 2 verificou que as estratégias de
enfrentamento mais relatadas foram ruminacdo e solucdo de problemas,
seguidas de reestruturacdo cognitiva. O fato de a estratégia ruminacao
apresentar-se como uma das mais utilizadas, indica que as criangas, em sua
rotina, estdo concentradas nos aspectos negativos impostos pela doenca, o
qgue pode se constituir em fator de risco para o desenvolvimento de transtornos
internalizantes. Entretanto, as demais estratégias apresentadas mostram uma
busca ativa na solucdo de problemas, na tentativa de redirecionar o
pensamento para aspectos positivos, a despeito da situacado estressante. No
Estudo 3, a anélise de correlagdo entre variaveis indicou que as criangas que
apresentaram maior prejuizo nas FE também demonstraram maior uso de
estratégias de coping nao adaptativas, conforme estudos que relacionam
comprometimento de tais funcdes e processos de coping menos eficazes.

Novos estudos sdo necessarios para avaliar a forca dessa hipdtese utilizando



amostra representativa e outros instrumentos que avaliem coping e FE,
aferindo com melhor precisdo a relagéo entre as variaveis. Assim, a avaliacao
das fungbes cognitivas e dos tipos de coping comumente empregados podera
auxiliar na organizacao de intervencées mais dirigidas a populagcbes de risco,
como é o caso de criancas e adolescentes com Anemia Falciforme, diminuindo
0 impacto negativo da doenga e da dor nas esferas emocional e cognitiva de
seus portadores.

Palavras-chaves: Dor, Coping, Funcdées Executivas; Anemia Falciforme;

Criangas.

Financiamento: CAPES (bolsa de Mestrado) e UFES/PIBIC (bolsa de
Iniciagcdo Cientifica).

Area(s) de conhecimento: 7.07.00.00-1 Psicologia

Subarea(s) de conhecimento: 7.07.07.00-6 Psicologia do Desenvolvimento

Humano e 7.07.07.01-4 Processos Perceptuais e Cognitivos.



Garioli, Daniele de Souza (2011, August). The impact of pain in Executive
Function and its relationship with coping strategies in children with Sickle Cell
Anemia. Master’s Thesis. Program of Post-Graduate in Psychology, Center of
Humanities and Natural Sciences, Federal University of the Espirito Santo,
191p.
ABSTRACT

Alterations in cognition are common in patients with chronic diseases, due to
the disease itself, the pain it produces, and the type of treatment, which can
lead to difficulty in the person's daily functioning. Despite the psychological and
social onus, there are few studies in the country in the field of Pediatric
Psychology assessing the impact of chronic diseases in the developmental
trajectory. Considering the diseases that affect the circulatory system, the Sickle
Cell Anemia (SCA) is the most common, which may lead to Cerebral Vascular
Accident (CVA); and, due to vessel-occlusion, there are constant and intense
pain crises, which are the leading cause of hospitalization. This disease can
lead to losses in cognition, especially in executive functioning (EF) that are
responsible to direct behavior toward goals, assessing its efficiency and
adequacy, solving m problems through planning, inhibitory control and self-
regulation of actions. Moreover, on the condition of chronic disease it is
important to examine the coping strategies (coping) to deal with adverse
situations. To this end, this research conducted in three studies had as the
overall goal to assess whether the illness and pain cause some type of loss on
cognitive performance in children with SCA, as well as to analyze the
relationship between EFs and the types of coping employed in the context of

the disease, assuming that most of these adaptive processes are related to



cognitive tasks related to executive functioning. 12 children (8-10 years old) with
SCA treated at the pediatric hematology ward of a public hospital in Vitéria, ES,
participated in the study. The following instruments were applied: The Faces
Pain Scale-Revised - FPS-R; Colored Progressive Matrices (CPM) — Sets A,
Ab, B — test; Wisconsin Card Sorting Test — WCST; and the Computerized
Instrument for Evaluating Strategies Facing Hospitalization — AEHcomp-Pain.
Data was analyzed descriptively, using statistical analysis (Spearman
correlation coefficient) for the association of variables within each group. Study
1 showed that the sample had the intensity of painful crises reduced in the last
year and deficits in executive functioning. Study 2 found that the most reported
coping strategies were rumination and problem solving, followed by cognitive
restructuring. The fact that the strategy rumination appeared as the most used,
indicates that children, in their routine, are concentrated on the negative
aspects imposed by the disease, which may constitute a risk factor for the
development of internalizing disorders. However, the other strategies presented
show an active search on the solution of problems in an attempt to redirect the
thinking to positive aspects, despite the stressful situation. In study 3, the
analysis of correlation among variables indicated that the children who had
more deficits in EF also showed a greater number of maladaptive coping
strategies, in accordance to studies that that link an impairment of EF to less
effective coping processes. Further studies are needed to evaluate the strength
of this hypothesis using a representative sample and other instruments to
assess coping and EF, checking with a better precision the relationship
between variables. Thus, the assessment of cognitive functions and the most

commonly types of coping used can help in the organization of interventions



more targeted to populations at risk, as is the case of children with Sickle Cell
Anemia, reducing the negative impact of illness and pain in the emotional and

cognitive spheres of its carriers.

Keywords: Pain, Coping, Executive Functions, Sickle Cell Anemia; Children.



1. PROLOGO

O presente estudo de Mestrado, vinculado a linha de pesquisa de
Processos de Desenvolvimento do Programa de Pés-Graduagdo em
Psicologia, faz parte de um projeto integrado' dentro da area da Psicologia
Pediatrica, “intitulado Estratégias de Enfrentamento: Estudos em Contextos de
Riscos ao Desenvolvimento”, que teve como objetivo analisar as varidveis que
afetam o0 modo como o individuo enfrenta situagcbes de risco ao
desenvolvimento, mais especificamente ligadas ao contexto de saude, bem
como a eficacia de medidas de intervengcdo psicologica junto a pacientes,
familiares e profissionais.

Como parte desse projeto integrado, o presente estudo buscou, dessa
forma, avaliar como criancas portadoras de Anemia Falciforme enfrentam a
doenca e se existe algum tipo de relacéo entre as estratégias adotadas e seu
funcionamento executivo. Essa idéia teve inicio apés o trabalho? desenvolvido
durante minha pés-graduacédo em Neuropsicologia, apresentado em janeiro de

2010.

! Projeto de pesquisa coordenado pela Profa. Dra. Sénia Regina Fiorim Enumo (CNPq — Edital
MCT/CNPq 14/2009 — Universal 2009).

2 Trabalho de Conclusdo de Curso de Pés-Graduacao, em 2010, intitulado “A doenca falciforme
na infancia e os impactos causados pela dor crbnica nos aspectos neuropsicol6gicos: Uma
revisdo de literatura”, apresentado ao Instituto de Doengas Neurol6gicas de Sao Paulo, para
titulo de Especialista na area de Neuropsicologia.



2. INTRODUCAO
2.1 Psicologia Pediatrica e Doencas Cronicas

Para a efetivacao de acdes preventivas voltadas para o desenvolvimento
infantil, uma importante area dentro da Psicologia tem se consolidado: a
Psicologia Pediatrica. Essa area interdisciplinar se constituiu como um campo
de aplicacdo do saber psicolégico a saude da crianca e do adolescente,
especialmente no que diz respeito a um atendimento amplo e integrado que
abarque também a familia e principais interlocutores, tanto no ambito do
hospital como em outros contextos, nas situagcdes de doencas agudas e
cronicas, prematuridade, internacdes, tratamentos e cirurgias, com foco no
diagnéstico precoce de alteragdes no processo de desenvolvimento e
intervencao (APA, 2006; Crepaldi, Linhares & Perosa, 2006).

A Psicologia Pediatrica também tem centrado seus estudos na
comparacdo entre processos adaptativos e desadaptativos, tal como a
Psicopatologia do Desenvolvimento (Achenbach & Rescorla, 2004; Crepaldi et
al., 2006; Klein & Linhares, 2007), e suas eventuais consequéncias no
desenvolvimento do sujeito. Ainda, a area tem se preocupando com a
promocao de saude e a qualidade de vida sob um enfoque preventivo, partindo
de multiplos referenciais teéricos e perspectivas de atuacdo e interesses
diversos (Barros, 2003; Sapienza & Pedroménico, 2005). Assim, o estudo
sobre as formas como a crianca enfrenta a doencga crénica e a hospitalizacao
destaca-se como fundamental para a compreensdao dos mecanismos
psicolégicos envolvidos na superacao das adversidades e na construgdo de

uma trajetéria de desenvolvimento saudavel (Crepaldi et al., 2006).



A doenca crbnica é caracterizada como perturbacées na saude que
possuem uma longa duracédo, podendo se estender ao longo da vida do sujeito
apresentando um forte impacto sobre sua capacidade funcional, pois para ser
considerada crbnica, ela pode variar de trés meses a um ano (Castro &
Piccinini, 2002; Eiser, 1990). Contudo, independente do seu tempo de
duracao, no que se refere a doenca crénica na infancia, ao menos uma das
seguintes consequéncias deve estar presente: a) limitacbes da funcdo ou da
atividade, ou prejuizo nas relagbes sociais, quando comparadas com outros
sujeitos saudaveis da mesma idade, tanto em nivel fisico como cognitivo,
emocional e de desenvolvimento geral; b) dependéncia de medicacao, dieta
especial, tecnologia médica, aparelhos especificos e assisténcia pessoal; e c)
necessidade de cuidados médicos, psicolégicos ou educacionais especiais ou
quando requer acomodacdes diferenciadas em casa e na escola (Silva, 2001).

Atualmente, com o avancgo da tecnologia e das ciéncias, varias doencas,
que antes levavam criangas e adolescentes a morte, se tornaram crénicas,
fazendo com que os individuos tenham que conviver diariamente com as
intercorréncias trazidas por elas (Castro & Piccinini, 2002; Perrin & Shonkoff,
2000). Ainda que hoje os indices de sobrevivéncia e expectativa de vida sejam
maiores, essa condicdo cronica gera uma rotina de tratamentos longos e
invasivos, além de visitas frequentes a hospitais e unidades de tratamento
(Dias, Baptista & Baptista, 2003; Silva, 2001). Assim, podemos ter como
consequéncia: varias e extensivas hospitalizacées, dor aguda e/ou crbnica e
prejuizos cognitivos, com implicagdes na dimensado sécioemocional (Query,
Reichelt & Christoferson, 1990). A doenca priva o sujeito de varias atividades

prazerosas, além de poder interferir em sua autoestima (Alvim, Viana, Rezende



& Brito, 2009), no controle do corpo e nas relagdes interpessoais (Eiser, 1992),
0 que acaba por comprometer ainda mais 0 seu desenvolvimento.

Na populagéo infantil norte-americana, estima-se que entre 15% a 18%
possua alguma disfuncao crénica. No Brasil, segundo o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica - IBGE (2010), 59 milh6es de pessoas, o que
corresponde a 31% da populacéo, possui doenca crénica, que sdo de Vvarios
tipos, como, por exemplo, fibrose cistica, disfuncao renal crénica, cardiopatias,
cancer e hemoglobinopatias®. Entre as doencas cronicas mais frequentes na
populacédo brasileira adulta estao: hipertensdo (14%), dor na coluna ou nas
costas (13,5%) e reumatismo (5,7%). Com relacédo a doenca croénica infantil, no
Brasil, ha poucas estatisticas gerais sobre 0 numero de criangas que possuem
algum tipo de doenca crénica. Uma das poucas doencas que apresentam
dados € o cancer infantil. Dados do Instituto Nacional do Cancer [INCA] (2007)
apontam que cerca de 1% a 4,6% das criangas sdo afetadas anualmente, sé
pela doenca oncolégica, sendo que segundo o INCA (2012) a estimativa do
numero de criangas com a doenga em 2012 € de 11.530 novos casos.

No que diz respeito aos estudos que analisam as variaveis psicolégicas,
como, por exemplo, dificuldade em se relacionar, problemas comportamentais,
temperamento e estratégias de enfrentamento da doenca, mesmo com a vasta
pesquisa no campo das doencas crbnicas (Castro & Piccinini, 2002; Eiser,
1990; Kurita & Pimenta, 2003; Perrin & Shonkoff, 2000; Puccini & Bresolin,

2003; Silva & Zago, 2001; Watkins, Shifren, Park & Morrell, 1999), no grupo

% S50 doencas geradas por uma deformacdo nas hemoglobinas, que sdo proteinas presentes
nas células sanguineas, as hemacias. Além do teste do pezinho, a doenca pode ser detectada
pelo teste de afoigamento e o teste da mancha, como exames de triagem, e a eletroforese de
hemoglobina, como exame confirmatério (Ramalho, Magno, Paiva & Silva, 2003).



das doencas que atingem o sistema circulatorio, ainda ha poucos estudos em

pessoas com Anemia Falciforme.

2.2 Anemia Falciforme

A Anemia Falciforme ¢é a doengca mais comum entre as
hemoglobinopatias e a mais prevalente no Brasil (Diniz & Guedes, 2003),
sendo caracterizada por uma mutacdo genética que compromete as funcdes
das hemacias, responsavel por distribuir o oxigénio as demais células do corpo.
Quando ocorre a sua deformacdo, causada pela desoxigenacdo, elas se
organizam de forma a criar longos polimeros de filamentos que irdo se associar
a outros feixes dentro das hemdacias, dando a elas uma forma alongada,
conhecida como “forma de foice”. Esse processo tera como consequéncia o
encurtamento da vida média dessas células, causando, entdo, a Anemia
hemolitica, a oclusdo dos vasos e, consequentemente, a isquemia* e outros
infartos teciduais, resultando em lesdes e dor (Guimaraes, Miranda & Tavares,
2009).

No campo da Genética, a Anemia Falciforme é compreendida como uma
instancia de adaptacdo ao meio ambiente sob influéncia da sele¢do natural,
pois este mesmo gene que causa a doenca também imuniza os individuos da
malaria, muito comum em regides da Africa ocidental, Grécia e sul do
mediterraneo e, ainda, o sul da india, locais onde a malaria é endémica. Devido

a colonizacao brasileira, foi grande o numero de pessoas vindas dessas areas,

‘A isquemia cerebral € uma redugao do fluxo sanguineo ao cérebro, ou partes dele, devido a
obstrucdo arterial, e pode levar a um infarto cerebral. A isquemia cerebral € uma condi¢do que
causa dano cerebral irreversivel, podendo resultar em perda da consciéncia, dano cerebral ou
morte (Angulo, 2007).



e com a miscigenacado dos povos, houve um aumento da disseminacdo dos
genes (Fry, 2005).

Devido a configuracdo demografica e racial do pais, o ndmero de
portadores da doenca vem aumentando. Dados obtidos através do Programa
de Triagem Neonatal (conhecido como exame do pezinho) mostram que no
Brasil a incidéncia de pessoas com o traco é de 1:35 dos nascidos vivos, com
estimativa de nascimento de 3.000 criangcas com a doenca e 200.000 com traco
falciforme, a cada ano (Ministério da Saude [MS], 2012), sendo no Espirito
Santo uma média de 1 a cada 650 nascimentos (MS, 2012). O “traco
falciforme” é caracterizado quando o individuo possui apenas um gene do par
da doenca. Assim, quando o sujeito recebe o gene de um de seus genitores,
sendo, portanto, heterozigoto, ndo desenvolve a doenca, podendo somente
transmiti-la aos filhos. Ja o portador de Anemia Falciforme é aquele que recebe
os dois genes da doenca falciforme (homozigoto), um de cada genitor (Fry,
2005).

Devido a essa elevada incidéncia, a mesma vem sendo tratada como
uma questdo de saude publica no Brasil. Segundo Diniz e Guedes (2003), o
pais possui registros de programas de aconselhamento genético desde a
década de 50, entretanto, este tipo de atendimento ainda se apresenta como
um universo desconhecido para a maioria da populacao.

Apesar de vérios estudos indicarem a grande incidéncia na populacao
(Paiva, Silva, Ramalho & Cassorla, 1993), a Anemia Falciforme s6 ganhou
destaque apdés a inclusdo do teste de Hemoglobinopatias no exame do
pezinho, em 2001, e mediante a Politica Nacional de Atencado Integral as

Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias (MS, 2007).



Somente a partir de 2005 o SUS passou a desenvolver agdes de promocao,
prevencao, diagnostico precoce, tratamento e reabilitacdo de agravos a saude
das pessoas com esse perfil. Apesar da importancia do diagnostico precoce e
das medidas de prevencao, a realizacdo do exame de triagem é feita apenas
em 11 estados, sendo o Espirito Santo um deles (MS, 2006, 2007).

Como principais manifestagbes clinicas da doenga temos a vaso-
oclusdo, que causa a dor crénica e as crises de dor aguda, o Acidente Vascular
Cerebral (AVC), a Anemia, o acometimento renal, infeccées variadas e altos
indices de mortalidade, logo nos primeiros dois anos de vida. Devido a tais
complicacdes, estima-se que 20% da populacdo com Anemia Falciforme nao
atinja os cinco anos de idade (Loureiro & Rozenfeld, 2005). A expectativa de
vida para os portadores € de 42 anos para homens e 48 para as mulheres
(Nuzzo & Fonseca, 2004).

A evolucao da doenca se caracteriza por dor crénica com episédios de
dor aguda, sendo essa a principal causa de hospitalizagdo, ocorrendo cerca de
duas a trés vezes ao ano (Loureiro, Rozenfeld & Portugal, 2008; Nuzzo &
Fonseca, 2004; Silva & Marques, 2007). Esses episddios ocorrem diariamente
para 2% das criancas em idade pré-escolar, de 5 a 10% para criangas em
idade escolar e em adolescentes e, pelo menos, uma vez por més, para 40% a
50% dos portadores de Anemia Falciforme. A média de duragdo do episodio
doloroso é de dois dias e meio; mas, pode variar de uma a duas semanas, com
intensidade de 5 a 10 pontos em uma escala de medida de dor, sendo descrita
como desconfortavel e constante, e se localiza geralmente nas extremidades,
no peito e no abdémen (Dampier, 2008; Lemanek & Ranalli, 2009; Loureiro et

al., 2008). Além disso, a maioria dos episodios dolorosos ocorre



espontaneamente ou em consequéncia de estresse ambiental (como por
exemplo, a exposicdo excessiva ao calor ou ao frio), fisico (infeccdo e
desidratacdo) e psicolégico (conflitos com pares, familiares ou devido a
atividades escolares, por exemplo) (Bonner, Hady, Ezell & Ware, 2008;
Lemanek & Ranalli, 2009).

Atualmente, para o tratamento da doenca, os pacientes com Anemia
Falciforme utilizam um medicamento conhecido como Hidroxiuréia (HU).
Segundo Scott et al. (1996), a HU parece atuar de maneira especifica em uma
das fases do ciclo celular, afetando a divisdo das células. E um agente
quimioterapico bem conhecido e utilizado para tratamento de sindromes
mieloproliferativas, ou seja, doengas resultantes da proliferacdo descontrolada
das células da medula 6ssea (hemacias, leucocitos e plaquetas), como por
exemplo, a leucemia mielbide crénica e policitemia severa (Monte-Mér & Costa,
2008).

O uso da HU no tratamento da Anemia Falciforme teve inicio na década
de 80, nos pacientes adultos, sendo o seu uso posteriormente autorizado em
criangcas (Scott et al., 1996). Estudos com a populacdo infantil tém
demonstrado a eficacia da HU sem grandes efeitos colaterais (Hoppe et al.,
2000; Scott et al., 1996; Sumoza, De Bisotti & Sumoza, 2002; Ware, Eggleston
& Redding-Lallinger, 2002; Wang, Wynn & Rogers, 2001).

Nos estudos desenvolvidos por Wang et al. (2001) e Ferster, Tahriri e
Vermylen (2001), n&do foram evidenciadas alteracbes com relagdo ao
crescimento, desenvolvimento ou cognicdo em populacdo americana com
idade entre 5 e 16 anos. Em estudo realizado por Bandeira, Peres e Caraviho

(2004), em Recife, com o objetivo de investigar a eficacia e a tolerabilidade ao



uso de HU (com amostra composta por seis criancas e adolescentes, com
idade entre 7 e 17 anos, e 13 adultos), nenhum participante apresentou sinais
e/ou sintomas relativos a toxicidade medicamentosa que motivasse a
suspensao da mesma, mas analises especificas para avaliacdo de
crescimento/desenvolvimento e aspectos cognitivos ndo foram aplicadas. A
despeito disto, de acordo com esses autores, o uso de HU em criancas e
adultos portadores de Anemia Falciforme parece ser seguro e eficaz e ainda
pode promover melhora na qualidade de vida dos pacientes, além de
beneficios a seus familiares. Possivelmente, novas pesquisas deverao ser
desenvolvidas, pois alguns experimentos realizados com animais indicaram
que o uso da HU é carcinogénica, sugerindo que a mesma pode estar
associada a um aumento do risco de desenvolvimento de carcinomas
secundarios em seres humanos (Silva & Shimauti, 2006).

Num enfoque baseado nos cuidados diretos ao paciente, Smeltzer, Bare,
Brunner e Suddarth (1998) afirmam que uma das principais metas na Anemia
Falciforme é a de aliviar a dor, que se caracteriza por uma sensagao de grande
desconforto, sendo dificil a sua mensuracao nos portadores da doenca. Assim,
considerando todos esses aspectos citados, o0 MS (2002) criou um protocolo
clinico de diretrizes terapéuticas com os critérios de inclusdo e exclusao para
uso da HU nesses pacientes. Os critérios incluem: a) diagnostico laboratorial
de doenca falciforme; b) ter idade superior a 18 anos, mas se a idade for de 4 a
18 anos, deve-se considerar a relacao risco x beneficio, sendo o tratamento
ministrado apds informacdo e autorizagdo dos pais; c) 0 paciente ter

apresentado complicacdes clinicas nos ultimos 12 meses gerados pela doencga,



como por exemplo, crises vaso-oclusivas, crise toracica aguda, AVC, dentre
outros.

Os beneficios esperados com o tratamento da HU sdo o aumento da
producdo de hemoglobina, a diminuicdo dos episddios de sindrome toracica
aguda, do numero de hospitalizacbes, de transfusbes sanglineas e,
principalmente, da diminuicdo da freqiéncia dos episédios de dor, que podem
até mesmo desaparecer, aumentando, assim, a qualidade de vida do paciente

(MS, 2002).

2.3 Dor

O adequado controle da dor é um tema considerado como indicador de
qualidade de vida e de assisténcia, visto como um direito humano basico e
como uma questdo ética que envolve todos os profissionais de saude.
Entretanto, em pacientes com Anemia Falciforme, a dor € um fenémeno
recorrente e imprevisivel, de intensidade e duracao variavel, sendo, muitas
vezes, devastadora (Benjamin, 2001; Dover & Paltt, 1998; Ramalho, Magna,
Paiva & Silva, 2003; Shapiro, 1989). Em 1979, a Associacao Internacional do
Estudo da Dor (IASP) propdés uma conceituacao para a experiéncia dolorosa,
ainda frequentemente citada: “A dor é uma experiéncia desagradavel, sensitiva
e emocional, associada com lesao real ou potencial dos tecidos ou descrita em
termos dessa lesdo” (Merskey, Albe-Fessard & Bonic, 1979, p.165).

No que se refere a evolugcdo, a dor pode ser considerada aguda ou
cronica. A dor aguda é breve e de facil localizacdo, decorrente de lesdes
teciduais, inflamacdo ou outras moléstias. Ja a dor crbnica, por sua vez,

caracteriza-se como persistente (de meses a anos) e de dificil precisao,



envolvendo aspectos fisiolégicos e psicossociais, causando grande alteracao
na qualidade de vida da pessoa (Murta, 1999; Torritesi & Vendrusculo, 1998).

A dor pediatrica, até a década de 1980, recebia pouca atencdo no
ambito cientifico e era vista de forma diferente da dor do adulto, considerando-
se, erroneamente, que as criangas possuiam um sistema nervoso imaturo,
sendo incapazes de perceber a real intensidade da dor, ou que nao seriam
capazes de memorizar tais informacdes, tampouco verbalizar sua experiéncia
de forma eficaz (Borges, 1999). Felizmente, este cenario foi mudando e
observa-se, desde entdo, um crescimento importante dos estudos relacionados
a melhor compreensado da dor da crianca, sobretudo naquelas portadoras de
condicbes especiais como: prematuridade (Gaspardo, Linhares & Martinez,
2005; Machado, Barboza & Silva, 2006; Parras, 2002; Silva, Gomez, Maximo &
Silva, 2007); deficiéncia visual (Toniolli & Pagliuca, 2003) e mental (Garcia &
Fernandez, 2007); também em patologias crénicas, como cancer e AIDS
(Borges, 1999; Guimaraes, 1999; Schechter, 1990; Torritesi & Vedrusculo,
1998).

Apesar do seu reconhecimento, a avaliacdo e a mensuracao da dor
pediatrica tém sido um desafio constante para pesquisadores e clinicos (Murta,
1999). Ao buscar realizar uma avaliagdo mais completa da dor, na tentativa de
melhor controla-la, varios modelos de avaliagdo do quadro algico na crianca
tém sido propostos, principalmente em criangas com cancer, no que tange a
intensidade, localizacdo, duracdo e qualidade da dor (Correia & Linhares,
2008). Entre os instrumentos principais estdo: a) medidas de auto-relato
(entrevistas, diarios e escalas) como, por exemplo, Escala de Cores (Lavigne,

1986), Escala Linear Analégica Visual (Schechter, 1990), Escala Analégica



Visual de Faces (McGrath, 1990) e Escala Faces de Dor Revisada (traduzida
do estudo de Hicks, von Baeyer, Spafford, van Korlaar & Goodenough, 2001,
para a populagédo brasileira, por Poveda, Silva, Passareli, Santos & Linhares,
2010); b) medidas observacionais (técnicas de observacao direta ou indireta)
com registro sistematico de comportamentos (expressao facial e choro, por
exemplo); e ¢) medidas fisiolégicas para registro do aumento da frequéncia
cardiaca, respiratéria ou da pressdo arterial (Murta, 1999; Torritesi &
Vendrusculo, 1998).

Em relacdo ao manejo da dor pediatrica, na década de 60 do século
passado, predominava o uso de procedimentos médicos, como bloqueio de
nervos e uso de analgésicos para tratamento, particularmente no caso da dor
aguda provocada por procedimentos médicos invasivos (Murta, 1999).
Contudo, gradativamente, esses procedimentos tornaram-se insuficientes no
controle da dor crbnica, e outras abordagens terapéuticas foram surgindo,
preconizando a assisténcia multidisciplinar (Borges, 1999). Na Doenca
Falciforme, a literatura aponta que muitos dos episédios dolorosos podem ser
controlados dentro de casa utilizando analgésicos via oral. Os cuidadores sao
orientados a procurar assisténcia médica somente quando a dor ndo melhorar
ou no caso do surgimento de determinados sintomas, por exemplo, febre ou
queda do estado geral (Tostes, Braga & Len, 2009).

De acordo com Tostes, Braga, Len e Hilario (2008), a sensagéao de dor
em pacientes com Anemia Falciforme varia da intensidade moderada a grave e
possui impactos negativos na execucao das atividades diarias, como o lazer e

a escola e principalmente na cognicédo, sendo apontado como um evento de



risco de desenvolvimento comportamental, social, académico e cognitivo

(Lemanek & Ranalli, 2009; Santos & Miyazaki, 1999; Silva & Marques, 2007).

2.4 Aspectos Cognitivos e Funcoes Executivas

A cognigéo refere-se aos processos mentais, que incluem a memoria, o
raciocinio e a percepcao, por meio do qual o individuo adquire conhecimento
acerca do mundo e realiza planos (Sattler, 2001). Segundo Schelini, Gomes e
Wechsler (2006), o estudo do funcionamento intelectual e das capacidades
cognitivas envolvidas no individuo vem sendo foco de discussdo de
pesquisadores nos ultimos séculos. As fungdes cognitivas investigadas incluem
orientacdo temporal-espacial, atencao e memoaria (Gil, 2002; Kurita, Pimenta,
Oliveira Jr. & Caponeiro, 2008; Schelini et al., 2006), raciocinio légico-
matematico (Haase, Wood & Willmes, 2010), julgamento, compreensao,
denominacéo, fluidez verbal, linguagem receptiva e expressiva (Mansur, 2010),
praxias, escrita, decodificagdo visual e as fung¢des executivas (Malloy-Diniz,
Sedo, Fuentes & Leite, 2008), que sdo de extrema importancia devido ao seu
valor adaptativo.

Segundo Malloy-Diniz et al. (2008), as fungdes executivas sdo um
conjunto de processos cognitivos que, de forma integrada, permitem ao sujeito
direcionar comportamentos a metas, avaliar a eficiéncia e a adequacao destes
comportamentos, abandonando, se preciso, estratégias ineficazes em prol de
outras mais eficientes e, assim, resolver problemas imediatos, de médio ou de
longo prazo. Tais fungdes organizam os comportamentos de forma a orienta-
los a objetivos especificos, realizando ag¢des voluntarias e auto-organizadas

(Capovilla, Assef & Cozza, 2007). Dessa forma, elas compreendem habilidades



gue sado necessarias para solucionar problemas, através do planejamento,
mem©éria operacional, controle inibitério e autorregulacdo do comportamento
em questao (Arnsten & Bao-Ming, 2005; Davison, Amso, Anderson & Diamond,
2006; Diamond, 2006; Garon, Bryson & Smith, 2008; Malloy-Diniz, Martins &
Carneiro, 2004; Piek, 2004; Sohlberg & Mateer, 2001). Essas funcbes
dependem primariamente das estruturas corticais frontais, particularmente da
maturacédo do cértex pré-frontal, 0 que ocorre aproximadamente por volta dos
oito anos (Funahashi, 2001; Luria, 1984; Tanji & Hoshi, 2008). As fungdes do
cértex pré-frontal passam por um longo desenvolvimento, sé estando
completamente desenvolvidas na fase adulta (Malloy-Diniz, Sedo, Fuentes &
Leite, 2008). E essa regido que comanda todas as habilidades cognitivas e,
portanto, regula e coordena a utilizacdo das habilidades cognitivas, emoc¢des e
acoes em prol dos objetivos estabelecidos.

Em relacio ao desempenho cognitivo, estudos tém revelado
comprometimento em criangas com Anemia Falciforme nas areas da
linguagem, das habilidades motoras, sobretudo, do funcionamento executivo
daquelas que apresentam infarto cerebral (Bonner, Gustafson, Schumacher &
Thompson, 1999; Brown et al.,1993; Nunest et al., 2010; Schwartz et al., 2009).
Mesmo em criancas onde ndao ha a deteccao de disfungdes neuronais,
prejuizos no funcionamento executivo estao presentes (Bonner et al., 1999).

Schatz, Finke, Kellett e Kramer (2002) investigaram o tema “Anemia
Falciforme e cognicdo” em sites de pesquisa e publicacbes que apareceram
entre os anos de 1961 a 2001, procedendo a andlise estatistica dos estudos
principais. A Anemia Falciforme foi associada aos efeitos negativos nas

fungcbes cognitivas, mesmo na auséncia de infarto cerebral, sendo que as



causas deste prejuizo incluiam os efeitos diretos da doenca na funcao cerebral,
como a dor, ou aqueles efeitos indiretos como, por exemplo, a diminuicao das
chances de aprendizagem.

Alguns estudos apontam que criangas com Anemia Falciforme possuem
maior risco para desenvolver déficits cognitivos e comprometimento funcional
académico. Essas pesquisas tém identificado problemas funcionais ligados
mais frequentemente a integracdo visomotora, atengdo, concentracéo,
aritmética, memoria, leitura e funcdes executivas (Armstrong 1996, citado por
Thompson et al., 1999; Brown et al., 2000; Hijmans et al., 2011; Schatz &
Roberts, 2005). Certamente, os resultados desse reduzido conjunto de
pesquisas ainda sao incipientes e indicam que um maior numero de estudos é
necessario para esclarecer o tema do comprometimento cognitivo na condicéao
da Anemia Falciforme, relacionando testes de funcionamento da atencéao e das
funcdes executivas, ja que grande parte das lesdes esta localizada no lobo
frontal (Brown et al., 2000; Schatz & Roberts, 2005; Steen et al., 20083;
Thompson et al., 1999).

Pesquisas que relacionam a competéncia académica de criangas com
doencas cronicas, incluindo a Anemia Falciforme, indicam alguns fatores que
contribuem para o déficit cognitivo: a severidade da doencga; as variaveis
fisioldgicas (alteragbes neuroldgicas); as faltas frequentes a escola (Lemanek,
Bckloh, Woods & Bauther, 1995; Richard & Burlew, 1997); e as dificuldades
para lidar com as limitacées impostas pela doenca (Compas et al., 2001). No
tocante a este ultimo aspecto torna-se importante analisar a forma como a

crianga enfrenta a doenca e suas limitacoes.



2.5 Estratégias de Enfrentamento

A maneira como a criangca responde a uma determinada doenca
depende de variaveis que podem estar relacionadas a propria doenca, como as
limitacoes fisicas e sociais, diagndéstico precoce ou tardio, prognostico e
gravidade; a familia e sua dindmica; e, também, a prépria crianga e suas
caracteristicas como idade, género, temperamento e padrdao de enfrentamento
da adversidade (Coletto & Camara, 2009; Eiser, 1990).

Atualmente, varios estudos tém sido realizados com o objetivo de
conhecer mais sobre as estratégias de enfrentamento, ou coping, que as
criangas utilizam para lidar com a hospitalizacdo e a dor, sua medida, os
processos envolvidos, bem como a nomenclatura utilizada e sua efetividade
(Cerqueira, 2000; Compas et al., 2001; Skinner, Edge, Altman & Sherwood,
2003). A expressao “estratégia de enfrentamento”, traducédo do termo inglés
coping, € concebida como o conjunto de habilidades cognitivas e
comportamentais utilizadas pelas pessoas para enfrentar situacées adversas
(Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998; Folkman & Lazarus, 1985; Savdia,
Santana & Mejias, 1996).

Em uma andlise critica sobre a estrutura do coping, Skinner et al. (2003),
estabeleceram que o estudo sobre o enfrentamento é de fundamental
importancia para a compreensdo sobre como o estresse afeta a vida das
pessoas, tanto positiva quanto negativamente. Entretanto, ainda é preciso
definir como o enfrentamento pode ser medido (Cerqueira, 2000; Skinner et al.,
2003).

E importante ressaltar o pequeno niimero de estudos sobre coping em

criancas e adolescentes (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998). Em revisdo



tedrica, os autores conceituam coping como: “[...] conjunto das estratégias
utilizadas pelas pessoas para adaptarem-se a circunstancias adversas” (p.
274). Esta definicdo tem por base o modelo proposto por Lazarus e Folkman
(1984) que divide o coping em duas categorias funcionais: (a) coping centrado
no problema, usado para modificar a relacao entre a pessoa e 0 ambiente,
controlando ou alterando o problema que originou o estresse; e (b) coping
centrado na emocédo, usado para ajustar a resposta emocional ao problema,
quando nao é possivel mudar a situacao adversa.

O referido um modelo envolve quatro conceitos principais: 1) o coping é
um processo ou uma interacao que ocorre entre individuo e ambiente; 2) sua
funcédo € a de administracdo da situacao estressora, em vez de controle; 3) os
processos de coping pressupdéem a nocao de avaliagdo, ou seja, como 0O
fenbmeno é percebido, interpretado e cognitivamente representado na mente
do individuo; e 4) o processo de coping constitui-se em uma mobilizacdo de
esforcos, por meio do qual os individuos irdo investir em estratégias cognitivas
e comportamentais para administrar as demandas internas ou externas que
surgem da sua interacdo com o ambiente (Antoniazzi et al., 1998; Dell’Aglio
2003; Lazarus & Folkman, 1984).

Compas et al. (2001) ao conceituar coping apresentam quatro definicoes
que tém como ponto em comum a caracterizacao do enfrentamento como um
processo de regulacdo, a partir do qual o individuo lida com as situacdes de
estresse. Segundo os autores, as definicdes levam em consideragédo: 1) a
maneira como o sujeito regula seu comportamento e sua orientacao, diante de
fatores estressantes (Skinner & Welborn, 1994); 2) subcategorias de

autorregulacdo do individuo (Compas et al., 2001); 3) os esforcos que sao



dirigidos para manter ou alterar o controle sobre o ambiente (Band & Weisz,
1988); e 4) os esforcos conscientes e intencionais em resposta as
circunstancias ou eventos estressantes, com objetivo de regular a emocéo, a
cognicao, o comportamento, as reacgdes fisiolégicas e o ambiente (Compas et
al., 2001).

Em uma concepcdo apoiada em revisdo de estudos da area, Ellen
Skinner e seus colaboradores (Skinner et al., 2003; Skinner & Zimmer-
Gembeck, 2007) compreendem que o enfrentamento ndo pode ser considerado
um modelo especifico, passivel de observacdo, ou uma crenca que pode ser
relatada, pois possui uma caracteristica multidimensional, podendo ter
diferentes funcdes. Assim, para esses autores o coping € definido como um
processo de regulacao da agao sob estresse, ou seja, 0 conceito é relacionado
a forma como as pessoas tentam mobilizar, guiar, manejar, e direcionar o
comportamento e a emocdo quando estdo sob condigcdes estressantes.
Segundo esses autores, as pessoas tém um papel ativo no enfrentamento das
situacdes adversas, mas também sdo modeladas por esse processo, 0 que
caracteriza um modelo transacional de coping.

Skinner et al. (2003), em revisao ampla da literatura, propuseram uma
visdo hierarquica do construto de coping de forma a sistematizar o processo de
enfrentamento (Apéndice A). Em termos operacionais, segundo esses autores,
na base da estrutura do enfrentamento, temos as instancias ou
comportamentos de coping, que remetem a inUmeras respostas que o0s
individuos apresentam em situagdes estressantes (fazer uso de medicamentos,

utilizarem técnicas de distragdo, como brincar ou ler, por exemplo). Em um



nivel acima, estariam as “familias de enfrentamento” principais®, referidas como
categorias de nivel superior; dentro das quais seriam classificadas as
categorias de nivel inferior, levando em consideracdo suas funcgdes
adaptativas. Entre as 12 familias ou categorias de enfrentamento principais,
propostas pelos autores, podemos destacar a solugcdo de problemas que
abrange a acao instrumental voltada a solugcdo de um desafio, com o
estabelecimento de estratégias, planejamento, anadlise lbgica, esforgo,
persisténcia e determinacado; e o Isolamento que compreende acgdes que
permitem ao individuo se manter afastado das pessoas ou prevenir que as
mesmas tomem conhecimento sobre a situacdo estressante e seus efeitos
psicolégicos (consultar o Apéndice B para obter detalhamento acerca das
demais categorias de enfrentamento).

Na area da saude verifica-se a predominancia de estudos sobre o
enfrentamento da dor e do distress® decorrentes da exposicéo a procedimentos
médicos invasivos como vacina (Cohen, Blount, Cohen & Johnson, 2004;
McCellan, Cohen & Joseph, 2003), hospitalizacdo para cirurgia eletiva
(Altshuler, Genevro, Ruble & Bornstein, 1995), tratamento médico da anemia
(Gil, Willians, Thompson & Kinney, 1991) e tratamento odontol6gico (Brown,
O’Keeffe, Sanders & Backer, 1986; Curry & Russ, 1985; Moraes et al., 2006). O
enfrentamento da dor decorrente de doencas reumatolégicas (Varni et al.,
1996), gastrointestinais (Walker, Smith, Garber & Van Slyke, 1997) e

oncoldgicas (Blount, Landolf-Fritsche, Powers & Sturges, 1990; Costa Jr., 1999;

® Tais categorias, segundo os autores, apresentam definicdes claras, mutuamente exclusivas e
abrangentes, que poderao servir de base para novas analises sobre a estrutura do coping.

® O distress é definido como uma experiéncia emocional desagradavel e multifatorial, de
natureza psicologica, social e/ou espiritual, que oscila entre a percep¢do da prépria
vulnerabilidade, tristeza, fantasias e medo ante o desconhecido e reacées mais intensas como
depressao, ansiedade, panico, crises existenciais e isolamento social (National Comprehensive
Cancer Network, 2007).



Manne, Bakeman, Jacobsen & Dennig, 1993; McCaffrey, 2006; Motta &
Enumo, 2004a; Tucker, Sliffer & Dahlquist, 2001; Weisz, Mac Cabe & Dennig,
1994) também tém caracterizado os estudos sobre avaliacdo do enfrentamento
em criangas.

Para Skinner e Zimmer-Gembeck (2007) é preciso compreender o
processo de desenvolvimento das estratégias de enfrentamento ao longo da
vida, havendo diferencas no repertério entre criancas e adultos. A partir da
extensa analise efetuada, desde o primeiro estudo sistematico do
desenvolvimento do coping, com Murphy, em 1974, até o estudo realizado por
Compas, em 1987, os autores afirmam que existe consenso quanto a
convergéncia de conceituagcdes desenvolvimentistas sobre o construto de
regulacao, particularmente visivel na regulacdo da emocéao. Dessa forma, todas
as estratégias de regulacdo das emocgbdes podem ser consideradas como
estratégias de enfrentamento, sendo até equivalentes quando se analisa o
coping em criancas pequenas. Contudo, de acordo com Skinner e Zimmer-
Gembeck (2007), o coping adaptativo ndo esta baseado exclusivamente em
emocobes positivas ou em uma constante regulagdo da emocgao, por meio de
expressao e reacoes fisioldgicas e experiéncia emocional; mas, também, por
comportamento motor coordenado, atengcédo, cognicdo e reagcdes ao ambiente
fisico e social.

Como ha poucos estudos que avaliam o coping em relacdo a dor em
portadores de Anemia Falciforme, nesse contexto, estudar o coping é essencial
para compreender os efeitos do estresse em criangas e adolescentes, e a

forma como esse processo de lidar modela o proprio desenvolvimento infantil,



em especial, diante de situacdes altamente estressantes, como no caso de
doencas crbnicas e a consequente hospitalizagéo.

Em uma pesquisa feita por Gil, Abrams, Phillips e Keefe (1989), com 79
pacientes adultos, com idade média de 30,8 anos, diagnosticados como
portadores de Anemia Falciforme, de um ambulatério da Universidade de Duke
que atende cerca de 200 pacientes, foram aplicados uma entrevista estruturada
para avaliacdo da dor, na qual o individuo se baseava na sensacao dolorosa
dos ultimos nove meses, e um questionario para avaliar as estratégias de
enfrentamento. Os autores apontaram que aqueles pacientes que utilizaram
estratégias de enfrentamento melhor adaptadas relataram menor intensidade
da dor.

Estudos que avaliam o coping em criangas (Gil et al., 1997, 2001; Lynch,
Zuck-Kashikar, Goldschneider & Jones, 2007), também indicaram que aquelas
que utilizam estratégias comportamentais e cognitivas mais adaptadas,
relataram menos dor, € menor discriminacdo de diferentes niveis de dor. Os
resultados sugerem que as estratégias de enfrentamento adotadas podem ter
efeitos similares aos da analgesia, apontando, assim, a importancia de se
avaliar as estratégias utilizadas para o enfrentamento da dor, para a
elaboracdo de técnicas de intervengdes mais eficazes no manejo dessa
condicéo.

Campbell et al. (2009) analisaram as estratégias de enfrentamento e o
funcionamento executivo em 30 criancas e adolescentes sobreviventes de
leucemia aguda e 30 controles saudaveis, pareados por idade e sexo, com a
hipbétese de que o desempenho em medidas de funcdes executivas esta

associado as estratégias para lidar com o estresse. Segundo os autores, 0s um



comprometimento das fungcbes executivas pode estar relacionado a
dificuldades nas habilidades de coping.

Alguns estudos tém mostrado que na exposicdo ao estresse crbnico,
cuja consequéncia é um prejuizo neuropsicolégico, principalmente no
funcionamento executivo, ocorre uma inadequacgao das estratégias de coping,
levando a uma dificuldade no enfrentamento de novos eventos estressores
(Fabres, Kluwe-Schiavon, Daruy Filho, & Grassi-Oliveira, 2010).

Em suma, Grassi-Oliveira, Daruy Filho e Brietske (2008) sugerem que os
processos de coping podem estar intimamente relacionados aos processos de
funcionamento executivo. Assim, o coping poderia ser entendido como uma
funcdo mental que envolveria avaliacdo, planejamento, andlise e antecipacao
dos resultados; e tais processos se assemelham as operacbes cognitivas
utilizadas em testes de funcdes executivas. Contudo, para os autores, ainda
falta a integracdo entre as bases bioldgicas, o funcionamento cognitivo e o
coping, considerando as poucas evidéncias que existem entre o
comprometimento neuropsicolégico e as estratégias de enfrentamento.

Nesta linha de pensamento, nossa proposta focaliza, na condicdo da
doenca falciforme, as relagdes entre dor e desempenho cognitivo. Mais
especificamente, investigar se um melhor funcionamento executivo seria
acompanhado de estratégias de coping melhor adaptadas no enfrentamento da

doenca e da experiéncia dolorosa.

2.6 Justificativa e Relevancia social e cientifica
Ao considerar que a doenca falciforme e suas conseqiéncias

representam um dos maiores problemas de saude publica no pais (Ministério



da Saude, 2005), é de extrema importdncia que novas pesquisas ha area
focalizem os prejuizos no desenvolvimento cognitivo infantii em funcdo da
magnitude da dor. Assim, temos o seguinte problema de pesquisa: Como a dor
causada pela Anemia Falciforme afeta o desempenho da cognicdo, em
especial das fungcbes executivas, e de que forma essas criangas enfrentam
essa dor? A partir desses resultados, quais as relagdes entre funcionamento
executivo e estratégias de coping utilizadas? Estudos dessa natureza poderao
fornecer subsidios tedricos e metodoldgicos auxiliares na organizacao de
programas de intervencdo que tenham como proposta remediar atrasos nas
habilidades cognitivas dessa populagéo.

Tendo em vista, ainda, o reduzido numero de estudos no pais sobre as
estratégias de enfrentamento em criangcas submetidas a frequentes
hospitalizagdes (Moraes & Enumo, 2008), certamente, € sobremodo relevante
identificar e avaliar, na amostra em questdo, os tipos de coping mais
comumente empregados, o que podera diminuir seu impacto negativo na
esfera socioemocional (Alvim, Viana, Rezende & Brito, 2009), dada a adocao
de estratégias mais facilitadoras para lidar com a dor. Assim, espera-se
contribuir para a producdo cientifica nas éareas da Psicologia do
Desenvolvimento, bem como da Psicologia Pediatrica relacionadas a doenca

cronica infantil.

2.7 Contextualizacao dos estudos da dissertacao
Esta pesquisa foi realizada no Hospital Universitario Cassiano Anténio
de Moraes - HUCAM/UFES, localizado em Vitéria, ES. E considerado o maior

da rede publica do estado, tendo em vista o volume de atendimentos,



sobretudo de alta complexidade, sendo um hospital-escola onde sédo oferecidos
campos de estagio, atuando na formacgéao direta de médicos e enfermeiras e de
outros profissionais da area da saude. Possui atendimentos de pronto-socorro,
ambulatoriais e cirargicos. O HUCAM é ainda referéncia no tratamento de
criancas e adolescentes com Anemia Falciforme no Ambulatério de
Hematologia Pediatrica, sendo que este segue o protocolo clinico e as
diretrizes terapéuticas para tratamento da doencga segundo a Politica Nacional
de Atencao as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
(Portaria n® 1.391/GM de 16 de agosto de 2005; MS, 2008). Segundo essa
Portaria, todos os Centros de Referéncia devem seguir um protocolo nacional e
realizar avaliacdes fisicas, dentdria e nutricional em todas as criangas
portadoras da doenca, assim como exame oftalmologico, esquema profilatico
de penicilina, aconselhamento genético e estudos de funcao cardiaca e renal.
Essas avaliac6es e atendimentos séo realizados de acordo com a idade, sendo
que criangas com idade inferior a 6 meses realizam o exame todo més; em
criangas com idade superior a 6 meses, 0 exame deve ser feito a cada dois
meses; entre 1 e 5 anos, € realizado a cada trés meses; e, acima de 5 anos, o
exame deve ser feito a cada quatro meses.

E importante ressaltar que a amostra que participou do estudo realizava
um acompanhamento e tratamento da doencga no referido ambulatério desde os
primeiros anos de vida, com a mesma equipe, formada por duas médicas
hematologistas pediatricas e por uma enfermeira. Além desses atendimentos
ambulatoriais, que se caracterizavam por consultas e exames estabelcecidos
pelo Ministério da Saude, numa tentativa de estimular a adesao ao tratamento

e 0 manejo da doenga, eram realizados semanalmente uma Reunido de



Educacdo em Saude com os cuidadores e portadores da doenca. As reunides
tinham o objetivo de esclarecer as duvidas sobre a doenga e seu tratamento e
facilitar as trocas de experiéncia entre os pais, além de oferecer um servico de
apoio via telefone (com a médica assistente) para orientagdes, caso a crianga
apresentasse alguma complicacao de urgéncia.

Com base no exposto, emergiu a proposta de investigar na condigdo da
doenca falciforme, as relacbes entre dor e desempenho cognitivo e as
estratégias de enfrentamento utilizadas por essas criancas. Nesse contexto, foi
proposto o Estudo 1, “Avaliacdo da dor e do desempenho cognitivo em
criangas com Anemia Falciforme”, com o objetivo de avaliar a dor e analisar o
perfil cognitivo do grupo, em especial do funcionamento executivo relacionado
a essas variaveis.

Para a caracterizagcdo da amostra foi utilizada a Anamnese — Roteiro 1
(Carretoni Filho & Prebianchi, 1994), um protocolo de entrevista com 9
questdes, que permite a coleta de informacdes gerais sobre a crianca e sua
familia, como a histéria pessoal (gestacao, infancia, escolaridade), habitos e
interesses, deficiéncia, histdria familiar, histéria socioeconémica, caracteristicas
comportamentais, cognitivas e emocionais da crianga; além da analise dos
prontuarios ambulatoriais e da aplicacdo do Critério de Classificagao
Econémica Brasil- CCEB (ABEP, 2008) (Apéndice C).

Para a avaliagdo da dor foi utlizada a Escala Faces de Dor - Revisada
(Faces Pain Scale-Revised - FPS-R), traduzida do estudo de Hicks, von
Baeyer, Spafford, van Korlaar e Goodenough (2001) para a populacédo
brasileira (Poveda et al., 2010). Esta escala é composta por seis diferentes

figuras de expressdes faciais, as quais variam da expressao sem dor até dor



insuportavel, sendo: 0 = sem dor; 2 = dor mimina; 4 = dor leve; 6 = dor
moderada; 8 = dor forte; e 10= dor extrema (Apéndice D).

Com objetivo de avaliar o desepemnho cognitivo foram aplicados dois
instrumentos cognitivos. O primeiro, teste Matrizes Progressivas Coloridas de
Raven — Escala Especial (Angelini, Alves, Custddio, Duarte & Duarte, 1999), é
um teste de inteligéncia nao verbal, para criancas de 5 a 11 anos, cujo objetivo
€ aferir sobre o desenvolvimento intelectual e as capacidades de
aprendizagem. A crianca, através do raciocinio analédgico (A:B:C:?), aponta,
dentre as alternativas propostas pelo teste, qual figura irda completar o quadro
que teve uma parte removida (Apéndice E). O Teste Wisconsin de
Classificacao de Cartas (Cunha et al., 2005) avalia as fung¢des executivas e é
composto por quatro cartas-estimulo e 128 cartas-resposta, sendo a tarefa,
combinar, conforme uma das categorias (cor, forma ou numero), as cartas-
resposta com uma das quatro cartas-estimulo. A cada dez acertos sucessivos
o critério € mudado sem aviso prévio ao examinando, que apenas recebera a
orientacao se a relagao feita esta correta ou ndo (Apéndice F).

Os dados foram discutidos relacionando a intensidade da dor, o numero
de internacdes e a meédia de dias de internagdo com o desempenho cognitivo
aparesentado nos dois testes.

O Estudo 2, denominado “Estratégias de Enfrentamento da dor em
criangas com Anemia Falciforme”, teve como objetivo analisar as estratégias de
enfrentamento da dor do grupo de criangas com Anemia Falciforme. Para isso
foi utilizado o Instrumento Informatizado de Avaliagdo do Enfrentamento da

Hospitalizacdo - AEHcomp (Motta, 2007; Moraes & Enumo, 2008), adaptado



para a situagcdo de dor’ - AEHcomp-Dor (Oliveira, 2011) (Apéndice G). E
composto por 20 telas ilustradas com desenhos coloridos, apresentando uma
versao para meninos e outra para meninas. As telas apresentam situagdes
para identificar o que as criangcas fazem, pensam e sentem diante da dor, ou
seja, representam instancias de coping, como: brincar, chorar, sentir raiva,
assistir TV, esconder, ficar triste, cantar e dancar, rezar, desanimar, estudar,
fazer chantagem, pensar em fugir, conversar com os amigos, ouvir musica,
sentir culpa, sentir medo, ler gibi, tomar remédio, pensar em milagres e buscar
informagdes/conversar com o médico. Nessa adaptacao do instrumento para o
contexto da dor, quatro telas (“tomar remédio”, “buscar informacdes”,
“esconder-se” e “fugir’) foram modificadas com o objetivo de substituir o foco
do ambiente hospitalar por um contexto onde referéncias a dor pudessem ser
levantadas (Apéndice H).

Por fim, o terceiro estudo, “Avaliagcdo das estratégias de enfrentamento
da dor e das funcdes executivas em criangas com Anemia Falciforme”, teve por
objetivo verificar as relagbes entre as variaveis do desempenho cognitivo,
avaliado através do Teste Wisconsin de Classificagdo de Cartas (Cunha et al.,
2005), e as estratégias de enfrentamento, analisadas através do AEHcomp-Dor
(Oliveira, 2011). Os dados foram submetidos a tratamento estatistico para

testar as correlagdes entre as variaveis destacas acima.

” Adaptado por Oliveira (2011) em coautoria com Alessandra Brunoro Motta e Sonia Regina
Fiorim Enumo, apresentado em Congresso de Avaliagdo psicoldgica (Oliveira, Garioli,
Felizardo, Paula & Enumo, 2011).



2.8 Aspectos éticos

O presente estudo seguiu todos os procedimentos éticos de acordo com
a resolucao de 196/96, que regulamentam as pesquisas com seres humanos
estabelecidas pelo Conselho Nacional de Saude (CNS, 1996) e pelo cédigo de
ética que regulamenta o exercicio do profissional de Psicologia (CFP, 2005).
Antes de ser executado, o projeto foi encaminhado ao Comité de Etica do
Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Espirito Santo para
apreciacao e autorizagao (Apéndice H).

E importante ressaltar que os instrumentos utilizados neste projeto de
pesquisa ndao apresentaram qualquer tipo de risco para os participantes. Os
responsaveis pelas criancas foram contatados e mediante os esclarecimentos
sobre o procedimento e os objetivos da pesquisa, foram solicitados a autorizar
a participacdo das criancas por escrito, assinando o termo de consentimento
livre esclarecido para pais (Apéndice |), onde ficou claro que, a qualquer
momento, os participantes poderiam desistir do projeto, sem que isto
implicasse em prejuizos para os demais atendimentos que a crianca recebesse
na instituicdo. Além do termo de consentimento para os responsaveis have
ainda um termo para autorizacao da instituicdo hospitalar (Apéndice J).

Além disso, essa pesquisa trouxe beneficios para os participantes com a
doenca AF, uma vez que foi realizado uma avaliacdo e uma anadlise do
desempenho do funcionamento cognitivo de cada crianca. Todas as maes
receberam o resultado dessa avaliacdo no formato escrito e oral e quando
foram necessarios, os encaminhamentos para outros profissionais foram

realizados. Além disso, esta pesquisa trouxe beneficios para o hospital e seus



profissionais, contribuindo para a pratica com carater preventivo para as

criancgas e sua familia.

2.9 Objetivos

Esta pesquisa, organizada em trés estudos, teve por objetivo geral
identificar e analisar as relagcdes entre dor, funcbes executivas e tipos de
coping adotados por criancas com Anemia Falciforme no enfrentamento da

doenca crénica e da decorrente experiéncia dolorosa.

2.9.1 Objetivos do Estudo 1:

O Estudo 1 procurou investigar se a dor conduzia a algum prejuizo no
desempenho cognitivo, principalmente nas fungdes executivas de criancas
portadoras de Anemia Falciforme. Mais especificamente, mensurar a dor
através de uma escala visual; e analisar o desempenho cognitivo e o

funcionamento executivo na amostra considerada.

2.9.2 Objetivos do Estudo 2:

O Estudo 2 se refere a analise dos tipos de coping empregados pela
amostra para lidar com a dor e a doenca, tendo como objetivos especificos
identificar e analisar as principais estratégias de enfrentamento, aplicando

instrumento informatizado adaptado para esse contexto.

2.9.3 Objetivos do Estudo 3:
O Estudo 3 teve por objetivo analisar se um melhor desempenho no

funcionamento executivo estaria relacionado a estratégias de coping



adaptativas. Assim, os objetivos especificos desse estudo foram: caracterizar
o perfil de desempenho cognitivo do grupo, comparando perfil de
funcionamento executivo as estratégias de coping mais empregadas pelo
grupo.

A sequir, os trés estudos serdao apresentados no formato de artigo, a
serem submetidos a periddicos da Psicologia e areas afins. Assim, os artigos
obedecem a formatagdo exigida por cada revista (tipo de fonte, normas e
namero de péaginas). A identificacdo do periddico cientifico foi suprimida para
nao comprometer o processo de submissao de artigos, respeitando-se a regra
exigida de anonimato dos autores e avaliacdo cega a ser efetuada por

pareceristas.



3. ESTUDOS
3.1 ESTUDO 1 - Avaliacdo da dor e do desempenho cognitivo em criancas
com Anemia Falciforme ®

Folha de rosto sem identificacao

Titulo: AVALIACAO DA DOR E DO DESEMPENHO COGNITIVO EM
CRIANGCAS COM ANEMIA FALCIFORME
Titulo em Inglés: PAIN ASSESSMENT AND COGNITIVE PERFORMANCE IN

CHILDREN WITH SICKLE CELL ANEMIA

8Artigo a ser submetido a periddico nivel B1, respeitando-se as normas da revista exigidas pelo
International Committee of Medical Journal Editors (2009): resumo em portugués e abstract em
inglés, com até 250 palavras e 5 descritores. O texto devera ter no maximo 4.000 palavras.
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RESUMO

Pesquisas com portadores de Anemia Falciforme (AF) apontam que esta
populacado apresenta limitacées funcionais, fenémenos de vaso-oclusdo, lesao
de 6rgaos e dor constante, além de déficit cognitivo, principalmente das
funcdes executivas (FE). Este estudo teve como objetivo analisar as relacoes
entre as variaveis dor e desempenho cognitivo em 12 criancas com AF (8-10
anos), atendidas no Ambulatério de Hematologia Pediatrica de Vitéria, ES.
Além da anmanese realizada com as maes e andlise de prontuarios, utilizou-se
a Escala Faces de Dor - Revisada (Faces Pain Scale-Revised - FPS-R) para
avaliar a magnitude da dor. A avaliacdo cognitiva consistiu na aplicacao dos
testes Raven e Wisconsin de Classificacao de Cartas. Anélise do coeficiente de
correlacdo de Spearman foi aplicada para correlagdo entre as variaveis do
estudo. Diferente do que predomina na literatura, a maioria do grupo
apresentou diminuicdo das crises algicas e internagdes, principalmente no
ultimo ano. Um fator diferenciado, para a maioria da amostra (n=8), decorre do
uso de Hidroxiuréia (HU), novo medicamento utilizado para minimizar os
impactos da doenca e das constantes crises algicas. Nos resultados do Raven,
trés criancas apresentaram déficits cognitivos mais significativos. Contudo, em
relagédo as FE, avaliadas através dos dominios do Wisconsin, todas as criangas
obtiveram dificuldades em “Respostas perseverativas”, “Erros perseverativos”,
e duas no dominio “Fracasso em Manter o Contexto”. Na correlacao entre dor e
desempenho cognitivo, criancas que sentem mais dor possuem maior déficit de
amplitude atencional e prejuizo nas FE. Os resultados sugerem déficits de
atencao, controle inibitério e autorregulacdo, mas os limites para a
generalizagao dos resultados sdo considerados, dado o tamanho reduzido da

amostra.
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ABSTRACT

Research with sickle cell anemia (SCA) patients show that this population
presents functional limitations, vascular occlusion phenomena, organ damage
and constant pain due to the symptoms, besides cognitive deficits, especially in
executive functions (EF). This study aimed to analyze the relationship between
two variables - pain and cognitive performance — in 12 children with SCA (8 - 11
years old) treated at the Clinic of Pediatric Hematology in Vitéria, ES. In addition
to the interview performed with the mother and the analysis of medical records,
we used the Faces Pain Scale-Revised - FPS-R to assess the magnitude of
pain. Cognitive assessment consisted of applying the tests: Colored
Progressive Matrices (CPM) — Sets A, Ab, B (revised version), and the
Wisconsin Card Sorting Test (WCST). The analysis of the correlation coefficient
of Spearman was applied to study the correlation among variables. Different
from what prevails in the literature, most of the group had a decrease of pain
crises and hospitalizations, especially in the last year. A factor of difference in
this sample is that most make use of Hydroxyurea, a new drug to minimize the
impacts of the disease and the constant painful crises. In the results of Raven’s
CPM, three children showed more significant cognitive deficits. As for the EF,
evaluated through the domains of WCST, all children had difficulties in
"perseverative responses”,”’perseverative errors”, and two on "Failure to
maintain context”. In the correlation between pain and cognitive performance,
we found that children who feel more pain, have greater deficits on attentional
breadth and losses in EF. The results suggest deficits in attention, inhibitory
control and self-regulation, i but the limits for the generalizability of the results

are considered, given the small sample size.
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INTRODUCAO

A doenca cronica tem sido definida como perturbagdes da saude que
possuem uma longa duragdo, podendo se estender ao longo da vida do
individuo (Eiser, 1990). Estima-se que entre 15% a 18% da populacao infantil
norte-americana sofra com alguma disfuncao cronica. Esta se caracteriza por
ter um curso demorado, tratamento longo e apresenta um forte impacto sobre a
capacidade funcional do sujeito (Castro & Piccinini, 2002).

Com os avancos da ciéncia, muitas doencas que antes levavam criangas
e adolescentes a morte, hoje se tornaram crénicas, conferindo ao paciente a
convivéncia diaria com suas intercorréncias (Perrin & Shonkoff, 2000; Silva,
2001). De acordo com a Childstats (2001, citado por Straub, 2005), em 1997,
8% das criancas norte-americanas com idade entre 5 e 17 anos tiveram suas
atividades limitadas devido a problemas crénicos de saude. Como
consequéncia, ha varias e extensivas hospitaliza¢des, dor aguda e/ou crénica,
prejuizos cognitivos, além de comprometimento na vida social e emocional
(Alvin, Viana, Rezande & Brito, 2009; Query, Reichelt & Christoferson, 1990;
Shapiro et al., 1995).

Dentre as doencas crbnicas, a Anemia Falciforme (AF), pertencente ao
grupo das hemoglobinopatias, possui a maior prevaléncia no Brasil (Diniz &
Guedes, 2003). E uma doenca de carater hereditario e de maior representacéo
na populacao brasileira (Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria [ANVISA],
2002; Ministério da Saude [MS], 2006; Silva & Marques, 2007), decorrente do
fato de o pais ter recebido uma grande populacdo de africanos, e por
apresentar ampla mistura de racas. Isso se deve ao fato de que a AF é

considerada uma instancia de adaptagdo ao meio ambiente sob influéncia da



selecdo natural, pois este mesmo gene que causa a doenca imunizava 0S
individuos da malaria, muito comum em regides da Africa ocidental, fazendo
com que o traco da AF fosse cada vez mais disseminado pela populacao
afrodescendente (ANVISA, 2002). Dados mais recentes, mostram que a
incidéncia de pessoas com o trago, no Brasil, é de 1:35 dos nascidos vivos,
com estimativa de nascimento de 3.000 criancas com AF e 200.000 com traco
falciforme, a cada ano (MS, 2012).

A AF se caracteriza por apresentar mutacdes na proteina que constitui
as hemacias, o que leva a alteragdo na distribuicdo de oxigénio pelo corpo'®.
Tal mutacado acaba por falcizar a hemacia (alteracao da forma original para o
formato de uma “foice”), gerando o encurtamento da vida média dos glébulos
vermelhos, fendmenos de vaso-oclusdo (obstrucdo dos vasos sanguineos),
lesdo de 6rgaos e dor constante (ANVISA, 2002).

A dor é um fenémeno subjetivo complexo que apresenta varios aspectos
e formas de compreensado. De acordo com a International Association for the
Study of Pain Press — IASP (1979, p.165), a dor é uma “experiéncia sensorial e
emocional desagradavel associada a um dano real ou descrita em tais termos”.
Existem duas formas de classificar a dor: aguda ou crbénica. A dor é
considerada aguda quando é pontual, decorrente de traumas ou manifestacoes
patoloégicas. J& a dor crbnica € caracterizada pela persisténcia e sofrimento
prolongado causado ao paciente (Angelotti & Fortes, 2007). Estima-se que 7%
a 40% da populac¢do mundial sofra de algum tipo de dor crénica (Silva, 2001).

A dor crénica tem um impacto extremamente prejudicial, pois se torna

causadora de morbidade, absenteismo ao trabalho e incapacidade temporéria

" Ha uma mutacdo de ponto (GAG -> GTG) no gene da globina beta, originando uma hemoglobina
anormal, denominada hemoglobina S (HbS), ao invés da hemoglobina normal denominada hemoglobina
A (HbA) (ANVISA, 2002).



ou permanente, além de gerar elevados custos aos sistemas de saude.
Também apresenta efeitos sobre o humor, o apetite, 0 sono e provoca queda
no sistema imunoldégico, levando ao estresse fisico epsicoldgico (Sa, Baptista,
Matos & Lessa, 2009). Como a dor € um dos principais motivos de internagéo,
0 seu alivio é a meta mais importante do cuidado ao paciente hospitalizado
(Silva & Marques, 2007). Para o seu tratamento, predominava até a década de
60 o uso de procedimentos médicos, como bloqueio de nervos e uso de
analgésicos (Murta, 1999), Entretanto, esses procedimentos tornaram-se
insuficientes no controle da dor crénica, e outras abordagens terapéuticas
foram surgindo, preconizando a assisténcia multidisciplinar (Borges, 1999).
Atualmente, para o tratamento da dor, os pacientes com AF utilizam um
medicamento conhecido como Hidroxiuréia (HU). E um agente antineoplésico,
que parece atuar de maneira especifica em uma das fases do ciclo celular,
afetando a divisdo das células. A HU € um agente quimioterapico bastante
conhecido e utilizado para tratamento de sindromes mieloproliferativas, como
leucemia miel6ide cronica e policitemia severa. E de facil utilizaco, e teve seu
uso incluido nos protocolos de tratamento da AF no inicio da década de 80 no
Brasil em pacientes adultos (Scott, Hillery & Brown, 1996), sendo autorizado
para uso em criancas pelo MS através do Protocolo Clinico de Diretrizes
Terapéuticas da Doenca Falciforme em 2002 (MS, 2002). Ao longo dos anos,
as pesquisas com criangas tém demonstrado igual eficacia de HU sem grandes
efeitos colaterais, com melhora das crises algicas e, consequentemente, da
qualidade de vida de seus portadores (Hoppe et al., 2000; Scott et al., 1996;
Sumoza, De Bisotti & Sumoza, 2002; Wang, Wynn & Rogers, 2001; Ware,

Eggleston & Redding-Lallinger, 2002).



Na avaliagdo da dor na AF os instrumentos mais frequentemente
utilizados sdo os de autoavaliacdo (escala facial de dor e escala visual
analdégica) ou autorrelato (diarios), de observagdo do comportamento e
avaliacao dos parametros fisioldgicos (Santos & Miyazaki, 1999; Tostes, Braga
& Len, 2009). A dor é uma sensacdo que varia da intensidade moderada a
grave (Tostes, Braga, Len & Hilario, 2008). Além disso, a dor possui impactos
negativos na execucao das atividades diarias (lazer e escola), e na cognicao
(Alvin et al., 2009; Hart, Wade & Martelli, 2003; Lemanek & Ranalli, 2009;
Santos & Miyazaki, 1999; Silva & Marques, 2007).

Alteracdes cognitivas sao frequentes na populacdo de pessoas com
doencas cronicas, por razdes relacionadas as doencas e ao tipo de tratamento
medicamentoso (Pita, 1998). Segundo Hart, Wade e Martelli (2003), o uso de
opidides utilizados no tratamento da dor pode ser responsavel por tais
alteracoes; por outro lado, a dor, por si s6, pode causar alteragcdes cognitivas,
comprometendo os processos adaptativos nos diversos contextos.

Funcbes cognitivas sao fundamentais para a vida diaria. A cognicédo
refere-se aos processos mentais, que incluem memoria, raciocinio e percepgao
por meio do qual o sujeito realiza planos e adquire conhecimento acerca do
mundo (Sattler, 2001). Elas incluem orientagdo temporal-espacial, atencao e
memb©éria (Kurita, Pimenta, Oliveira Jr. & Caponeiro, 2008), raciocinio l6gico-
matematico (Haase, Wood & Willmes, 2010), julgamento, compreensao,
denominacao, fluidez verbal, linguagem receptiva e expressiva (Mansur, 2010),
praxias, escrita, decodificagdo visual e as fung¢des executivas (Malloy-Diniz,
Sedo, Fuentes & Leite, 2008), que sdo de extrema importancia devido ao seu

valor adaptativo para o individuo. A atencdo, por exemplo, influi na



aprendizagem, pois €& responsavel pela captacdo, selecdo, organizacgao,
transformacao e fixagdo temporaria e processamento da informacao,
posteriormente, armazenada de maneira permanente. Prejuizos dessa
natureza podem dificultar o funcionamento da pessoa no dia a dia e, ainda,
comprometer outras fungdes cognitivas, como a memdédria e as funcdes
executivas (FE) (Kurita, Pimenta, Oliveira Junior & Camponeiro, 2008).

As FE consistem em um conjunto de processos cognitivos que, de forma
integrada, permitem ao sujeito direcionar comportamentos a metas, avaliar a
eficiéncia e a adequacao destes comportamentos, abandonando, se preciso,
estratégias ineficazes em prol de outras mais eficientes e, assim, resolver
problemas imediatos, de médio ou de longo prazo (Malloy-Diniz et al., 2008).
Entretanto, € reduzido o numero de pesquisas que se detém a estudar esses
tipos de funcdes (Nitrini et al., 2005).

Informagbes disponiveis na literatura sobre a competéncia académica de
criangas com doenca falciforme citam a presenca de déficit cognitivo
relacionado a variaveis fisiolégicas (alteracées neuroldgicas), faltas frequentes
a escola e, ainda, a severidade da doenca, ja que a AF esta comumente
associada a doencga cérebro-vascular, sendo a principal causa de Acidente
Vascular Cerebral (AVC) durante a infancia. Este ocorre em 15% das criancas
com a doencga, sendo a grande maioria antes dos 15 anos (Lemanek, Bckloh,
Woods & Bauther, 1995). Infartos cerebrais correspondem a 75% dos casos e
raramente sao fatais, mas se recorrentes, resultam em déficits motores,
cognitivos e de linguagem (Richard & Burlew, 1997).

Estudo realizado por Brown et al. (2000), com 63 criancas e

adolescentes em tratamento no Instituto Nacional de AF, localizado em



Carolina do Sul, Columbia, EUA, teve como objetivo analisar as funcdes
cognitivas desses portadores, classificados com AVC, através de uma bateria
neurocognitiva. Essa bateria incluia a Escala de Inteligéncia Wechsler - WISC
[l (Wescheler, 1991) que avalia o funcionamento cognitivo e o Cancellation as
task (Diller et al., 1994) que avalia as funcdes cognitivas. Os autores
apontaram que aqueles que tiveram AVC’s ou “infartos silenciosos”,
apresentaram alterac6es mais acentuadas na atencdo e no funcionamento
executivo do que individuos sem a doenca. Outra pesquisa, realizada por
Schatz e Roberts (2005), também em Carolina do Sul, encontrou resultados
semelhantes ao estudo de Brown et al. (2000). Os subtestes do WISC Il
(Wescheler, 1991) foram aplicados no grupo experimental, constituido por 25
criangas e adolescentes com AF, com idades entre 6,9 anos e 16,3 anos, e no
grupo controle, formado pela amostra de 7 a 16 anos. Os autores verificaram
gue quando comparado ao grupo controle, existem decréscimos na memoria
de longo prazo, no processamento auditivo, na velocidade de processamento
e, principalmente, nas FE.

Para Grassi-Oliveira, Daruy Filho e Brietzke (2008), as FE estariam
relacionadas aos processos regulatérios de coping, ja que pode-se entender as
estratégias de enfrentamento como uma funcdo mental que envolveria
avaliagédo, planejamento, analise e antecipagéo dos resultados, dominios estes
avaliados em testes de FE. Hijmans et al. (2011) conduziram um estudo com
41 criancas portadoras de AF e 38 controles, e avaliaram um conjunto de
variaveis cognitivas, dentre elas, o funcionamento executivo (inibicdo de
resposta, atencdo sustentada, planejamento e memaria de trabalho). Segundo

os autores, a AF foi associada a escores menores de Ql, além de o grupo



apresentar déficits na atengdo sustentada, memoéria e planejamento,
demonstrando, assim, disfuncédo executiva.

Pesquisa conduzida por Steen et al. (2003), com 49 pacientes (27
meninos e 22 meninas), com meédia de 9,3 anos, e indicios de AVC, indicou
maior prejuizo no desempenho cognitivo de criangcas com AF do que no grupo
nos quais o AVC nao estava presente. Para avaliar o funcionamento cognitivo,
os autores utilizaram o WISC 1l (Wescheler, 1991) e, ainda, exames de neuro-
imagem, para verificar quais participantes ja tinham algum tipo de infarto
cerebral. As criancas com AF, mesmo sem nenhum tipo de disfungéo
neurolégica, também apresentaram baixo desempenho cognitivo. Para
Waltkins et al. (2006) pacientes com possiveis infartos cerebrais possuem risco
semelhante para déficits cognitivos em relacao aqueles pacientes com AVC.
Segundo Hijmans et al. (2011), esse risco é semelhante devido a redugédo do
fornecimento de oxigénio no cérebro, em funcéo da falcizacdo das hemacias.

Considerando que a AF e as consequiéncias da doenga como um
problema de saude publica (MS, 2005, 2006, 2012), é de extrema importancia
gue novas pesquisas na area focalizem os prejuizos no desenvolvimento
cognitivo infantil em funcao da magnitude da dor, ja que ainda sao escassas no
campo da Psicologia Pediatrica investigacdes que descrevam o portador da
doenca falciforme, seja quanto a aspectos sociais ou quanto ao

desenvolvimento emocional e cognitivo.

OBJETIVOS
Posto que néo exista na Psicologia um consideravel nimero de estudos

que discutam, na trajetéria desenvolvimental, os riscos para problemas



cognitivos em funcdo da doenca crbnica, este estudo teve por objetivo
identificar a magnitude da dor em criangcas com AF e analisar possiveis
relagbes entre essa variavel e o desenvolvimento cognitivo, destacando-se o

processamento das FE.

METODO
Participantes

Participaram do estudo'' 12 criangas, com idade entre 8 e 10 anos e 11
meses (7 do sexo masculino), e suas maes, assistidas em um Programa de
Hematologia Pediatrica de um hospital publico de Vitéria, ES. Como critério de
inclusao na amostra, a faixa etaria de 8 a 10 anos, devido a maturacédo do
cértex pré-frontal, que ocorre aproximadamente no inicio desse periodo
(Funahashi, 2001; Luria, 1984; Tanji & Hoshi, 2008). A partir do diagndéstico, a
crianca e sua familia participam de encontros semanais com profissionais de
saude para conhecer mais sobre sintomatologia, evolugdo e tratamento da
doenca. Desta forma, o grupo de criancas e cuidadores é instruido e faz todo o
acompanhamento necessario para diminuir os impactos da doenca no cotidiano
da crianca. O tamanho da amostra ocorreu devido ao reduzido numero de
pacientes cadastrados no ambulatério de hematologia na faixa etaria
determinada (N=18) pelo critério de inclusdo na amostra. Houve também
dificuldade em localizar as familias, visto que as informacdes registradas em

alguns prontuérios medicos estavam incorretas ou defasadas.

" Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Saude da UFES (Processo n. 092/10). Dessa maneira, a pesquisa cumpre os procedimentos
internos das duas instituicdes, bem como as exigéncias das Resolugées 196 de 10/10/1996,
251 de 07/08/1997 e 292 de 08/07/1999, que regulamentam pesquisas com seres humanos.
Além disso, para participacao na pesquisa, o hospital e todos os responsaveis pelas criancas
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.



Instrumentos
Neste estudo, além da anadlise dos prontuarios, no qual foram verificados
dados da histéria clinica da doenca de cada participante, dois protocolos foram
aplicados, respondidos pelas maes, para caracterizar a amostra: 1) Anamnese
— Roteiro | (Carretoni Filho & Prebianchi, 1994) — protocolo de entrevista com 9
questdes, que permite a coleta de informacbes gerais sobre a crianca e sua
familia, como a histéria pessoal (gestacdo, infancia, escolaridade, por
exemplo), habitos e interesses, deficiéncia, histéria familiar, histéria socio-
econbmica, caracteristicas comportamentais, cognitivas e emocionais da
crianga. O instrumento também inclui questdes especificas relativas ao impacto
da dor no desenvolvimento, como por exemplo, o inicio do diagnéstico, a
participagcdo em programas de follow-up e a possibilidade de realizar atividades
do cotidiano, como brincar, passear e dormir, além de frequéncia e periodo de
hospitalizacédo; 2) Critério de Classificacdo Econdémica Brasil — CCEB (ABEP,
2008) — E um sistema de classificagdo econdmica, com 10 itens, que pontua as
seguintes variaveis: numero de automéveis; aparelhos de TV; radio; banheiros;
empregada doméstica; posse de maquina de lavar roupas, aspirador de po,
geladeira, freezer e DVD/video, e o nivel de instrucao do responsavel pela
familia. A partir desses critérios, as familias podem ser classificadas em sete
classes econdbmicas (Classes A1, A2, B1, B2, C, D e E) com renda familiar
média (RFM) que varia de R$ 207,00 (meio salario minimo) a R$ 7.793,00 (15
salarios minimos).
Para avaliar a magnitude da dor foi aplicada a Escala Faces de Dor -
Revisada (Faces Pain Scale-Revised - FPS-R) (Poveda et al., 2010) . E uma

escala composta por seis diferentes figuras de expressdes faciais, as quais



variam da expressao sem dor até dor insuportavel, sendo: 0 = sem dor; 2 = dor
mimina; 4 = dor leve; 6 = dor moderada; 8 = dor forte; e 10= dor extrema, de
forma que foi utilizada com dois objetivos diferentes. Inicialmente, a escala
visual foi aplicada para verificar se havia, no momento de realizacao dos testes
cognitivos, algum nivel de dor que inviabilizasse a sessdo. Caso a crianga
apontasse na escala o nivel de dor incapacitante (nivel 6-10), ela seria, entéo,
encaminhada ao servico ambulatorial para tratamento da dor e, convidada,
posteriormente, a participar de atividades ludicas (se assim o desejasse). Além
disso, foi aplicada a escala de faces visuais para avaliar o nivel da ultima dor
que a crianga se recordava. Para tanto, era solicitado que a crianca se
lembrasse de sua ultima crise algica e apontasse na escala, o nivel de dor que
ela havia sentido naquela ocasiao.

Para avaliar o desempenho cognitivo foram aplicados dois testes
psicométricos. O teste Matrizes Progressivas Coloridas de Raven — Escala
Especial (Angelini, Alves, Custodio, Duarte & Duarte, 1999) é um teste de
inteligéncia nao verbal, desenvolvido para criancas de 5 a 11 anos, cujo
objetivo é avaliar o “fator geral”, proposto por Spearman, no qual a crianca
precisa escolher dentre as alternativas apresentadas a resposta correta para
um conjunto de desenhos dispostos em linhas e colunas, com uma parte tendo
sido removida. Isso permite aferir o desenvolvimento intelectual, as
capacidades de aprendizagem e o raciocinio analégico (A:B:: C:?).

O Teste Wisconsin (Cunha et al., 2005) avalia as FE (flexibilidade na
resolucdo de problemas). E composto por quatro cartas-estimulo e 128 cartas-
resposta, sendo a tarefa, combinar as cartas-resposta com uma das quatro

cartas-estimulo, conforme uma das categorias (cor, forma ou numero). A cada



dez acertos sucessivos o critério € mudado sem aviso prévio ao examinando,
gue apenas recebera a orientacdo se a relagao feita estd correta ou ndo. O
procedimento se repete até que a crianca complete seis séries corretamente
classificadas ou termine o numero de cartas. A escolha deste teste foi baseada
na utilizacado de instrumentos padronizados para a populacéo brasileira, sendo
esse 0 Unico que avalia as FE.

Assim, inicialmente foi realizada a anamnese com a mae da crianca e a
aplicagéo do instrumento de classificagdo econémica, seguida da analise dos
prontuarios médicos. Além disso, com cada crianga, foram realizados dois
encontros, com duragdo média de 30 minutos. Em cada sessdo, antes da
aplicacao dos testes psicométricos, as criancas respondiam a Escala de Faces
para avaliar a dor sentida naquele momento. Posteriormente, caso a crianca
nao apresentasse nenhum nivel de dor mais incapacitante (niveis 6 a 10),
participaria da etapa de aplicacdo dos instrumentos: Raven e Wisconsin. Ao
final da ultima sessdo, a Escala de dor era reaplicada, e a crianca era
reportada a sua ultima crise algica. O estudo foi realizado no periodo de janeiro

a marco de 2011.

Andlise de dados

A analise de dados dos testes psicométricos foi realizada obedecendo
aos critérios de cada teste, padronizado para a populacdo brasileira. As
categorias relativas a dor foram correlacionadas ao escore bruto de respostas
do Teste Raven (Angelini et al., 1999) e com os escores brutos de varios
dominios avaliados pelo Wisconsin (Cunha et al., 2005). Neste, as respostas

foram analisadas quanto a (0): a) numero total de erros (tendéncia geral em



responder errado); b) resposta perseverativa (quando o sujeito persiste em
responder a uma so6 categoria); c) erro perseverativo (quando o sujeito persiste
em responder a uma categoria especifica que é incorreta); d) erro nao
perseverativo (o sujeito responde de forma errbnea e ndo as combina com o
principio perseverante ou vigente); e) reposta de nivel conceitual (denotam a
compreensao do sujeito com os principios corretos de classificacao); f) nimero
de categorias completas (quantas categorias o sujeito consegue completar de
forma certa e consecutiva); g) Ensaios para completar a 12 categoria (nimero
de tentativas para iniciar a primeira categoria — cor); h) Fracasso em manter o
contexto (erro depois de mais de cinco acertos consecutivos em uma
determinada categoria); e i) Aprender a aprender (reflete a mudanca do sujeito
na eficiéncia conceitual ao longo de categorias consecutivas do Wisconsin).
Devido a pequena amostra e falta de uma distribuicao normal, foi
utilizado um teste ndo paramétrico (coeficiente de correlagdo de Spearman)

para analise das relagdes entre as variaveis.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Através dos dados coletados por meio da anamnese realizada com as
mées e levantamento de prontuarios medicos foi possivel compor o perfil do
grupo. Quanto a escolaridade das criangas, 50% estavam no 2° ano, 25 % no
32 ano, 17% no 4° ano e 8% no 5% ano. A escolaridade das mées variou do
Ensino Fundamental Completo (50%) ao Médio Completo (50%), sendo que a
principal atividade ocupacional mencionada (75%) foi a “do lar’. Somente 25%
das maes possuiam vinculo de emprego formal. Na classificacao

socioeconémica, de acordo com o protocolo da ABEP (2008), houve uma



variagdo de meio a trés salarios minimos, de forma que 33,3% dos
participantes eram da classe D (RFM: R$ 424,00), 58,4% da classe C (RFM:
R$ 927,00), e 8,3% da classe B (RFM: R$ 1.669,00).

Com relacao ao perfil clinico do grupo, para cinco criangas, o diagndstico
foi realizado no primeiro ano de vida e duas no segundo ano, a maioria atraves
do teste do pezinho. No tocante as condicbes de saude, trés criangas sao
esplenectomizadas (retirada do baco), uma tem litiase biliar (célculos na
vesicula), duas ja fizeram colecistectomia (retirada da vesicula), e uma tem
sindrome toracica aguda (infiltrado pulmonar com sintomas respiratérios ou dor
toracica), sendo esses 0s principais acometimentos de quem é portador de AF.
Além disso, duas criancas possuem cardiopatias, uma delas nefropatia, e cinco
ja foram submetidas a transfusées.

Todas as criancas ja foram hospitalizadas devido a crises algicas ou
outros problemas derivados da doenca falciforme, por um periodo de
internacdo que variou de 2 a 15 dias. No tocante ao uso de medicacao
continua para controle da dor, a maioria (67%) utilizava HU por um ano e, para
esse subgrupo, apds o inicio deste tratamento, ndo houve mais internacdes, de
forma que quando ocorriam as crises algicas, eram de facil manejo, néao
requerendo internacdo. Nesse periodo da coleta de dados, as crises de dor
estavam controladas em casa, segundo o relato das maes, sem maiores
intercorréncias.

Durante as sessfes de avaliacdo cognitiva a maioria estava sem dor ou
apresentava dor de minima, medida através da escala visual. Como as
criangas se sentiam bem nas duas sessdes de avaliacao realizadas, os dados

apresentados a seguir configuram a dor a partir dos relatos da crianga de sua



ultima crise algica, bem como categorizados através da frequéncia e dias de
internacao por episddio doloroso agudo.

Ao avaliarmos a dor no cotidiano dessa amostra com AF, diferentemente
dos dados indicados na literatura, que apontam para uma dor de nivel
moderado a severo (Conner-Warren, 1996; Fuggle, Shand, Gill & Daves, 1996;
Shapiro et al., 1989; Steinberg, 1999; Tostes et al., 2008; Yaster, Kost-Byerly
& Maxwell, 2000), o nivel de queixa, no funcionamento diario, referido pelo
grupo foi baixo, variando do nivel “sem dor” (80%) a “dor leve” (20%). Isto foi
confirmado nos dados obtidos pela anamnese. Como o0 medicamento
Hidroxiuréia (HU) integra o tratamento para a maioria do grupo, provavelmente
sua eficacia se refletiu na diminuicdo dos efeitos da doenca, como por
exemplo, reducdo das crises e intensidade da dor. Bandeira et al. (2004)
também afirmaram, em seu estudo, que o0 uso desse medicamento reduziu a
dor e, por consequéncia, as internacdes por crises algicas em sua amostra de
47 criancas. Os autores indicaram que, além da diminuicdo das crises vaso-
oclusivas, houve um numero menor de Ulceras nessa amostra e um aumento
no nivel de hemoglobina fetal, resultados que também estdo de acordo com os
estudos de Nagel e Steinberg (2001).

Em consonancia com tais estudos, o uso da HU parece trazer
beneficios, assegurando melhor qualidade de vida nesta amostra, a partir do
controle das crises algicas.

Com relacédo a avaliagdo cognitiva, 25% da amostra (N=3) apresentou
um desempenho abaixo da média, conforme Tabela 1. A maioria dos
participantes (67%), na avaliacdo a partir do teste Raven, apresentou um

desempenho dentro da média, sendo que somente uma crianga (8%), teve seu



desempenho além do que € esperado para a idade, estando, assim, acima da
média da populacédo normal.

Tabela 1 — Desempenho cognitivo das criancas com AF, segundo o Teste
Raven.

Classificacao N %
Abaixo da média (-) 1 8,3
Abaixo da média 2 16,7
Intelectualmente Médio (-) 2 16,7
Intelectualmente Médio (+) 6 50,0
Acima da média (+) 1 8,3
TOTAL 12 100,0

A Tabela 2 apresenta os resultados do grupo referente aos dominios no
teste Wisconsin. No que diz respeito ao desempenho do funcionamento
executivo, toda a amostra apresentou desempenho abaixo da média nos
dominios Respostas Perseverativas e Erros Perseverativos, o0 que demonstra
uma dificuldade na capacidade de inibir respostas erradas mantendo-se o
mesmo padrdo, evidenciando, assim, que depois que é estabelecida uma
estratégia, esta se mantém como principio perseverativo, independente das
contingéncias ambientais e do fim a ser atingido.

Em menor proporcédo, 25% das criancas (N= 3) apresentou indice
insatisfatério na compreensdo com os principios corretos de classificacdo
(Respostas de Nivel Conceitual), o que indica dificuldades na resolucao de
problemas, e 17% (N= 2) tiveram dificuldades no dominio Fracasso em manter
0 contexto, ou seja, apresentaram déficits na atencado sustentada. Déficits no
controle inibitério, flexibilidade cognitiva, planejamento e atencao sustentada
também foram encontrados em outros estudos com criangas portadoras de AF,

tal como Brown et al. (2000), Hijmans et al. (2011) e Kurita et al. (2008).



Tabela 2 — Desempenho das FE segundo os dominios avaliados pelo Teste de
Classificacao de Cartas Wisconsin em criancas com AF.

Variaveis N %
Erros
Levemente comprometido 2 16,7
Médio 4 33,3
Acima da média 6 50,0
Respostas perseverativas
Gravemente comprometido 2 16,7
Moderadamente a gravemente comprometido 1 8,3
Abaixo da média 1 8,3
Moderadamente comprometido 1 8,3
Leve a moderadamente comprometido 4 33,3
Levemente comprometido 3 25,0
Erros perseverativos
Gravemente comprometido 2 16,7
Moderadamente a gravemente comprometido 1 8,3
Abaixo da média 2 16,7
Moderadamente comprometido 2 16,7
Leve a moderadamente comprometido 3 25,0
Levemente comprometido 2 16,7
Erros nao perseverativos
Levemente comprometido 1 8,3
Médio 4 33,3
Acima da média 7 58,3
Respostas de Nivel Conceitual
Abaixo da média 1 8,3
Moderadamente comprometido 1 8,3
Leve a moderadamente comprometido 1 8,3
Médio 4 33,3
Acima da média 5 41,7
Numero de Categorias
Médio superior 2 16,7
Superior 10 83,3
Ensaios para completar a 12 categoria
Médio superior 3 25,0
Superior 9 75,0
Fracasso em manter contexto
Médio inferior 2 16,7
Médio superior 1 8,3
Superior 9 75,0
Aprendendo a aprender
Médio superior 1 8,3
Superior 8 66,7
Sem informacao 3 25,0

TOTAL 12 100,0




A Tabela 3 apresenta a correlacdo entre as variaveis dor (magnitude da
dor, numero e dias de internacbes) e desempenho cognitivo através dos
dominios abordados no Teste Wisconsin. Nao foi encontrado nenhum tipo de
correlacdo entre os dados do Raven e intensidade da dor, numero de
internacdes e média de dias internados.

No que diz respeito ao Wisconsin, que avalia as FE, alguns dominios
encontraram correlagdo significativa com a dor (Tabela 3). A medida que o
namero de internacdes por crises algicas e a média de dias por internacao
aumentava, o escore bruto do dominio “Fracasso em manter o contexto”,
indicador que avalia a manutencao da atencao, também aumentava. Em outras
palavras, as criangas que sentiram mais dor, sdo as que apresentaram um
maior déficit atencional. Os dados da literatura também apontam para
problemas funcionais ligados mais frequentemente a atencédo sustentada e
concentracdo (Armstrong, 1996, citado por Thompson et al., 1999; Hart et al.,
2011), um dos processos cognitivos envolvidos no funcionamento executivo.

Além disso, outro dominio do Wisconsin que apresentou relevancia
estatistica nessa amostra foi o de “Erros Perseverativos” que avalia a
manutencado de respostas erradas dentro do teste. De acordo com a andlise, na
Tabela 3, a medida que a intensidade da dor aumentava, também crescia o

escore bruto do dominio de erros perseverativos.



Tabela 3 — Resultados da correlagédo entre as variaveis de Intensidade da dor,
Numero de Internagbes e Média de dias de internacdo e os escores dos
dominios avaliados pelo Teste de Classificacdo de Cartas Wisconsin em
criancas com AF (p<0,05).

Intensidade da dor _Numeroﬂde Meqla de d'?s de
internacoes internacao
Wisconsin Coeficiente Coeficiente Coeficiente
p- P- p-
de valor de valor de valor
correlacao correlacao correlacao

Erros (Escore 01 0758 0124 0715 -0334 0345
bruto)
Respostas
perseverativas -0,008 0,980 0,206 0,544 -0,091 0,802
(Escore bruto)
Erros
perseverativos 0,607* 0,036 0,432 0,185 0,128 0,724
(Escore bruto)
Erros nao
perseverativos -0,086 0,791 0,314 0,347 -0,171 0,637
(Escore bruto)
Percentual de
Respostas de 0,004 099 009 0792 0582 0077
Nivel Conceitual
(Escore bruto)
Numero de
Categorias -0,139 0,667 -0,339 0,308 -0,249 0,489
(Escore bruto)
Ensaios para
completar a 12 0,091 0,778 -0,235 0,486 -0,173 0,632
categoria
Fracasso em
manter contexto -0,198 0,538 0,635* 0,036 0,650* 0,042
(Escore bruto)
Aprendendo a
aprender 0,578 0,103 -0,549 0,126 0,1 0,798

(Escore bruto)




Brown et al. (2000) apontaram que criancas portadoras de AF
apresentaram alterac6es mais acentuadas na atencdo e no funcionamento
executivo do que individuos sem a doenga. Como as FE s&o importantes por
permitir ao sujeito direcionar comportamentos a metas, avaliar a eficiéncia e a
adequacao destes comportamentos, abandonando, se preciso, estratégias
ineficazes em prol de outras mais eficientes na resolucdo dos problemas,
considera-se que, nesta amostra, houve certo nivel de dificuldade no
planejamento, controle inibitério e autorregulacdo do comportamento. Em
linhas gerais, o grupo apresentou limitacbes na capacidade de alterar
estratégias ineficientes, mesmo frente ao feedback do pesquisador,
permanecendo no mesmo erro, o que indica certa limitagdo no funcionamento
executivo. Esses dados sdo condizentes com os achados de Hijmans et al.
(2011) que destacaram prejuizos na atencao sustentada e no planejamento

nessa populacao.

CONSIDERACOES FINAIS

Considerando a doenca falciforme e suas consequéncias como um dos
nossos maiores problemas de saude publica (MS, 2005), sdo importantes as
pesquisas que se propdem a identificar a magnitude da dor em criangas com
AF, analisando as relagdes entre essa varidvel e o desenvolvimento cognitivo,
sendo o funcionamento executivo adequado importante indicador das
capacidades adaptativas, tais como regulacdo do comportamento e tomada de
decisdes, favorecendo os processos de avaliacdo de mecanismos estressores

e o enfrentamento das adversidades.



O perfil da maioria do grupo, com menor frequéncia de crises algicas e
internacdes, indica que tratamentos utilizados para controle da dor, como o
tratamento farmacolégico e as técnicas psicolégicas terapéuticas, tém
contribuido para melhoria da qualidade de vida desses pacientes. Todavia,
estudos experimentais controlados deverdo ser desenvolvidos para testar a
eficacia e a segurangca de medicamentos destinados a populacdo com doenca
cronica (Hoppe et al., 2000; Scott et al., 1996; Sumoza et al., 2002; Wang et al.,
2001; Ware et al., 2002), além de investigacoes que avaliem os beneficios das
abordagens psicoldgicas voltadas para reducdo do estresse e manejo da dor
(Cohen, Blount & Panopoulos, 1997; Cohen, Bernard, Greco & McClellan,
2002; Murta, 1999; Santos & Miyazaki, 1999).

Apesar do grupo ter apresentado um melhor indicador de qualidade de
vida (reducao na magnitude da dor), certo nivel de comprometimento também
se apresentou na avaliagdo cognitiva: déficit atencional e prejuizo em
habilidades do funcionamento executivo, principalmente, no que tange ao
controle inibitério, planejamento e autorregulacao, tal como a literatura da area
vem indicando nos ultimos anos (Brown et al., 2000); Hart, Wade & Martelli,
2003; Hijmans et al.,, 2011; Kurita et al., 2008). Certamente, o tamanho
reduzido da amostra e a aplicacdo de uma bateria psicolégica mais simples
impdem limites ao tipo de correlacdo entre as variaveis, bem como a extensao
da generalizagdo dos resultados. Posto isto, sdo necesséarios novos estudos
com amostra representativa, de diferentes faixas etarias e outros instrumentos,
a fim de fornecer dados mais fidedignos para analisar as relagdes entre doenca
falciforme (e dor correlata) e disfuncdo executiva, bem como a direcao entre

essas variaveis para a producao do prejuizo cognitivo.



Por fim, os resultados destacam a importancia de programas de
intervencado para criangas com AF, a fim de reabilitar fungcbes comprometidas,
no caso, a atencao e o funcionamento executivo. Segundo Sternberg e
Grigorenko (2002) e Tzuriel (2001), em contextos de aprendizagem,
mediagdes para otimizar o potencial cognitivo permitem ao individuo detectar
e corrigir estratégias cognitivas ineficientes, aumentar a motivacao e ampliar

sua capacidade de raciocinio, solu¢ao de problemas e tomada de decisdes.
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RESUMO

As estratégias de enfrentamento (coping) utilizadas para lidar com a dor desempenham
papel importante na adaptacdo a doenga cronica e seus efeitos. Neste contexto, analisou-
se o coping em 12 criancas com Anemia Falciforme através do AEHcomp-Dor,
instrumento informatizado de avaliagdo do enfrentamento da hospitalizacio, adaptado
para o enfrentamento da dor, aplicado em hospital publico de Vitdria, ES. As estratégias
mais utilizadas foram ruminacdo e solu¢do de problemas, seguidas por reestruturacao
cognitiva. Os resultados sugerem a ativa busca de estratégias para a solucdo de
problemas, com tendéncia a redirecionar o pensamento para 0s aspectos mais positivos
da situacdo estressante; contudo, o fato de a ruminagdo apresentar-se como uma das
estratégias mais utilizadas indica que, em conjunto, as criancas estdo sobremodo
concentradas, no cotidiano, nos aspectos negativos que a doenca impde, condicdo esta
de risco para o desenvolvimento de transtornos internalizantes. Discutem-se as
contribuicdes e limitagcdes do AEHcomp-Dor para a avaliagdo do enfrentamento da dor

nessa populagdo.

Palavras-Chave: Coping; Dor; Anemia Falciforme.



ABSTRACT

Coping strategies (coping) used to deal with pain play an important role in the
adaptation to chronic illness and its effects. In this context, we evaluated coping in 12
children with sickle cell disease through AEHcomp-Pain, a computerized instrument for
assessing coping with hospitalization, adapted for coping with pain, applied in a public
hospital in Vitdria, ES. The most used strategies were rumination, followed by problem
solving and cognitive restructuring. The results suggest an active search for strategies to
solve problems with a tendency to redirect the thinking for the most positive aspects of
stressful situation; however, the fact that rumination was presented as the most used
strategy indicates that, collectively, children are greatly concentrated in everyday life,
on the negative aspects that the disease impose, a risk condition for the development of
internalizing disorders. The contributions and limitations of AEHcomp-Pain for

assessing pain coping in this population are discussed.

Keywords: Coping; Pain; Sickle Cell Anemia.



INTRODUCAO

Criancas com doengas cronicas encontram Vdarios obstdculos no seu
desenvolvimento devido aos tratamentos prolongados e dolorosos, aos procedimentos
médicos invasivos, as diversas internacdes ou as limitagdes fisicas, que dificultam a
exploracdo dos diversos ambientes e os contatos sociais (Ferreira, 2006). Essa crianca
estd fisica e emocionalmente debilitada, j4 que pode passar por processos de mudancga e
adaptagcdes complexas, tais como: separa¢do do lar, mudancas na rotina didria, inser¢ao
em um ambiente estranho, perda do convivio familiar e dos amigos da escola; ou seja, a
doenca cronica infantil é vista como um estressor complexo (Castro, 2007), levando a
inimeras consequéncias psicoldgicas para a crianga e sua familia.

A doenca cronica, como processo dindmico, gera impacto negativo no
desenvolvimento ao interferir na interagdo da crianga com seu ambiente fisico e social,
de forma a impactar diretamente a crianca, no que se refere as disfun¢des bioldgicas, ou
mesmo, indiretamente, por impor alteracdes nas atividades cotidianas e ligadas as
demandas de seu transtorno. Em outras palavras, a avaliacdo desse impacto deverd
considerar varidveis relacionadas as peculiaridades da patologia, bem como ao
repertério de enfrentamento da crianca (Motta, Enumo & Ferrdo, 2006). Devido a esses
fatores, as investigacdes no campo da Psicologia Pedidtrica necessitam obter cada vez
mais conhecimentos para atender e tratar criancas e adolescentes que convivem
diariamente com doengas graves (Castro, 2007), principalmente no que diz respeito a
forma de se adaptarem a circunstancias adversas.

O coping ¢é entendido neste trabalho como uma acdo regulatéria do
comportamento, emocdo, atencdo, cogni¢do e da motivacdo em situacOes de estresse
(Skinner &Wellborn, 1994; Zimmer-Gembeck & Skinner, 2009). Entende-se que a

forma como as pessoas lidam com determinado contexto situacional, em que hd



ocorréncia de experiéncias aversivas, € funcdo tanto de seu nivel de desenvolvimento
cognitivo quanto de sua histdria de interacdo com as circunstancias estressoras nas quais
se encontra (Skinner & Zimmer-Gembeck, 2009).

Considerando que o estudo das estratégias de enfrentamento é fundamental para
compreender como o estresse afeta a vida das pessoas, Skinner, Edge, Altman e
Sherwood (2003), a partir de uma revisdo de 100 estudos de instrumentos avaliativos
sobre coping, encontraram mais de 400 categorias do conceito e propuseram, a partir
disto, um sistema hierdrquico para esse construto. Em termos operacionais, segundo os
autores, na base da estrutura do enfrentamento, estdo as “instancias ou comportamentos
de coping”, que sdo as inimeras respostas que os individuos apresentam em situacdes
estressantes, como por exemplo, a adesdo ao tratamento em doencas cronicas, que pode
ser observado através do uso de medicamentos. Em um nivel mais acima, estdo as
estratégias de enfrentamento (EE), uma categorizacao dos comportamentos de coping a
partir de seu propdsito, do seu significado ou valor funcional. No topo da estrutura de
coping estariam as ‘“familias de coping”, denominadas categorias de nivel superior,
dentro das quais seriam classificadas as inumeras EE, considerando agora suas funcdes
adaptativas, segundo a Teoria Motivacional do Coping - TMC (Skinner &Wellborn,
1994; Skinner et al., 2003, 2007).

Skinner e Zimmer-Gembeck (2007) ao estudar as familias de coping, através da
revisdo estudos anteriores, identificaram um pequeno ndmero de familias de
enfrentamento principais, em torno de 12, que poderiam ser utilizadas para classificar a
maioria ou todas as formas de enfrentamento, sendo seis com desfecho adaptativo
positivo (“Resolucdo de Problemas”, “Busca de Informacédes”, “Autoconfianca’,
“Busca de suporte”, “Acomodagdo” e “Negociacdo”) e seis com desfecho adaptativo

negativo (“Delegacdo”, “Desamparo”, “Fuga”, “lsolamento”, “Submissdo” e



“Oposicdo”). Para cada uma dessas 12 familias, virias EE podem ser incluidas. Por
exemplo, o comportamento (instdncia de coping) da crianca de pedir ajuda a mae
quando estd com dor estd incluido na EE busca por conforto/busca por ajuda que, por
sua vez, faz parte da familia de coping “Busca por Suporte”.

Motta (2007), ao avaliar o coping em criancas com cancer através do AEHcomp,
estabeleceu 13 estratégias de enfrentamento principais: 1) resolucdo de problema, que
abrange a agdo instrumental voltada a solu¢do dos desafios, com o estabelecimento de
estratégias, planejamento, andlise 16gica, esfor¢o, persisténcia e determinagdo; 2) busca
por conforto, no qual o sujeito procura apoio junto a pais, profissionais, Deus, amigos,
entre outras fontes, com o objetivo de aconselhamento, conforto e contato; 3) distracdo,
acoes relativas ao envolvimento em atividades prazerosas, como forma de lidar com
algo que causa estresse; 4) reestrutura¢do cognitiva, que significa a tentativa de ver o
lado positivo da situacdo adversa, por meio de mudangas de pensamento; 5) regulacdo
da emocgdo, que inclui esforcos para influenciar e expressar as emog¢des de modo
apropriado, condizentes a um momento ou local; 6) busca por informagdo, que envolve
esfor¢cos para aprender mais sobre o que produz o estresse; € negociagdo, que se refere a
tentativas ativas de fazer um acordo entre as prOprias necessidades e as restrigdoes
impostas pela situacdo estressante.

As demais categorias do estudo de Motta (2007) integram um conjunto de
familias que estdo mais relacionadas a resultados mais negativos, embora seja preciso
diferenciar na andlise do processo adaptativo estratégias de coping de resultados de
enfrentamento (Skinner et al., 2003). Assim, 0 AEHcomp-Dor permite também analisar
outras familias de enfrentamento com desfecho ndo adaptativo, tais como: 1) esquiva,
que inclui esforcos para manter-se distante daquilo que leva ao estresse; 2) ruminagdo,

que refere-se ao foco passivo e repetido nos aspectos negativos daquilo que afeta o



individuo; 3) desamparo, que inclui passividade, confusdo, interferéncia ou exaustdo
cognitiva, desanimo e pessimismo; 4) afastamento social, onde as a¢des do individuo o
levam a se manter afastado das pessoas ou quando procura evitar que as mesmas tomem
conhecimento sobre sua situacdo estressante e seus efeitos psicoldgicos; 5) oposigdo,
que envolve comportamentos de projecdo, agressdo, reagdes de raiva, descarga e
atribuicdo de culpa a outras pessoas; € 6) delegacdo, que inclui estratégias relativas a
dependéncia, busca mal-adaptativa por ajuda, reclamacdes, queixas, resmungos e
autopiedade.

Atualmente, verificamos na drea da saide a predominincia de estudos sobre o
enfrentamento da dor e do distress®, decorrentes da exposicdo a doengas,
procedimentos médicos e hospitalizagdo (Cohen, Blount, Cohen & Johnson, 2004;
Motta & Enumo, 2004). Apesar de a doenca falciforme ser um dos nossos principais
problemas de satide ptblica, com grande Onus financeiro e impacto social sobre a
populagdo afetada (Ministério da Saude [MS], 2012), ainda sdo poucos os estudos na
area psicoldgica (Jones, Hobbs, Brennan & Scmidt, 2005).

A Anemia Falciforme (AF) se caracteriza por ser crOnica; € a mais comum entre
as hemoglobinopatias e a mais prevalente no Brasil (Diniz & Guedes, 2003). Nascem,
por ano, aproximadamente, no Brasil, 3.000 criancas com AF e 200.000 com traco da
doenca (MS, 2012). No Espirito Santo, o nimero de criangas nascidas com AF € de
aproximadamente 1 a cada 1800 ao ano, sendo que 2% de nascimentos correspondem ao
trago falciforme, ou seja, o individuo possui apenas um gene do par da doenga, sendo,
portanto, heterozigoto; assim, ndo desenvolve a doenga, podendo somente transmiti-la

aos filhos (MS, 2012).

"0 distress é definido como uma experiéncia emocional desagraddvel e multifatorial, de natureza
psicoldgica, social e/ou espiritual, que oscila entre a percep¢do da prépria vulnerabilidade, tristeza,
fantasias e medo ante o desconhecido e reacdes mais intensas como depressao, ansiedade, panico, crises
existenciais e isolamento social (National Comprehensive Cancer Network, 2007).



Na AF hd uma mutacdo genética que compromete as fungdes das hemicias,
responsavel por distribuir o oxigénio as demais células do corpo. Tal disfun¢do gera o
encurtamento da vida média dessas células, causando, entdo, a anemia hemolitica, a
oclusdo dos vasos e, consequentemente, a isquemia e outros infartos teciduais,
resultando em lesdes e crises dolorosas constantes (Guimardes, Miranda & Tavares,
2009). Para o tratamento desses sintomas, alguns pacientes t€ém se beneficiado mais
recentemente do uso continuado do medicamento conhecido como Hidroxiuréia - HU
(Ware, Eggleston, Redding-Lallinger et al., 2002). Seu uso parece ser seguro e eficaz e
ainda pode promover melhora na qualidade de vida dos pacientes, devido a diminui¢do
das crises dolorosas (Bandeira, Peres, Carvalho et al., 2004).

Além do uso de medicamentos, pacientes com doencas cronicas realizam
multiplas técnicas psicoldgicas de controle da dor, como, por exemplo, recreacio
terapéutica, relaxamento, distracdo, musicoterapia, acupuntura, hipnose, biofeedback" e
psicoterapia de apoio, utilizando como base tedrica, principalmente, a Terapia
Cognitivo-Comportamental (Cohen, Bernard, Greco & McClellan, 2002). Ainda,
estudos tém sido realizados com o objetivo de conhecer as estratégias de coping mais
utilizadas por grupos com doencas cronicas para, entdo, propor intervencoes focadas em
estratégias mais bem adaptadas e, consequentemente, voltadas para o melhor manejo da
situacdo (Motta, 2007).

Gil, Edens et al. (1997) avaliaram 41 criancas, com idade média de 12,3 anos,
através de um instrumento que produzia estimulos de dor, o Forgione-Barber focal
pressure stimulator. O instrumento provocava uma pressdo continua no dedo, que

aumentava gradualmente, levando a uma sensagdo dolorosa, mas que podia ser regulada

> Método psicofisico voltado para o desenvolvimento de estratégias que alteram a atividade das fungdes
corporais, que voluntariamente ndo seriam controladas. E um procedimento que visa tornar os
comportamentos conscientes através de técnicas de monitoramento, proporcionando controle por
aprendizagem implicita, desenvolvendo a capacidade de autorregulacdo (Barnea, 2004).



pela propria crianga. Os autores aplicaram uma escala de dor (McGill Questionnaire-
MPQ) e um questiondrio para identificacdo das estratégias de enfrentamento. A escala
de dor foi respondida por cada crianca em dois momentos, com o objetivo de se
comparar a dor sentida “artificialmente” e a dor causada pela AF. Os resultados obtidos
indicaram que as criancas que utilizavam estratégias comportamentais € cognitivas mais
adaptadas, relataram menos dor, e menor discrimina¢do de diferentes niveis de dor,
apontando, assim, que as estratégias de enfrentamento podem ter efeitos similares aos
da analgesia.

Em um estudo realizado por Gil et al., (2001) que avaliou a eficidcia de uma
interven¢do baseada nas estratégias de enfrentamento para o manejo da dor, criancas
com AF que utilizavam técnicas como respiracdo profunda, pensamentos com imagens
agraddveis e auto-instrug@o para relaxamento em dias de dor, tinham menos necessidade
de suporte médico ou medicamentos, faltavam menos a escola e tinham menor
interferéncia nas atividades familiares ou do cotidiano do que nos dias em que ndo
praticavam essas estratégias. Tal como nos estudos de Moraes € Enumo (2008) e Motta
(2007), os autores discutem a importancia de se avaliar as estratégias utilizadas para o
enfrentamento da doenca cronica e a elaboracdo de técnicas de intervencOes mais
eficazes para o manejo nessa condi¢ao.

Considerando a lacuna da area, nossa proposta tem como foco, na condicdo da
Doenca Falciforme, a identificacdo e a andlise das estratégias de enfrentamento
utilizadas por criangas, com o objetivo de contribuir para o campo de estudo do coping
infantil nas pesquisas em Psicologia Pedidtrica, das quais destacamos os estudos
realizados por Motta e Enumo (2004) em populacdo com cancer, Moraes e Enumo
(2008) sobre o contexto da hospitalizacdo, bem como a pesquisa de Carnier (2010) com

criancas em situagdo pré-cirirgica. Tais estudos t€tm em comum a conceituagdo de



coping (Skinner et al., 2003) e o sistema de avaliacdo e andlise das estratégias de

enfrentamento (Skinner & Zimmer-Gembeck, 2007).

METODO
Participantes

Para a realizacdo do estudo participaram 12 criangas (7 meninas) portadoras de
AF, e suas maes. As criancas, com idades entre 8 e 10 anos e 11 meses, frequentavam o
2°, 3° 4° e 5° ano de escolas publicas e recebiam atendimento em ambulatério de
hematologia pedidtrica de um hospital da rede publica de Vitéria, ES. Para a
composi¢do da amostra, os seguintes critérios de inclusdo foram definidos: 1) ter
diagnéstico de AF (CID.10: D57.0 - Anemia Falciforme com crise — Doenca Hb-SS
com crise) e estar em atendimento ambulatorial; e 2) ter idade entre 8 e 10 anos, com
repertério verbal para emitir informagdes acerca da situacdo da doenca e compreensao
das atividades propostas. Como critérios de exclusdo, criancas com comprometimento
motor que impedissem 0 manuseio dos instrumentos de avaliagdo psicoldgica.

As criancas participavam de um grupo de apoio desenvolvido por trés pediatras
hematologistas e uma enfermeira (em 2010), vinculado a Associacdo de Portadores de
AF do Espirito Santo, com encontros realizados a cada semana no ambulatério do
hospital, geralmente nos dias de consulta médica. O grupo de apoio tinha por objetivo
fornecer esclarecimentos aos pais e portadores sobre a sintomatologia, evolugdo e

tratamento da doenca.

Local da Coleta de Dados
A coleta de dados foi realizada no ambulatério do referido hospital. Este

ambulatério é um dos Centros de Referéncia no atendimento de pessoas portadoras de



AF no Espirito Santo, e segue o protocolo clinico e as diretrizes terapéuticas para
tratamento da doenca, em consonancia com a Politica Nacional de Atencdo as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, segundo Portaria n° 1.391/GM, de
16 de agosto de 2005 (MS, 2005). Os Centros de Referéncia seguem um protocolo
nacional e realizam avaliacdes fisicas, dentdria e nutricional em criancas com tal
diagndstico, assim como exame oftalmolégico, esquema profildtico de penicilina,
aconselhamento genético e estudos de funcdo cardiaca e renal, com a seguinte
peridiocidade: a) exame mensal em idade inferior a 6 meses; b) exame a cada dois
meses em idade superior a 6 meses; d) exame trimestral de 1 a 5 anos; e d)

quadrimestral quando a idade for superior a 5 anos.

Instrumentos

Para caracterizar a amostra, além da andlise dos prontuérios, foi realizada uma
anamnese adaptada (Carretoni Filho & Prebianchi, 1994) com cada mae, permitindo o
levantamento de informagdes sobre a crianga, sua familia, histérico da doenca e das
crises dlgicas.

Para a identificacio das estratégias de enfrentamento foi aplicado o Instrumento
Informatizado de Avaliacdo do Enfrentamento da Hospitalizacdo - AEHcomp (Motta,
2007; Moraes & Enumo, 2008), adaptado para a situacdo de dor, AEHcomp-Dor
(Oliveira, 2010) (Apéndice 1). O AEHcomp foi elaborado para a avaliacdo das
estratégias apresentadas por criangcas com cancer para o enfrentamento da
hospitalizagio. E composto por 20 telas ilustradas com desenhos coloridos,
apresentando uma versdo para meninos € outra para meninas. Na adaptacdo do
instrumento, as criangas responderam a todas as 20 cenas, sendo que quatro delas,

29 <<

“tomar remédio”, “busca de informagdes”, “se esconder” e “fugir”’, mais especificas do



contexto hospitalar, foram modificadas para avaliar o enfrentamento da dor. No
AEHcomp-Dor a tela “tomar remédio” era identificada através de uma enfermeira
dando o medicamento para a crianga em um copinho. Na adaptacdo, o desenho da
enfermeira foi substituido pela figura de um cuidador (mae) e o remédio foi dado em
um talher (colher). Na tela “fugir”, a casa possuia o letreiro “hospital” que foi retirado
na adaptacdo. Nas telas “se esconder” e “busca de informacdo”, a figura do médico foi
retirada e substituida por um cuidador (pai). Todas essas modifica¢des foram realizadas
com o objetivo de substituir o foco do ambiente hospitalar por um contexto onde
referéncias a dor pudessem ser levantadas. As telas representam situagdes para
identificar o que as criancas fazem, pensam e sentem sobre a sua experiéncia dolorosa,
ou seja, representam as instancias de coping: brincar, assistir TV, cantar e dancar, rezar,
estudar, conversar, ouvir musica, ler gibi, tomar remédio, buscar informagdes, chorar,
brigar, esconder, ficar triste, desanimar, fazer chantagem, pensar em fugir, sentir culpa,
sentir medo e pensar em milagre. Além dessas telas, o inquérito também sofreu
alteracdes, no qual as criancas responderam sobre as estratégias de enfrentamento
relativas a dor. Assim, as criangas eram questionadas na tela “brincar”, por exemplo, se
brincavam para enfrentar a dor ou na tela “ficar triste”, se se sentiam tristes como forma
de lidar com a dor.

Para avaliar a dor foi aplicada a Escala Faces de Dor — Revisada - EF-R,
traduzida do estudo de Hicks, von Baeyer, Spafford, van Korlaar & Goodenough (2001)
para a populacdo brasileira (Poveda et al., 2010). A escala de avaliagdo da dor é
composta por 6 diferentes figuras de expressdes faciais, as quais variam da expressao
sem dor até dor insuportavel, sendo: 0 = sem dor; 2 = dor minima; 4 = dor leve; 6 = dor

moderada; 8 = dor forte; e 10= dor extrema.



Procedimento

Antes da aplicacio do AEHcomp-Dor, todas as criangas responderam a escala
visual com objetivo de identificar se naquele momento a crianga sentia algum tipo de
dor que impossibilitasse a avaliacdo. Caso a crianca apresentasse o nivel de dor
moderado a extrema (nivel de 6 a 10), ela seria entdo encaminhada ao servico
ambulatorial para tratamento da dor e, posteriormente, convidada a participar de
atividades luadicas, caso desejassem. Uma segunda sessdo seria remarcada, repetindo-se
o mesmo procedimento. O instrumento de avaliacdo do coping durou, em média, 30
minutos. Toda aplicagdo foi gravada e transcrita na integra para posterior andlise.

A anélise dos dados foi feita inicialmente através da categorizacdo das respostas
que a crianca apresentou em cada tela, o que permitiu analisar suas estratégias de
enfrentamento (distracdo, ruminagdo, solucdo de problemas, buscar por conforto,
regulacdo da emogdo, esquiva, entre outras), a partir das justificativas. Em cada tela,
cada resposta permite mais de uma justificativa. Assim, para uma mesma instancia ou
comportamento de coping, vérias estratégias de enfrentamento podiam ser vinculadas,
ou seja, em um relato era possivel identificar mais de uma estratégia de coping. Em
seguida, realizou-se o calculo da média de comportamentos utilizados por cada crianca
para enfrentar a dor. O célculo € realizado atribuindo-se um peso a toda resposta em
cada tela (ndo= 0; um pouco= 1; as vezes= 2; quase sempre= 3 e sempre= 4), em um
total maximo de 80 pontos.

Devido a especificidade da amostra, foi relevante considerar alguns fatores da
doencga durante o processamento do AEHcomp-Dor. Na AF, os pais sdo orientados a
deixar as criancas em repouso durante as crises dlgicas. Na andlise dos relatos,

dependendo do contexto, a justificativa “ndo brincar” devido ao fato de a agitacdo



causar mais dor, podia ser interpretada, por exemplo, como uma estratégia que visava a
solugd@o de problemas e ndo como uma estratégia de distracao.

Em seguida, realizou-se uma andlise do percentual de respostas levantadas.
Além disso, foi realizado o cdlculo do indice de concordancia para garantir a
fidedignidade das classificagdes relativas as estratégias de enfrentamento e as
justificativas das criangas no AEHcomp-Dor adaptado entre 2 juizes (25% de chance de
concordancia ou discordancia ao acaso). Para este calculo foi adotado o referencial igual
ou superior a 70%, indicado por Fagundes16 (1982), o qual € avaliado como suficiente
para atribuir confiabilidade aos registros. Para isso, foram selecionados (por sorteio)
dados de trés criangas (o que corresponde a 25 % do total).

Esta pesquisa obteve aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP/UFES),
sob o n° 092/10, bem como autorizacdo do Comité de ética do hospital. Todos os

responsaveis pela crianga assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS:

A partir das justificativas dadas pelas criancas e pela andlise proposta por
Skinner et al. (2003), adaptada por Motta (2007) para o instrumento AEHcomp e
utlizadas na andlise do AEHcomp-Dor (Oliveiral, 2010), as estratégias de enfrentamento
mais utilizadas foram, conforme a Figura 1, ruminagdo, solu¢cdo de problemas e

reestruturag¢do cognitiva.

16 ¢ . a . . A . ~ . . a .
Indice de concordancia entre juizes: IC = Concordancia/(Concordancia + Discordancia).
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Figura 1. Frequéncias dos tipos de estratégias de enfrentamento apresentadas por
criangcas com AF no AEHcomp-Dor.

A estratégia de ruminagcdo € a mais utilizada por cinco das 12 criangas
participantes e aparece em relatos como:

— “Porque ndo dé pra aguentar a dor, d6i muito” (Crianca 5, menino, 8a 2m,
Cena brincar).

— “Porque eu ndo tenho animo, d6i demais” (Crianga 11, menina, 10a 2m, Cena
Brincar).

A segunda estratégia mais identificada foi solucdo de problemas nas
justificativas consideradas:

— “Porque se eu me esconder ndo vai adiantar nada, se eu falar para mamae, ela
vai me ajudar” (Crianca 10, Menino, 8a 8m, Cena Se esconder).

— “Porque depois que toma remédio, fica bom. Eu me sinto bem depois”

(Crianga 4, menino, 8a 8m, Cena Tomar remédio).



A reestruturacdo cognitiva foi a terceira estratégia de enfrentamento mais
adotada pelos participantes. Em geral, ela aparecia associada a estratégia “solucdo de
problemas’:

— “Porque ndo adianta ficar com raiva (reestruturagcdo cognitiva), a dor vai
melhorar com o remédio (solugcdo de problemas)!” (Crianca 4, Menino, 8 a 8§ m, Cena
Sentir raiva).

Na maioria das justificativas do grupo, outras estratégias também estavam
associadas a solugdo de problemas, como indicado no exemplo a seguir:

— “Eu brinco porque a dor melhora (solucdo de problemas) e eu esqueco a
doenca e a dor (distracdo)” (Crianga 3, menino, 8a 8 m, Cena Brincar).

Busca por informagdo, afastamento social e negacdo foram as estratégias de
coping menos relatadas pelo grupo. J4 delegagdo e oposicdo nao foram identificadas em
nenhum relato.

A anélise também incidiu sobre as telas que apresentaram um maior nimero de
comportamentos. De acordo com a Figura 2, as cenas mais escolhidas foram “tomar
remédio”, “rezar” e “assistir TV”, assim como nos estudos de Lima (2009), em que os
comportamentos mais frequentes foram ‘“tomar remédio”, “ver TV”, “brincar” e
“conversar’. Os comportamentos mais referidos remetem a utilizagdo, por parte dos
participantes, de estratégias de coping como solucdo de problemas (tomar remédio),
distracdo (ver TV) e busca por conforto (rezar). Os comportamentos menos relatados
foram “pensar em fugir” e “se esconder”, comumente identificados como estratégias de
coping de evitagcdo ou esquiva, e 0s comportamentos “sentir raiva” e “fazer chantagem”,

que estdo ligados a estratégias de oposicdo e negociagdo, respectivamente.
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Figura 2. Frequéncias dos tipos de comportamento apresentadas por criancas com AF
no AEHcomp-Dor.

Por fim, a andlise das categorias de enfrentamento apresentou o valor médio de
82% (74%-91%) correspondente ao indice de concordancia entre os observadores,

indicando o nivel de fidedignidade dos dados.

DISCUSSAO

Os resultados obtidos com o AEHcomp-Dor em criangas com AF corroboram os
dados de alguns estudos no pais que avaliaram as estratégias de enfrentamento em
criancas com doengas cronicas. Entre as familias de coping ou estratégias de
enfrentamento mais freqlientes na amostra encontramos ruminacdo € solugcdo de
problemas, seguidas por reestruturacdo cognitiva, busca por conforto, regulacdo da
emocgdo e distracdo. Esses resultados apoiam os achados de Lima (2009), onde as
estratégias mais encontradas foram ruminacdo e solucdo de problemas, assim como na
pesquisa de Moraes e Enumo (2008) que também identificaram a rumina¢do como uma

das categorias principais, além de distracdo, como estratégias adotadas por criancas



hospitalizadas. No estudo de Motta (2007) a ruminacdo aparece como uma das
estratégias mais presente no pré-teste, reduzida, no grupo de criangas com cancer, apos
a intervencdo psicoldgica. Os resultados descritos também sdo semelhantes aos de
Carnier (2010). Embora a ruminacdo ndo figure entre as primeiras estratégias utilizadas
por criancas internadas para cirurgia eletiva, as estratégias mais relatadas foram
distracdo, solu¢do de problemas, busca por conforto, reestruturacdo cognitiva €
regulacdo da emogdo.

Na literatura, a ruminacdo é uma estratégia de enfrentamento considerada
arriscada, pois pode precipitar um quadro de depressdo, refletindo sobre a adesdo ao
tratamento e sobre a evolugdo clinica do caso (Dias, Baptista & Baptista, 2003). E
também uma forma de enfrentamento associada a relatos indicativos de perdas impostas
pela hospitalizagdo, como o afastamento de familiares e amigos € o abandono das
atividades cotidianas, tais como brincar na rua ou ir a escola (Lima, 2009; Motta, 2007).
Transtornos associados, como a depressdo e a ansiedade, também resultam da incerteza
acerca do futuro, principalmente se a internagdo ultrapassar cinco dias (Dias, Baptista &
Baptista, 2003), como ocorre em criangas com AF.

Apesar da alta frequéncia da categoria ruminacdo, as outras cinco principais
estratégias de coping utilizadas, sdo consideradas mais adaptativas (Skinner et al.,
2003), demostrando, assim, que esse grupo tenta redirecionar o pensamento para os
aspectos mais positivos da situacdo estressante. Disto, pode-se depreender que a relagdo
entre doenca cronica e tipo de enfrentamento ndo pode ser entendida como uma relagao
direta de causa e efeito, mas como um processo dindmico que exige a identificacdo de
fatores capazes de influenciar a eleicdo de uma dada estratégia. Dessa forma, embora
haja a adoc@o de um ou de outro tipo de estratégia mais ou menos adaptativa, é sempre

necessdrio avaliar o processo e a forma como o individuo responde a essas situagdes



estressoras, além de identificar mecanismos protetores nos diferentes contextos nos
quais a crianga esta inserida, capazes de minimizar € ou até mesmo neutralizar os efeitos
do potencial risco ao desenvolvimento (Coletto & Céamara, 2009; Klein & Linhares,
2007; Rutter, 2006).

Acreditamos que, entre os fatores que podem ser ativados para minimizar esse
risco, estd o suporte social que, geralmente, estd disponivel no préprio contexto da
crianca. Dessa forma, a reducdo dos efeitos dos riscos no desenvolvimento infantil
também depende do ambiente e, por conseguinte, das mediacdes oferecidas a essa
crianca (Ferreira, 2006; Klein & Linhares, 2007). Na amostra, o suporte da equipe de
saude e os encontros periddicos com pacientes e familiares, possivelmente, estdo entre
os fatores que favoreceram a adog¢do de estratégias de coping bem-sucedidas. Pode-se
considerar que a combinagdo entre diferentes estratégias confere a crianga mais recursos
de enfrentamento do que a ado¢do de uma unica forma predominante de lidar com o
agente estressor (Lima, 2009), o que, por sua vez, podera desenvolver os processos de
auto-avaliacdo do tipo de enfrentamento, onde o préprio sujeito ird considerar a eficicia
de suas acdes (Skinner et al., 2009). E preciso ressaltar que no contexto das doencas
cronicas, sobremodo na AF, o estressor (a dor) é de dificil controle e, muitas vezes, nao
podera ser modificado. Dessa forma, sdo tteis novos processos de autorregulacdo para
seu enfrentamento como a adocdo de estratégias mais adaptativas como a solugcdo de
problemas e a reestruturacdo cognitiva.

Com relacdo as instancias de coping, os principais comportamentos adotados
pelo grupo com AF para enfrentar a dor - “tomar remédio”, “rezar” e “assistir TV” -
também foram frequentes nas pesquisas sobre enfrentamento em criangas utilizando o
AEHcomp (Carnier, 2010) e destacam a importancia além do uso de medicamentos, as

condutas ndo farmacolégicas para o tratamento da dor (MS, 2005). Todavia, €



importante ressaltar que a atividade de “brincar” e “conversar”’, frequentemente
empregadas pelas criangas no enfrentamento de situagdes adversas (Carnier, 2010;
Lima, 2009), pouco foi utilizada nesta amostra. A justificativa fornecida foi a de que,
em momentos de crises dlgicas, brincar ou realizar atividades cansativas pode
desencadear ou potencializar a dor, por isso, a maioria dos participantes prefere ficar
quieto e sozinho. A dor cronica ou os frequentes episédios agudos de dor, como ocorre
na AF, além da consequente hospitalizacdo, t€ém sido apontados como eventos
potenciais para risco de desenvolvimento comportamental e social em criancas (Lemark
& Ranalli, 2009; Santos & Miyazaki, 1999). Desse modo, o processo de avaliacdo do
coping deverd considerar tanto a natureza da doenca quanto os recursos bem-sucedidos

ja empregados pelo grupo no enfrentamento dessa condigao.

CONSIDERACOES FINAIS

Tendo em vista que a literatura aponta que as estratégias usadas para lidar com a
doenca e a dor desempenham um papel importante na adaptacdo a patologia e aos seus
efeitos (Gil et al. 1997), foi relevante analisar as estratégias de enfrentamento da
situacdo dolorosa de criancas diagnosticadas com AF. Tomando por base tais
consideragdes e os resultados obtidos nas pesquisas sobre enfrentamento desenvolvidas
no pais (Carnier, 2010; Lima, 2009; Moraes & Enumo 2008; Motta, 2007), pode-se
afirmar que o AEHcomp-Dor se mostrou adequado para a compreensio e avaliacdo do
enfrentamento no grupo de portadores da doencga falciforme, a partir de um sistema de
andlise das principais categorias de nivel superior, por exemplo, solucdo de problemas,
busca por conforto, distragdo, reestruturacdo cognitiva e ruminacdo (Skinner et al.,
2003) e dos diferentes comportamentos (instancias de coping) relacionados (“Tomar

remédio”’, “Rezar” e “Assistir TV”).



Ainda sobre o instrumento, destacamos as vantagens de realizar uma avaliacao
psicolégica em um formato computadorizado. Tendo o AEHcomp-Dor uma
apresentacdo lddica e sendo interessante e motivador para a aplicagdo em criancas,
permitiu obter dados sobre a experiéncia do enfrentamento da dor em uma situacio
estruturada de pesquisa. Os dados obtidos sdo consistentes com os resultados de estudos
que utilizaram o mesmo instrumento (Carnier, 2010; Lima, 2009; Moraes & Enumo
2008; Motta, 2007). Todavia, novas adaptacdes sdo necessdrias para a avaliacdo do
coping da dor, com a inclusdo de cenas que representem outros comportamentos mais
pertinentes a rotina de criancas com diagnodstico de doencga falciforme, tais como ficar
quieto, beber dgua, dormir e ir ao hospital para tratamento.

Partindo do pressuposto de que o modo como a crianga percebe cognitivamente
sua doenca e se ajusta a essa situacdo depende de aspectos da doenga, da prépria crianca
e de seu contexto familiar (Coletto & Camara, 2009), considera-se importante, como
direcdo para futuras pesquisas, uma andlise mais abrangente sobre as relagdes entre
coping € outras varidveis socioemocionais envolvidas na trajetoria de dor da crianca
com AF e sua familia, a exemplo do estilo parental, niveis de estresse, ansiedade e
depressao das criancas e seus cuidadores e tipos de suporte social oferecidos nos
diversos contextos como a escola e o hospital (Alvin, Viana, Rezende & Brito, 2009;
Coletto & Camara, 2009). Certamente, este e novos estudos poderdo ajudar na
elaboracdo de intervengdes mais dirigidas a populacio pediétrica com dor cronica no

desenvolvimento de estratégias mais adaptativas frente as limitagdes da doenca.
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RESUMO

A Anemia Falciforme (AF) tem como principais sequelas o Acidente Vascular
Cerebral e a oclusédo dos vasos sanguineos, que resultam em crises dolorosas
constantes, e consequente hospitalizacdo. Como a dor (de magnitude
moderada a grave) € recorrente, aumenta-se a probabilidade de produzir
prejuizos na cognigcao, particularmente no funcionamento executivo. Além do
impacto na cognicdo, € importante avaliar os processos utilizados no
enfrentamento (coping) da doenca crénica e da dor continua. Alguns estudos
compreendem o coping como funcdo mental diretamente relacionada ao
funcionamento executivo, envolvendo avaliacdo, planejamento, andlise e
antecipacao de resultados. Assim, a partir desta hip6tese, este estudo avaliou a
relacao entre estratégias de coping e funcbes executivas em 12 criancas (8-10
anos) com AF em um hospital publico de Vitéria, ES, aplicando a Escala Faces
de Dor - Revisada, o Instrumento Informatizado de Avaliagcdo das Estratégias
de Enfrentamento da Hospitalizacdo (AEHcomp), adaptado para medida de dor
(AEHcomp-Dor), e o teste Wisconsin de Classificacdo de Cartas. Déficits nas
funcdes executivas, no que se refere a flexibilidade mental, planejamento e
atencao, apresentaram correlacdao significativa com estratégias de coping
menos adaptativas, como ruminacdo. Estratégias de enfrentamento mais
adaptativas como solugcdo de problemas, reestruturacdo cognitiva e regulacao
da emocgéao foram encontradas nos participantes em que o déficit cognitivo foi
menor, 0 que nos leva a considerar que um comprometimento das funcdes
executivas pode estar associado a dificuldades nas habilidades de coping.
Todavia, estudos controlados e com amostra representativa deverao ser
desenvolvidos para confirmar a hipotese e estabelecer relacbes mais precisas

entre as variaveis consideradas.

Palavras-chave: Coping; Fungbes Executivas; Anemia Falciforme; Criancas.



ABSTRACT

Sickle Cell Anemia (SCA) has as main consequences Cerebral Vascular
Accidents and the occlusion of blood vessels, resulting in constant painful
crises, and subsequent hospitalization. As pain (of moderate to severe
magnitude) is recurrent, the probability of producing losses in cognition,
particularly in executive functioning, is increased. Besides the impact on
cognition, it is important to evaluate the processes used in coping with chronic
illness and continuous pain (coping strategies). Some studies include coping as
a mental function directly related to the executive functioning, involving
assessment, planning, analysis and anticipation of results. Thus, from this
hypothesis, this study assessed the relationship between coping strategies and
EF in 12 children (8-10 years old) with SCA in a public hospital in Vitoria,
applying the Faces Pain Scale-Revised - FPS-R, the Computerized Instrument
for Assessment of Hospitalization Coping Strategies (AEHcomp), adapted to
measure pain (AEHcomp-Pain), and the Wisconsin Card Sorting Test (WCST).
Deficits in EF in relation to mental flexibility, planning and attention, correlated
significantly with less adaptive coping strategies such as rumination. Coping
strategies such as problem solving, cognitive restructuring and regulation of
emotion were found in participants in which the deficit in EF was lower, leading
us to believe that an impairment of EF may be associated with difficulties in
coping skills. However, controlled studies with a representative sample should
be done to confirm the hypothesis and to establish more precise relationships

between the variables.

Keywords: Child Coping; Executive Functions; Sickle Cell Anemia; Children.



INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2009), as transformacoes
sociais e econdmicas das ultimas décadas e suas consequentes alteracées nos
estilos de vida das sociedades contemporaneas (mudancas dos habitos
alimentares, aumento do sedentarismo e do estresse) e uma maior expectativa
de vida da populacao, colaboraram para 0 aumento da incidéncia de doencas
cronicas. Hoje, elas constituem um sério problema de saude publica. Doencas
cardiovasculares, cancer, diabetes, doencas crbnicas respiratérias e as
hemoglobinopatias sdo as maiores responsaveis pela mortalidade no mundo,
representando 60% de todas as mortes. No Brasil, de acordo com o Ministério
da Saude [MS] (2009), nas ultimas décadas, as doencas crbénicas tornaram-se
as principais causas de Obito e incapacidade prematura, tanto em adultos e
idosos, como em criangas.

Dentre as principais doencas crbnicas, temos a Anemia Falciforme (AF),
uma hemoglobinopatia (Diniz & Guedes, 2003), doenca de carater hereditario
de maior representacdo na populacao brasileira (Silva & Marques, 2007; MS,
2006; Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria [ANVISA], 2002). A AF se
caracteriza por apresentar mutacées na proteina que constitui as hemacias, o
que leva a alteracao na distribuicao de oxigénio pelo corpo. Tal mutacédo acaba
por falcizar a heméacia (alteracdo da forma original para o formato de uma
“foice”), gerando o encurtamento da vida média dos glébulos vermelhos,
fenbmenos de vaso-oclusdo (obstrucdo dos vasos sanguineos), lesao de
o6rgaos e dor constante (Guimardes, Miranda & Tavares, 2009). Como
consequéncia dessa doenca, temos varias hospitalizagcdes, crises algicas,

lesbes de 6rgaos e Acidente Vascular Cerebral (AVC), podendo levar até



mesmo a morte (Dias, Baptista & Baptista, 2003; Loureiro, Rozenfeld, &
Portugal, 2008; Nuzzo & Fonseca, 2004).

Embora os avangos na area da medicina estejam contribuindo
significativamente para a sobrevivéncia de criancas com doencas graves e
cronicas (Castro, 2007), devido as inumeras complicacbes da doenca
falciforme, os portadores “[...] geralmente precisam passar por procedimentos
médicos invasivos e aversivos, hospitalizacées e agravamento de sua condicao
fisica” (Castro & Piccinini, 2002, p. 626), que podem prejudicar seu
desenvolvimento motor, cognitivo e emocional (Barros, 2003; Crepaldi,
Linhares & Perosa, 2006). Dessa forma, conhecer como as criancas e
adolescentes enfrentam as situacoes estressantes tem sido atualmente um dos
principais objetivos nas areas de desenvolvimento e saude (Cerqueira, 2000;
Compas, Connor-Smith, Saltzman, Thomsen, & Wadsworth, 2001; Lazarus &
Folkman, 1984; Skinner, Edge, Altman & Sherwood, 2003).

Estudos tém sido realizados sobre as estratégias de enfrentamento
(coping), sua medida, processos envolvidos, bem como nomenclatura utilizada
e sua efetividade, ja que isso se torna fundamental para compreender como o
estresse afeta a vida de criancas e adolescentes, tanto positiva quanto
negativamente (Compas et al.,, 2001; Moraes et al., 2006; Motta & Enumo,
2004a, 2004b; Skinner et al., 2003; Tucker et al., 2001)

Lazarus e Folkman (1984) conceituam as estratégias de enfrentamento
como “(...) esforcos cognitivos e comportamentais empregados para lidar com
demandas especificas externas e/ou internas, que sao avaliadas como
excedendo os recursos do individuo” (p. 141). Outras definicbes destacam, na

analise do constructo, o processo de regulacao, a partir do qual o individuo lida



com as situagOes de estresse e consideram: a) a forma como o sujeito regula
seu comportamento e se orienta a partir de eventos estressores (Skinner &
Welborn, 1994); b) as subcategorias de autorregulacédo do individuo (Compas
et al., 2001); c) os esforcos para manter ou alterar o controle sobre a situagao
(Band & Weisz, 1988); e d) a regulacdo da emocado, do comportamento, da
cognicao, das reacgdes fisioldgicas e do ambiente em resposta aos eventos
estressantes através de esforgos com um objetivo final (Compas et al., 2001).

Diante da dificuldade de medidas, nomenclatura e processos envolvidos,
Ellen Skinner e colaboradores, em um amplo trabalho de revisdo da literatura
sobre enfrentamento, ao longo de 20 anos, analisaram 100 estudos,
identificando os sistemas de categorias que classificavam o modo como as
pessoas enfrentavam situacées de estresse. Os autores dessa abordagem
propuseram um sistema estrutural e hierarquico, com distincdo de niveis em
que as respostas de coping, as estratégias de enfrentamento e 0 processo
adaptativo se relacionam. Na base do sistema estao as instancias de coping,
ou comportamentos de coping, que sao as respostas do individuo frente as
situacdes estressantes, ou seja, o que ele pensa ou faz para lidar com o
estresse. Em um nivel mais acima, estao as estratégias de enfrentamento, uma
categorizacao dos comportamentos de coping a partir de seu propésito, do seu
significado ou valor funcional. No ultimo nivel, o mais alto da hierarquia, estao
as familias de coping: classificacdes das estratégias de enfrentamento que
fazem ligagdo com os processos adaptativos, e sdo multidimensionais e
multifuncionais (Skinner et al., 2003).

Com base nesse sistema de analise dos processos de coping proposto

por Skinner et al. (2003), estudos surgiram na tentativa de elaborar um



instrumento de avaliacdo do coping infantil (Motta & Enumo, 2002) e, a partir
dele, analisar como as criancas enfrentam as doencas crbnicas e suas
consequéncias, como, por exemplo, a hospitalizacdo, e a dor em
procedimentos médicos invasivos (Carnier, 2010; Lima, 2009; Motta & Enumo,
2004a, 2004b, 2005; Motta, Enumo & Ferrdo, 2006). As estratégias mais
encontradas, nesses estudos, foram ruminaco, distracdo, solucdo de
problemas, busca por conforto e regulacdo de emocdo como formas de lidar
com o agente estressor e, para tal, as criangas emitiam, nesses contextos,
comportamentos como “procurar por informacdes sobre a doenga”, “brincar”,
“fazer chantagem” ou “tomar remédio”.

Com relacao aos estudos que avaliam o coping na AF, Lynch, Zuck-
Kashikar, Goldschneider e Jones (2007), ao estudar as estratégias de
enfrentamento da dor crénica em 278 meninos e meninas, com idade entre 8 e
18 anos, observaram que meninas utilizavam mais o buca por suporte social do
que meninos, e que nestes predominavam as técnicas de distracdo como
estratégias de enfrentamento. Em termos de faixa etaria, os autores indicaram
que os adolescentes se engajavam mais em estratégias cognitivas de
autorregulacao positiva do comportamento do que as criangas.

Alguns estudos apontam que a doenca falciforme pode causar déficits
nas habilidades cognitivas (Hijmans et al., 2011). Segundo Thompson et al.
(1999) criancas com tal diagnostico possuem maior risco para desenvolver
déficits cognitivos e comprometimento funcional académico. As pesquisas tém
identificado problemas funcionais ligados mais frequentemente a atencéao
sustentada, meméria, linguagem e funcbes executivas (FE). Brown et al.

(2000) e Schatz e Roberts (2005) verificaram decréscimos na meméria de



longo prazo, no processamento auditivo, na velocidade de processamento e,
principalmente, nas FE de criancas com AF, quando comparadas ao grupo
controle.

As FE constituem a capacidade do sujeito de engajar-se em
comportamentos orientados a objetivos, ou seja, realizar agdes voluntarias,
independentes, autbnomas, auto-organizadas e orientadas a metas especificas
(Malloy-Diniz, Sedo, Fuentes & Leite, 2008). Tais fungbes estdo entre os
aspectos mais complexos da cognicdo e envolvem selecdo, integracdo de
informacgdes atuais com informacdes previamente memorizadas, planejamento,
monitoramento e flexibilidade cognitiva (Gazzaniga, Ivry & Mangun, 2002;
Lezak, 1995; Malloy-Diniz, Sedo, Fuentes & Leite, 2008).

Segundo Grassi-Oliveira, Daruy-Filho e Brietzke (2010), alguns estudos
procuram relacionar o funcionamento executivo as estratégias de coping, ja
que as FE correspondem a um conjunto de habilidades que, de forma integrada
e dindmica, permitem ao sujeito direcionar comportamentos a metas, avaliar a
eficiéncia e adequacdo desses comportamentos, abandonar estratégias
ineficientes em prol de outras mais eficazes e, assim, resolver problemas
imediatos, de médio e longo prazo.

A exposicdo a doenca cronica e a dor e, consequentemente, ao
estresse, gerariam a ativacao prolongada do eixo HPA (hipotalamo-hipéfise-
adrenal), que estd vinculado a neurotoxicidade em areas cerebrais especificas,
principalmente do cértex frontal e do hipocampo (Liston et al., 2006; Wellman,
2001). Assim, os efeitos do estresse cronico no cérebro geram prejuizos
diversos em regides cerebrais responsaveis pelas FE superiores centrais que

dependem dos processos autorregulatérios (Compas et al., 2006). A



reatividade ao estresse seria o resultado da ativacdo de processos automaticos
que seriam modulados por esfor¢os cognitivos individuais de gerenciamento e
autorregulacao (coping) e por fatores ambientais.

Grassi-Oliveira, Daruy Filho e Brietske (2008), sob a perspectiva da
neurociéncia cognitiva, sugerem que a maioria dos processos adaptativos de
coping esta relacionada a tarefas cognitivas especificas, particularmente, as
tarefas de funcdo executiva, ou seja, que 0s processos de coping estao
intimamente relacionados as estruturas cerebrais desenvolvidas nos processos
executivos. Nessa direcdo, Campbell et al. (2009), ao analisar a hip6tese de
gue o desempenho em medidas de FE esta associado as estratégias para lidar
com o estresse, também consideram que um comprometimento nas FE
(avaliacédo, planejamento, andlise e antecipacdo dos resultados), pode estar
ligado a dificuldades nas habilidades de coping. Assim, 0S processos
envolvidos no funcionamento executivo se assemelham as operagdes
cognitivas utilizadas em testes de FE.

Partindo dessa hipo6tese e, considerando que ainda sdo escassos 0S
estudos que avaliam FE em conjunto com outros processos adaptativos na
infancia, nossa proposta focaliza, na condicao da doenca falciforme, a relacéo
entre 0o desempenho das FE e as estratégias de coping da experiéncia

dolorosa.

METODO
Participantes e Local de Coleta de dados
Participaram da pesquisa 12 criancas (8 anos a 10 anos e 11 meses) e

suas maes. Os participantes recebiam atendimento em um ambulatério de



hematologia pediatrica de um hospital publico de Vitéria, ES. Como é por volta
dos oito anos, aproximadamente, que ocorre a maturacao do cértex pré-frontal
(Funahashi, 2001; Luria, 1984; Tanji & Hoshi, 2008), a faixa etaria de 8 a 11
anos foi estabelecida como critério de inclusdo na amostra. Além disto, nesse
periodo do desenvolvimento, o grupo ja possui melhor repertério verbal para
emitir informagdes acerca da situagdo da doenca e para compreender as
atividades propostas que envolvem um processo de auto-avaliacao.

Outros dois critérios foram utilizados para definir a amostra: 1) ter
diagnoéstico da doenga de AF (CID.10: D57.0 - Anemia Falciforme com crise —
Doenca Hb-SS com crise) e estar em atendimento no referido ambulatério; e
2) nao ter comprometimento motor (que requeresse adaptacdes adicionais para
a aplicacdo dos instrumentos de avaliacdo psicoldgica). Das 18 criancas
cadastradas nesse ambulatério que atendiam aos critérios de inclusdo na
amostra, somente 12 conseguiram ser contactadas.

A coleta de dados foi realizada no periodo de janeiro a marco de 2011
no préprio ambulatério no qual as criangas recebiam atendimento. O
ambulatério de hematologia pediatrica € um dos Centros de Referéncia no
tratamento de pessoas portadoras de AF no Espirito Santo. O hospital segue o
protocolo clinico e as diretrizes terapéuticas para a doenca, que estdao de
acordo com a Politica Nacional de Atengéo as Pessoas com Doenca Falciforme
e outras Hemoglobinopatias, através da Portaria n® 1.391/GM de 16 de agosto
de 2005 (Brasil 2008). O ambulatério realiza diversas avaliagbes fisicas,
nutricionais, dentéria, oftalmoldgica, esquema profilatico de penicilina,

aconselhamento genético, além de estudos de funcao cardiaca e renal.



Instrumentos

Em consonadncia com os objetivos do estudo, além da analise dos
prontuarios clinicos das criangas, foram aplicados os seguintes instrumentos:

1) Teste Wisconsin de Classificacdo de Cartas — WCST (Cunha et al.,
2005) que avalia a flexibilidade na solugédo de problemas. O teste é composto
por 4 cartas-estimulo e 128 cartas-resposta, sendo que a tarefa principal é
combinar as cartas-resposta com uma das quatro cartas-estimulo, conforme
uma das categorias (cor, forma e numero). O Wisconsin € um teste importante
na medida das FE (Luria, 1973) e requer habilidades para desenvolver e
manter uma resposta correta, enquanto estimulos diferentes sdo apresentados
aos sujeitos e as regras de combinagdo dos cartdes vdao mudando, com
finalidade de atingir uma meta. Foi desenvolvido com a objetivo de “avaliar a
capacidade de raciocinio abstrato e a capacidade para modificar as estratégias
cognitivas em resposta a contingéncias ambientais mutaveis” (Cunha et al.,
2005, p.3), ou seja, pode ser considerado uma medida de funcdo executiva,
visto que requer planejamento estratégico, exploracdo organizada, utilizando
feedback do ambiente para alterar contextos cognitivos, direcionando o
comportamento para atingir um objetivo e modulando a resposta impulsiva.

2) Instrumento Informatizado de Avaliagdo do Enfrentamento da
Hospitalizacdo - AEHcomp-Dor (Oliveira, 2010), adaptado para avaliacao da
forma como a crianca lida com a dor. Originalmente, este instrumento foi
elaborado para medida do coping em criangas com cancer durante o periodo
de internacdo. E composto por 20 telas ilustradas com desenhos coloridos, em
duas versdes conforme o género. Cada cena retrata as instancias de coping

(Skinner et al., 2003), ou seja, os comportamentos utilizados para lidar com as



adversidades (brincar, assistir TV, cantar e dancar, rezar, estudar, conversar,
ouvir musica, ler gibi, tomar remédio, buscar informacdes, chorar, brigar,
esconder-se, ficar triste, desanimar, fazer chantagem, pensar em fugir, sentir
culpa, sentir medo e pensar em milagre). Na adaptacao do instrumento para o
enfrentamento da dor, quatro cenas foram modificadas com o objetivo de retirar
o foco da hospitalizacao (“fugir’, “tomar remédio”, “busca de informacao” e “se
esconder”). Além disso, o inquérito também foi modificado para atender a esse
objetivo. Todas as sessdes foram gravadas e os relatos foram transcritos na
integra para posterior analise.

3) Escala Faces de Dor - Revisada (Faces Pain Scale-Revised - FPS-
R) (traduzida do estudo de Hicks, von Baeyer, Spafford, van Korlaar &
Goodenough, 2001, para a populagao brasileira por Poveda et al., 2010) para
avaliar a magnitude da dor. E uma escala composta por seis diferentes
figuras de expressodes faciais, as quais variam da expressao sem dor até dor
insuportavel, sendo: 0 = sem dor; 2 = dor mimina; 4 = dor leve; 6 = dor

moderada; 8 = dor forte; e 10= dor extrema.

Coleta e Anadlise de dados

A aplicacao dos instrumentos foi realizada em duas sessdes/crianca. A
analise de dados obtidos através do Teste Wisconsin obedeceu aos critérios do
instrumento, estabelecendo os seguintes escores: a) numero total de erros; b)
erros perseverativos (quando o individuo persiste em responder a uma
categoria especifica que € incorreta); c) erros nao perseverativos (o individuo
responde de forma errbnea e nao as combina com o principio perseverante ou

vigente); d) repostas de nivel conceitual (denotam a compreensdo dos



principios corretos de classificagdo); €) numero de Categorias completas, aos
ensaios para completar a 12 Categoria (quantidade de cartas usadas para
conseguir acertar a primeira categoria); f) Fracasso em Manter o Contexto
(atencéo sustentada); e g) dominio Aprender a Aprender (eficiéncia no teste ao
longo das categorias).

A medida do coping foi categorizada a partir das justificativas fornecidas
em cada tela, agrupadas em familias e instancias ou comportamentos de
enfrentamento. Para tanto, foi realizado o célculo da média de comportamentos
utilizados para enfrentar a dor, atribuindo um peso as respostas da crianca em
cada tela (ndo= 0; um pouco= 1; as vezes= 2; quase sempre= 3 e sempre= 4),
num total maximo de 80 pontos.

Por fim, foi realizada a andlise estatistica para correlacéo entre variaveis
(coping e FE), utilizando o coeficiente de Spearman (teste nao paramétrico),
devido a amostra reduzida, e a impossibilidade de uma distribuicdo normal.

Considerando os aspectos éticos na aplicagdo de instrumentos de
avaliacao psicologica em pacientes pediatricos com doencga crbnica, antes de
cada sessao, era solicitado a criangca que apontasse na escala visual de
faces, o nivel de dor que estava sentindo naquele momento, para controlar
possivel influéncia da dor aguda (moderada ou severa) na performance
cognitiva, bem como na precisdo dos relatos. Caso apontasse na escala
algum nivel de dor incapacitante (niveis 6 a 10), a crianca seria, entao,
encaminhada ao servico ambulatorial. Esta pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da UFES
(Proc. n. 092/10) e, desta maneira, cumpriu os procedimentos internos da

instituicdo hospitalar, bem como as exigéncias das Resolugbes 196 de



10/10/1996, 251 de 07/08/1997 e 292 de 08/07/1999, que regulamentam as
pesquisas com seres humanos, com a devida assinatura, pelos responsaveis,

do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS

Os dados da avaliacdo do funcionamento executivo demonstraram que
todo o grupo apresentou comprometimento no dominio de “Respostas
Perseverativas” e “Erros Perseverativos”; 58% (n=7) em “Respostas de Nivel
Conceitual”, 16% (n=2) com maior comprometimento no dominio “Erros” e 8%
(n=2) com dificuldade no dominio “Erros n&o perseverativos”. Além disso, 16%
(n=2) apresentaram dificuldades no dominio “Fracasso em Manter o Contexto”,
conforme Tabela 1.

As FE sao importantes, pois orientam comportamentos a metas, avaliam
a eficiéncia e a adequacao dos comportamentos abandonando, se preciso for,
algumas estratégias em prol de outras mais eficazes, conseguindo, assim,
resolver problemas de forma organizada e autorregulada. Considerando que o
Wisconsin € um instrumento que demanda da crianga a manutencdao de um
nivel de atencdo e raciocinio que a leve a uma sequéncia de respostas
corretas, enquanto outros estimulos lhe sdo apresentados, observa-se que a
amostra apresentou certa dificuldade de planejamento, flexibilidade cognitiva e
atencao sustentada, uma vez que o numero de respostas perseverativas e de

erros para todas as criancas foi elevado.



Tabela 1: Desempenho das criangcas com AF nos Dominios avaliados pelo
Teste Wisconsin.

Variaveis N %
Erros
Levemente comprometido 2 16,7
Médio 4 33,3
Acima da média 6 50,0
Respostas perseverativas
Gravemente comprometido 2 16,7
Moderadamente a gravemente comprometido 1 8,3
Abaixo da média 1 8,3
Moderadamente comprometido 1 8,3
Leve a moderadamente comprometido 4 33,3
Levemente comprometido 3 25,0
Erros perseverativos
Gravemente comprometido 2 16,7
Moderadamente a gravemente comprometido 1 8,3
Abaixo da média 2 16,7
Moderadamente comprometido 2 16,7
Leve a moderadamente comprometido 3 25,0
Levemente comprometido 2 16,7
Erros nao perseverativos
Levemente comprometido 1 8,3
Médio 4 33,3
Acima da média 7 58,3
Percentual de Respostas de Nivel Conceitual
Abaixo da média 1 8,3
Moderadamente comprometido 1 8,3
Leve a moderadamente comprometido 1 8,3
Médio 4 33,3
Acima da média 5 41,7
Numero de Categorias
Médio superior 2 16,7
Superior 10 83,3
Ensaios para completar a 12 categoria
Médio superior 3 25,0
Superior 9 75,0
Fracasso em manter contexto
Médio inferior 2 16,7
Médio superior 1 8,3
Superior 9 75,0
Aprendendo a aprender
Médio superior 1 8,3
Superior 8 66,7
Sem informacao 3 25,0

TOTAL 12 100,0




Na avaliacdo das estratégias de enfrentamento, as mais frequentes
foram ruminac&o, seguidas por solu¢do de problemas, reestruturacdo cognitiva,
busca por conforto e regulacdo da emocéo (Tabela 2), mostrando que apesar
da alta freqiéncia para a estratégia que indica um foco passivo e repetitivo nos
aspectos negativos de uma situagdo estressora (como a doenca e a
experiéncia dolorosa), as criancas, de forma geral, também apresentaram um
conjunto de estratégias mais ativas para solucionar os problemas. Blount,
Landolf-Fritsche, Power e Sturges (1991) e Compas, Malcarne e Banez (1991)
sugerem que, em situacdes nas quais o estressor ndo pode ser modificado, tais
estratégias permitem a crianca alterar a forma como reage e interpreta o
problema, alterando o significado de sua experiéncia, sem alterar a situagao

objetiva, sendo mais efetivas.

Delegacao | 0
Oposicao | 0

Negociacao 1

Buscapor Informacao 5
Afastamento Social 7
Esquiva 10
Desamparo 12 B Frequéncia
Distracao P 20
Regulacdo da Emocao 22

Busca por Conforto _ 23
Reestruturagio Cognitiva — 38

Resolucdode Problemas — 56
Ruminacao — 57

0 10 20 30 40 50 60

Figura 1: Freqiiéncias dos tipos de estratégias de enfrentamento apresentadas
por criangcas com AF no AEHcomp-Dor.



A seguir serdo apresentados os resultados da relacdo entre as
estratégias de coping (AEHcomp-Dor) e o desempenho em cada dominio do
Wisconsin (coeficiente de correlacdo de Spearman).

No que diz respeito a estratégia regulacdo da emocdo, houve uma
correlacdo positiva com o percentual de respostas de nivel conceitual (trés ou
mais respostas corretas consecutivas) e negativa com o escore bruto dos
erros, ou seja, na medida em que as respostas de nivel conceitual aumentam,
também aumentam as estratégias de regulacdo de emocao; inversamente, na
medida em aumenta a quantidade de resposta erradas, diminui a estratégia de
regulacdo da emocao, conforme a Tabela 3. A analise dos dados indicou que
as criancas com maior capacidade de planejamento estratégico e utilizacao de
feedback do ambiente para alterar contextos cognitivos, dirigindo
comportamentos a metas, apresentaram mais recursos para modular
pensamentos, emocdes e comportamentos, lidando melhor com a situagéao
estressante. Nessa direcao, as conclusdes do estudo de Campbell et al. (2009)
indicam que dificuldades em estratégias de regulacdao da emogao podem estar
associadas a comprometimento das FE.

Quanto a estratégia solucdo de problemas, a correlacao encontrada foi
negativa com o numero de ensaios para completar a primeira categoria, ou
seja, quanto maior o numero de cartas necessarias para acertar e iniciar a
primeira categoria, menor a utilizacdo da estratégia solucdo de problemas
(Tabela 3), indicando, assim, que as criancas que utilizaram menos estratégias
dirigidas para alcangar uma meta, utilizaram mais tentativas para resolver um
problema. Grassi-Oliveira et al, (2008) afirmam que a estratégia de coping

solucdo de problemas pode estar relacionada ao ajustamento das acdes para



chegar a um objetivo final, como a criacdo de estratégias e o planejamento da
acao em si.
Tabela 2: Resultados da correlacdo entre os escores dos Dominios do

Wisconsin e as Estratégias Regulacdo da Emocao e Solugcéo de Problemas do
AEHcomp-Dor (p<0,05).

Regulacao da emocao Solucao de problemas

Coeficiente Coeficiente

Wisconsin de correlacdao p-valor de correlacio p-valor
Erros (Escore bruto) -0,584 0,046* -0,17 0,598
Respostas
perseverativas (Escore
bruto) -0,483 0,111 0,087 0,789
Erros perseverativos
(Escore bruto) -0,349 0,266 -0,186 0,563
Erros ndo
perseverativos (Escore
bruto) -0,102 0,753 0,057 0,861
Percentual de
Respostas de Nivel
Conceitual (Escore
bruto) 0,582 0,047* 0,273 0,391
Numero de Categorias
(Escore bruto) 0,305 0,335 0,277 0,384
Ensaios para completar
a 12 categoria (Escore
bruto) -0,236 0,461 -0,582 0,047
Fracasso em manter
contexto (Escore bruto) 0,388 0,213 0,155 0,63
Aprendendo a aprender
(Escore bruto) 0,527 0,145 -0,356 0,347

Para a estratégia de coping busca por conforto foram encontrados dois
tipos de correlacao importantes: uma correlagdo negativa, no que diz respeito
ao escore bruto de erros; e uma positiva, no que se refere ao percentual de
Respostas de Nivel Conceitual, ou seja, quanto maior 0 nimero de respostas
erradas, menor o uso de estratégias que envolvem a busca por conforto. Ainda,

quanto maior as Respostas de Nivel Conceitual, mais uso da estratégia de



Busca por conforto. Foram encontradas também correlacées com a estratégia
ruminagdo com o0s seguintes dominios do Wisconsin: Erros; Erros
Perseverativos; Respostas de Nivel Conceitual; e Fracasso em manter o
Contexto (Tabela 3). Quanto maior o numero de Erros e Respostas
Perseverativas incorretas, aumenta também a estratégia ruminacdo. Segundo
Compas et al. (2006), individuos que possuem maior dificuldade em estratégias
relacionadas a solucionar problemas e buscar suporte apropriado, com maior
uso de estratégias do tipo ruminacao, por exemplo, apresentam dificuldades de
controle inibitério, uma das medidas da funcado executiva. Além disso,
inversamente, quanto maior a Resposta de Nivel Conceitual, menor o uso
dessa estratégia. E quanto maior o Fracasso em manter o Contexto
(dificuldade em focar a atencao), maior ruminacgao.

Em relacdo as demais estratégias ndo houve correlagdes significativas
com os dominios do Wisconsin. Entretanto, correlagbes foram encontradas
quanto ao tipo de estratégias: adaptativas (busca por informacéo, solucdo de
problemas, reestruturacdo cognitiva, regulacdo da emocéo, distracdo e busca
por conforto) e ndo adaptativas (ruminacéo, delegacao, negacao, desamparo,
afastamento social, ssquiva e oposicdo). Quanto maior a quantidade de
estratégias adaptativas, maior a quantidade de respostas de nivel conceitual, e

menor a quantidade de ensaios para completar a primeira categoria.



Tabela 3: Resultados da correlacdo entre os escores dos Dominios do
Wisconsin e as Estratégias Busca por conforto e Ruminagdo do AEHcomp-Dor

(p<0,05).
Busca por Conforto Ruminacao
Coeficiente p- Coeficiente p-

Wisconsin de correlacao valor de correlacio valor
Erros (Escore bruto) -0,623 0,031~ 0,639 0,025*
Respostas
perseverativas (Escore
bruto) -0,336 0,286 0,519 0,084
Erros perseverativos
(Escore bruto) -0,393 0,206 0,653* 0,021~
Erros ndo
perseverativos (Escore
bruto) -0,162 0,615 -0,347 0,269
Percentual de
Respostas de Nivel
Conceitual (Escore
bruto) 0,677 0,016* -0,630 0,028*
Numero de Categorias
(Escore bruto) 0,464 0,129 -0,494 0,103
Ensaios para completar
a 12 categoria (Escore
bruto) -0,485 0,11 0,492 0,104
Fracasso em manter
contexto (Escore bruto) 0,46 0,132 0,590 0,043*
Aprendendo a aprender
(Escore bruto) 0,299 0,435 0,474 0,197

No tocante ao coping menos adaptativo, quanto maior o uso de suas

estratégias maior o numero de respostas com erros perseverativos. Esses

dados também indicam que criancas que apresentaram mais estratégias

adaptativas, ou seja, que buscaram solucionar problemas, ou por meio de

busca de informacdo ou através da regulacdo da emocdo, por exemplo,

possuem menor comprometimento em termos de flexibilidade cognitiva e

controle inibitério do as que fazem maior uso de estratégias desadaptativas.



Tabela 4: Resultados da correlacdo entre os escores dos Dominios do
Wisconsin e estratégias adaptativas e ndo adaptativas no AEHcomp-Dor
(p<0,05).

Total adaptativas Total nao adaptativas
Wisconsin Coeficiente Coeficiente
de p-valor de p-valor
correlacao correlacao
Erros (Escore bruto) -0,472 0,121 0,354 0,258
Respostas perseverativas 10.265 0,406 0513 0,088
(Escore bruto)
Erros perseverativos 0,273 0,390 0,633 0,027*
(Escore bruto)
Erros ndo perseverativos 0,166 0,607 0,556 0,061

(Escore bruto)

Percentual de Respostas
de Nivel Conceitual 0,711 0,010* -0,461 0,132
(Escore bruto)

Numero de Categorias

0,447 0,145 -0,234 0,463
(Escore bruto)
Ensaios para completar a
12 categoria (Escore -0,678 0,015* 0,098 0,761
bruto)
Fracasso em manter -0,556 0,061 -0,444 0,149
contexto (Escore bruto)
Aprendendo a aprender 0,269 0,484 0,280 0,466

(Escore bruto)

Na analise dos dados por crianca, aquelas que apresentaram déficits em
algum tipo de dominio do Wisconsin, como por exemplo, escores altos nas
Respostas Perseverativas (moderado a gravemente comprometido e
gravemente comprometido), também apresentaram alta freqiéncia de
estratégias de enfrentamento do tipo ruminacdo, esquiva, afastamento social e
desamparo. No subgrupo com baixo nivel de comprometimento houve maior
indice de estratégias de coping do tipo ruminacéo, entretanto, foi seguida por
estratégias voltadas a solucdo de problemas, reestruturacdo cognitiva,
regulacdo da emocédo e distragdo. Ja as criangas que apresentaram um leve

déficit nas FE, o numero de estratégias adaptativas foi maior, como, por



exemplo, regulacdo da emocdo, solucdo de problemas e reestruturacdo
cognitiva. Desse modo, criancas que apresentaram desempenho insatisfatério
na avaliagdo do funcionamento executivo, demonstraram um maior numero de
estratégias de enfrentamento menos adaptativas do que aquelas em que o

déficit foi menor.

DISCUSSAO

Partindo da hipétese de que os processos de coping estariam
relacionados a tarefas de funcao executiva, de acordo com Grassi-Oliveira et al
(2008), os dados obtidos também sugerem uma relacdo estreita entre
funcionamento executivo e estratégias de coping, corroborando os estudos da
area (Campbell et al., 2009; Compas et al., 2006). Na amostra de criangas com
AF, as estratégias que apresentaram correlacdo a essa dimensado cognitiva
foram ruminacdo e busca por conforto. As criangcas que apresentaram mais
estratégias ligadas a um foco passivo e repetitivo nos aspectos negativos da
situacdo, com énfase nos danos e perdas da situacdo estressante, e
apresentaram maior dificuldade para agir em direcdo a um alvo e buscar
suporte, apresentaram escores mais altos em respostas erradas e
perseverativas, indicando dificuldades em manter uma atengéo sustentada. Em
outras palavras, ha indicios de disfuncdo executiva, resultados encontrados
também no estudo de Compas et al. (2006). Entretanto, € preciso considerar o
tamanho reduzido da amostra e, consequentemente, as restricbes no
delineamento desse estudo.

Segundo Campbell et al. (2009), criancas com dificuldades no

funcionamento executivo possuem maior dificuldade na estratégia de regulacao



de emocéo, o que favorece a expressao de emocoes de forma construtiva. Nao
houve correlacdo estatistica entre essas variaveis, contudo, conforme os
autores, a analise qualitativa indicou que as criancas que apresentaram
escores altos nas respostas perseverativas (moderado a gravemente
comprometido e gravemente comprometido) apresentaram baixa frequéncia de
estratégias do tipo regulacdo da emocdo, busca por conforto, busca por
informacao, e maior frequéncia em estratégias como ruminacdo, desamparo e
afastamento social.

Os dados do estudo de Campbell et al., (2009) também mostraram que
quanto maior as habilidades para pensar de forma simultdnea e flexivel,
inibindo uma resposta em favor de outra, maior a probabilidade da adocéo de
estratégias mais adaptativas como a solucdo de problemas, que compreende
aclOes dirigidas para a resolucdo de desafios. Isso conduziu a pressuposi¢ao
que norteou a presente investigacdo: quanto mais respostas perseverativas
(perseveracdo do pensamento), e quanto maior dificuldade na atencéo
sustentada, na inibicdo de respostas e no planejamento mental, menos
adaptativas seriam as estratégias de coping empregadas. A realizacao de
novas pesquisas, utilizando delineamentos experimentais, serd fundamental
para a solidificacdo das hip6teses destacadas pelos poucos estudos da area,
certamente, elucidando os processos de enfrentamento da dor e seu impacto
no desenvolvimento cognitivo de criangas com AF.

Em suma, é possivel que variaveis como funcionamento executivo e
estratégias de coping tenham uma mesma direcao e, nesse sentido, criangas
que possuem dificuldades na inibicdo de respostas, no planejamento para

atingir uma meta, restricbes na capacidade de raciocinio abstrato e na



competéncia para modificar estratégias cognitivas em resposta a contingéncias
ambientais mutaveis, também apresentem coping menos adaptativo, tenham
um perfil mais passivo e fixado nos aspectos negativos da situacédo
estressante, conforme as consideracées de Grassi-Oliveira et al. (2008).
Todavia, os delineamentos precisam ser o suficientemente amplos para
abarcar outras varidveis pessoais e contextuais que poderiam influenciar a
adocdo de determinadas estratégias de enfrentamento. E importante ressaltar
que futuras propostas de intervencdo com portadores de doencas crbnicas
deverao focalizar, além do desenvolvimento de estratégias de coping mais
adaptativas, programas de educacado cognitiva que promovam mudancas no
perfil de funcionamento executivo, melhorando a qualidade de vida dessa

populacéo.
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4. DISCUSSAO GERAL

Considerando que a doencga cronica na infancia, principalmente quando
acompanhada por dor e freqientes hospitalizagdes, pode acarretar problemas
emocionais e comportamentais e comprometer o desenvolvimento infantil
(Castro & Piccinini, 2002; Crepaldi et al., 2006; Eiser, 1992), essa pesquisa
teve como principal objetivo avaliar a magnitude da dor em criancas com
Anemia Falciforme, sua relagdo com o desempenho das fungcbes executivas e
as estratégias de enfrentamento utilizadas por essa amostra para lidar com
eventos estressores. Mais especificamente, 0s seguintes problemas de
pesquisa conduziram a proposta: a) A dor causada pela doenga falciforme
afeta o desempenho da cognicdo, em especial, das fungdes executivas? b)
Quais sao as estratégias de enfrentamento que essas criancas utilizam para
lidar com a dor e as demais intercorréncias da doenca? e c) Quais sao as
possiveis relagcdes entre funcionamento executivo e estratégias de coping
utilizadas pela amostra? Ao abordar tais questbes, este estudo mostrou sua
relevancia para a area da Psicologia Pediatrica, ja que a partir dos resultados,
novas propostas de investigacdo para esse tipo de populacdo poderao ser
desenvolvidas na tentativa de elucidar a relagdo entre as variaveis
especificadas, e melhorar a qualidade de vida dessas criancas através de
programas de intervencao cognitiva.

Com o propédsito de discutir as questdes acima apresentadas, além de
instrumentos comumente utilizados para mapear o perfil do grupo, como
anamnese, analise de prontuérios clinicos e do perfil sdcio-econémico, a
seguinte bateria psicoldgica foi organizada: AEHcomp-Dor adaptado para a

dor, para identificar as estratégias de coping, com cenas e roteiros de



entrevistas adaptados ao novo contexto; Teste Matrizes Progressivas Coloridas
de Raven para analisar o desempenho cognitivo; e Teste Wisconsin de
Classificacdo de Cartas para avaliar as funcbes executivas. Os principais
resultados, organizados em trés estudos, indicam que o grupo estudado: a)
sofre menos com as crises algicas e com as demais complicacbes das
doencas, o que diminuiu a frequéncia das hospitalizagdes; b) adota, de forma
predominante, uma estratégia de risco (ruminacdo) para problemas de
desenvolvimento, mas em conjunto com diferentes tipos de coping mais
adaptativos e facilitadores ao enfrentamento das adversidades; e c) apresenta
comprometimento em determinadas fung¢des executivas.

Como fatores que podem ter contribuido para o adequado controle e
manejo da dor destaca-se a adesdo da crianca e de sua familia aos diferentes
tipos de tratamento oferecido aos portadores de Anemia Falciforme. Além do
uso do medicamento Hidroxiuréia, que diminui as crises algicas, essa amostra,
em particular, participa de um grupo de apoio, conduzido pelos profissionais de
saude, e realizado no proprio ambulatério, desde o inicio do diagnéstico, que
aborda a sintomatologia, evolucdo da doenca, bem como as dificuldades
enfrentadas. Trata-se de um acompanhamento continuo que visa diminuir os
impactos da doenca no cotidiano da crianga.

Com relagao as estratégias de coping adotadas, embora a ruminacéo
seja associada a problemas internalizantes, o concomitante uso de estratégias
adaptativas, tais como solugcdo de problemas, reestruturacdo cognitiva, busca
por conforto, regulacdo da emocao e distracdo, oferece mais recursos para sair

da condicdo de passividade e negativismo, direcionando comportamentos a



outros fins considerados mais adaptativos, com destaque para “tomar remédio”,
“rezar” e “assistir tv”.

No tocante a adaptagdo do instrumento de medida de coping
(AEHcomp-Dor), outros ajustes sdo necessdarios para sua aplicagdo em
criangas com Anemia Falciforme. Algumas cenas se mostraram menos
adequadas para avaliar o enfrentamento da dor, como a cena brincar, por
exemplo. Dessa forma, sugere-se a inclusdo de novas cenas para analise de
instancias de coping, que sejam mais especificas ao dia a dia dessas criancas.

Estimar as relagcdes entre as estratégias de enfrentamento da dor e
desempenho nas fungdes executivas se constitui em grande desafio no campo
da avaliacéo psicoldgica. Os resultados deste estudo apoiam as pesquisas que
sugerem que déficits no funcionamento executivo, como inibicdo e
perseveracao de respostas, dificuldades em sequéncias légicas, planejamento
e atencdo sustentada, por exemplo, estdo vinculados a predominancia de
estratégias de coping menos adaptativas (Campbell et al., 2009; Compas et al.,
2006), tais como ruminacdo, afastamento social e desemparo. Entretanto,
devido as limitagdes metodoldgicas, nao foi possivel confirmar as correlagdes
entre as variaveis. Dire¢cdes para futuras investigacbes com portadores de
Anemia Falciforme foram discutidas com o objetivo maior de diminuir os riscos
para problemas de desenvolvimento, garantindo uma melhor qualidade de vida

da crianca e sua familia.
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APENDICE A - Figura da Conceituacdo hierarquica da estrutura do

enfrentamento traduzido e adaptado de Skinner et al., 2003 para pesquisa.
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APENDICE B - Descricdo das 12 Familias de coping segundo Skinner et al.
(2007) e as 13 estratégias de enfrentamento elencadas por Motta (2007).

- Resolucédo de Problemas: quando a crianga ajusta suas acdes para ser
efetivo no controle da dor. Dentre as estratégias de enfrentamento que podem
ser incluidas nessa familia, temos a solugdo de problemas que abrange a acao
instrumental voltada a solucdo do problema, com o estabelecimento de
estratégias, planejamento, analise I6gica, esforco, persisténcia e determinacao
para controle da dor. Como exemplo temos: Porque depois que eu tomo
remédio, fico bom, eu me sinto bem depois” (Crianca 4; Menino; 8 anos e 8
meses; Cena - Tomar remédio).

- Busca de Suporte: quando a criancga utiliza recursos sociais disponiveis
por meio de estratégias como busca por conforto, que é caracterizada pela
estratégia busca de apoio junto aos pais, profissionais, Deus, amigos, entre
outras fontes de suporte, com o objetivo de aconselhar, confortar e controlar ou
minimizar a dor. Um exemplo dessa estratégia é “Eu peco ajuda para melhorar,
e ele me ajuda a sentir menos dor” (Crianca 4; Menino; 8 anos e 8 meses;
Cena - Rezar).

- Autoconfianga: quando a crianca demonstra proteger recursos sociais
disponiveis, através de estratégias como regulacdo da emocdo, que
compreende relatos que indicam tentaivas de esforcos da crianca para
influenciar seu sofrimento emocional e expressar suas emogoes
construtivamente no momento e lugar apropriados, fazendo com que ela se
sinta melhor. Como exemplo temos “Porque eu ndo posso sentir medo, nao

adianta” (Crianga 8; Menina, 10 anos e 2 meses; Cena - Sentir Medo)



- Busca de Informacdo: quando a crianga demonstra encontrar
contingéncias adicionais, através de estratégias como busca por informacgées,
quando o sujeito uso de tentativas de aprender mais sobre a situacao
estressante, tanto por meio de perguntas diretas quanto por meio da
observacao dos acontecimentos. “Porque eu fico perguntando para minha mae,
para saber sobre minha doenca, dai ela explica que o meu pai tem o traco € ela
também e que quando o trago se junta forma a doenca, dai eu entendo minha
doenca” (Crianga 11; Menina; 10 anos e 1 més; Cena — Conversar com 0
médico)

- Acomodacdo: quando a crianga demonstra um ajuste flexivel de
preferéncias as opcoes disponiveis por meio de estratégias como ditracdo e
reestruturacgdo cognitiva. A primeira se refere a relatos que inclui o
envolvimento em atividades prazerosas como forma de tentar lidar com a
situacao estressante, como por exemplo “Porque eu fico bem, eu penso em
outras coisas diferentes” (Crianca 10; Menino; 10 anos e 7 meses; Cena —
Assistir TV). A segunda se refere a situacdes em que a crianca tenta ver o lado
positivo da situacdo estressante, por meio de mudancas de pensamento.
“Porque nado adianta ficar desanimado, melhor brincar” (Crian¢a 7; Menino, 10
anos e 6 meses; Cena —Desanimar).

- Negociacdo: quando a crianca demonstra encontrar novas opc¢oes
usando a barganha usando a estratégia de enfrentamento negociacdo. Por
exemplo, “Eu sbé peco pra minha mae fazer sopinha que eu gosto”. (Crianca 8;

Menina; 8 anos e 1 més; Cena — Fazer Chantagem).



- Delegacio: relativas a dependéncia, busca mal-adaptativa por ajuda,
reclamacdes e queixas, resmungos e autopiedade. Nao houve relatos que
caracterizam esse tipo de familia no estudo.

- Desamparo: a crianca demonstra encontrar limites para a acao por
meio da estratégia desamparo que inclui passividade, confusao, interferéncia
ou exaustdo cognitiva, desadnimo e pessimismo. “Porque eu fico quieto, sem
querer fazer nada, como o menino” (Crianca 2; Menino; 10 anos € 11 meses;
Cena — Desanimar).

- Fuga: quando a crianca foge de ambientes nao contingentes através de
estratégias como esquiva, em que inclui esforcos para manter-se distante da
situacao estressante. “Porque ndo gosto de ficar perguntando sobre a doenca”
(Crianga 5; Menino; 8 anos e 2 meses; Cena — Conversar com 0 medico).

- Isolamento: quando a crianga demonstra afastamento de contextos
sociais nao apoiadores por meio da estratégia afastamento social, que
compreende relatos indicativos de acgdes dirigidas a manter-se distante das
outras pessoas ou de impedi-las de saber sobre a situacao estressante ou seus
efeitos emocionais, como “Quando eu to com dor, eu quero ficar sozinho”
(Crianca 2; Menino; 10 anos e 11 meses; Cena — Ouvir Mdsica).

- Submisséo: quando a crianga demonstra desistir de preferéncias por
meio de estratégias como ruminacdo, que compreende relatos indicativos de
um foco passivo e repetitivo nos aspectos negativos da situagdo, com énfase
nos danos e perdas da situacdo estressante. “Porque déi muito” (Crianca 2,

Menino, 8 anos e 2 meses, Cena — Brincar).



- Oposicio: relativas a dependéncia, busca mal-adaptativa por ajuda,
reclamacdes e queixas, resmungos e autopiedade. Nao houve relatos que

caracterizam esse tipo de familia no estudo.



APENDICE C - Pontuacdo dos critérios para classificacdo do nivel sécio-

econdmico (ABEP, 2008).

Tabela 1. Pontos pela posse e numero de itens para classificagcdo de nivel

socio-econbémico:

Nao

Posse de itens tem T E M (Quantidade

1 2 3 4
Televisores em cores 0 1 2 3 4
Videocassete/DVD 0 2 2 2 2
Radios 0 1 2 3 4
Banheiros 0 4 5 6 7
Automdéveis 0 4 7 9 9
Empregadas
mensalistas 0 3 4 4 4
Maquinas de lavar 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer (*) 0 2 2 2 2

Tabela 2. Pontos pelo grau de instrucdo do chefe da familia para classificacdo

de nivel socio-econdémico:

Nomeclatura antiga

Pontos

Nomeclatura atual

Analfabeto/Primario incompleto

Primario completo
Ginasial completo
Colegial completo
Superior completo

o r~rN—=O

Analfabeto/até a 32
Fundamental

42 Série Fundamental
Fundamental completo
Médio completo

Superior completo

série

46

Pontuacdo minima =0
Pontuacdo méaxima =

Pontos de corte das classes:

Classe A1 - 42 a 46 pontos
Classe A2 - 35 a 41 pontos
Classe B1 - 29 a 34 pontos
Classe B2 - 23 a 28 pontos
Classe C1 - 18 a 22 pontos
Classe C2 - 14 a 17 pontos
Classe D - 8 a 13 pontos
Classe E - 0 a 7 pontos

Total:
Classe sécio-econdmica:



APENDICE D - Escala Faces de Dor - Revisada (Poveda et al., 2010).

Nome:

Data:

Instrugdo: Qual é o tamanho da sua dor neste momento?

0 2 4 Fold here

Instrucdo: Pensando agora na ultima dor que vocé se lembra de ter sentido,

Como foi a dor? Cologue um X na figura que mostra o tanto de dor que vocé

sentiu:

0 2 4 Fold here




APENDICE E - Exemplo do ltem de Aplicacdo do Teste Matrizes Progressivas
Coloridas de Raven — Escala Especial (Angelini, Alves, Custodio, Duarte &
Duarte, 1999).
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0 B



APENDICE F - Figura da Forma de Aplicagdo do Teste Wisconsin de
Classificacao de Cartas (Cunha et al. 2005)
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APENDICE G - Modelo de cenas adaptadas do Instrumento Informatizado de
Avaliagcdo do Enfrentamento da Hospitalizagdo — AEHcomp (Motta, 2007), no
formato original e no formato adaptado para Dor — AEHcomp-Dor (Oliveira,

2010).

Figura 1 - Cena do Comportamento “Se Esconder” do AEHcomp
(Motta, 2007) no formato original e no formato AEHcomp-Dor
(QOliveira, 2010)

Figura 2 - Cena do Comportamento “Busca de Informagdes” do
AEHcomp (Motta, 2007) no formato original e no formato AEHcomp-
Dor (QOliveira, 2010)

Figura 3 - Cena do Comportamento “Tomar remédio” do
AEHcomp (Motta, 2007) no formato original e no formato
AEHcomp-Dor (Oliveira, 2010).

Figura 4 - Cena do Comportamento “Pensar em fugir” do AEHcomp
(Motta, 2007) no formato original e no formato AEHcomp-Dor
(Oliveira, 2010).



APENDICE H - Roteiro de Entrevista do AEHcomp-Dor (Oliveira, 2010):

1. Vocé sabe por que esta aqui (no ambulatério)?
2. Quando vocé esta aqui (no ambulatério) vocé sente dor?
3. Apresentacao do personagem:

“Agora, eu vou mostrar a vocé desenhos com uma crianga fazendo,
pensando ou sentindo varias coisas. Vocé vai me falar o quanto cada
desenho representa o que vocé tem feito, pensado ou sentido durante o

tempo em que vocé sente dor”.

O que ele esta fazendo (ou sentindo)?
E vocé tem brincado (Tela) para enfrentar a dor?
Quantas vezes?

E por que vocé tem/ou nao brincado (Tela) para enfrentar a dor?

© N o g &

E quando vocé faz/pensa/sente isso, 0 que acontece depois/ou como
vocé se sente?

9. Do que vocé brincou (tela) para enfrentar a dor? (Solicitar um exemplo).



APENDICE | - Termo de Aprovagdo da pesquisa do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP/UFES).



APENDICE J - Termo de consentimento para o responsavel da crianca para
participacdo em projeto de pesquisa.

I. Dados sobre a pesquisa cientifica:
Titulo da pesquisa: O Impacto da dor no desenvolvimento das fungdes
executivas e sua relacdo com estratégias de enfrentamento em criancas
portadoras de Anemia Falciforme.
Orientadora: Prof2. Dr2. Kely Maria Pereira de Paula
Pesquisadora: Daniele de Souza Garioli (mestranda do PPGP/UFES, bolsista
da CAPES)

Inscricdo no Conselho Regional de Psicologia: 16/2446

Il. Informacdes sobre o projeto:

Estamos realizando um estudo sobre o desempenho cognitivo em
criangas com idade entre 8-12 anos na idade e, por isso, estdo sendo
selecionados pacientes que sao portadoras da doenca Anemia Falciforme,
cadastradas no programa do Ambulatério de Pediatria do hospital.

Seréao realizadas sessbées com seu filho e entrevistas com o (a) Sr. (a).
Com seu (sua) filho (a), serdo aplicadas provas cognitivas, e de estratégias de
enfrentamento da dor. Com o (a) Sr (a), serdo feitas entrevistas sobre o
nascimento, desenvolvimento, comportamento e condi¢des de vida de seu
(sua) filho (a).

Esta pesquisa fornecera informacdes sobre as habilidades cognitivas de
seu (sua) filho (a), ndo havendo qualquer tipo de risco concernente aos
instrumentos que serdo utilizados.

O (a) Sr (a) pode aceitar ou nao participar do estudo, mas sua
colaboragéo sera muito importante para nés.

lll. Outros esclarecimentos:

a) em qualguer momento do andamento do projeto, 0s responsaveis terao
direito a quaisquer esclarecimentos;

b) os responsaveis poderao se desligar do projeto, sem prejuizo para a crianga
nos demais atendimentos que esteja recebendo junto a instituicéo;

c) serao mantidos o sigilo e o carater confidencial das informagdes obtidas. A
identificacdo da crianca e de seus responsaveis nao sera exposta nas
conclusdes ou publicacdes do trabalho.

d) quaisquer recursos ou reclamagdes poderdo ser encaminhados a
coordenacado pelo telefone (27) 3335-2501 (Programa de Pés-Graduagao
em Psicologia — UFES).

() Os videos e fotos podem ser exibidos em Reunides Cientificas e aulas para
alunos universitarios.

Estando assim de acordo, assinam o presente Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido em duas vias.

Consentimento:

Eu, RG
, abaixo assinado, responsavel pelo (a) menor
, tendo
recebido as informagbées acima, e ciente dos meus direitos, concordo em
participar do estudo.




Vitéria, ES, de de 2010.

Representante legal Responsavel pelo projeto
Daniele de S. Garioli

Profa. Dra. Kely Maria Pereira de Paula



APENDICE K - Termo de consentimento para execucao de pesquisa.

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA REALIZACAO DE PESQUISA

Titulo da pesquisa: O Impacto da dor no desenvolvimento das funcdes
executivas e sua relacdo com as estratégias de enfrentamento em criancas
portadoras de Anemia Falciforme.

Pesquisador Responsavel: Prof?2 Dr?2 Kely Maria Pereira de Paula

Alunos: Daniele de Souza Garioli, mestranda do Programa de P6s-Graduacao
em Psicologia, UFES, bolsista da CAPES.

Instituicées: Universidade Federal do Espirito Santo, Departamento de
Psicologia Social e do Desenvolvimento, Programa de Po6s-Graduagcao em
Psicologia; HUCAM; Ambulatério de Hematologia Pediétrica.

Objetivos: Este estudo tem como objetivo verificar se a dor causa algum
tipo de prejuizo no desempenho cognitivo de criancas portadoras da
doenca AF, em especial nas funcoes executivas, bem como identificar as
relacoes entre as funcoes executivas e as estratégias de coping
empregadas.

Participantes: criancas entre 8 e 12 anos portadoras de Anemia Falciforme,
em atendimento no Ambulatério de hematologia pediatrica do HUCAM.

Sintese dos Procedimentos: as criangas serao avaliadas individualmente por
meio da aplicacdo dos testes para avaliagdo cognitiva e de estratégias de
enfrentamento da dor. Esta pesquisa fornecera informagdes sobre dados
relativos ao desempenho cognitivo da crianca. As avaliacbes serdo gravadas
em audio e video. Os pais serdo solicitados a assinarem um termo de
consentimento para participagao na pesquisa.

Esclarecimentos:

a) em qualguer momento do andamento do projeto, os responsaveis terdao
direito a quaisquer esclarecimentos;

b) os responsaveis poderdo se desligar do projeto, sem prejuizo para a crianga
nos demais atendimentos que esteja recebendo junto ao HUCAM,;

c) serao mantidos o sigilo e o carater confidencial das informagdes obtidas. A
identificacdo do paciente e de seus responsaveis nao sera exposta nas
conclusdes ou publicacées do trabalho. Os videos e fotos poderdo ser
exibidos em reunides cientificas e aulas para alunos universitarios, caso
ocorra o consentimento do responsavel;

d) quaisquer recursos ou reclamagdes poderdo ser encaminhados a
coordenacédo pelo telefone (27) 3335-2501 (Programa de Pés-Graduacgao
em Psicologia — UFES).



Consentimento:

Identificagdo do responséavel pelo setor da instituicao:

Nome:

RG: Orgao emissor:

Estando assim de acordo, assinam o presente termo de compromisso em duas
vias:

Vitéria, ES, _ de de 2010.

Representante legal

Profa. Dra. Kely Maria Pereira de Paula



