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Entendermos o conceito de doenca a partir do ponto de vista infantil ¢ uma
prioridade ao buscamos aprimorar a psicologia pediatrica e a humanizacdo
hospitalar, considerando-se que a crianga ¢ um ser peculiar € ndo um adulto
em miniatura. Posicionando-se na perspectiva piagetiana, alguns autores
defendem a idéia de que, assim como, cognitivamente, a crianga passa por
estdgios que possuem suas caracteristicas proprias, haveria diferencas
marcantes na concep¢do de doenca, derivadas destes. Outros pesquisadores
se contrapdem a isso, sustentando que o entendimento das criancas sobre
doenca depende muito mais das informagdes a ela fornecidas, superando
muitas vezes os limites impostos pelas fases de desenvolvimento.Buscando
compreender como isso ocorre, esse trabalho teve como objetivo investigar o
que criangas com doencas cronicas pensam sobre doenca. Para isso, sendo
essa pesquisa de carater qualitativo, foi realizada uma entrevista semi-
estruturada com criangas de quatro e oito anos em situagdo de atendimento
hospitalar ambulatorial. Constatou-se que essas criangas sdao capazes de
nomear seus sintomas e identificar o 6rgdo prioritariamente afetado por sua
condicao, mas tém dificuldades na atribuicdo de causas de sua doenca,
tendendo a culpar-se por tal condigao.

Palavras-chave: Doengas cronicas, psicologia pedidtrica, humanizacao
hospitalar.
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1 INTRODUCAO

Os estudos dos efeitos da saude e da doenca no desenvolvimento infantil t€ém merecido
destaque em trabalhos recentes, tais como os organizados por Barros (2003), com a area da
psicologia pediatrica imprimindo uma particular contribui¢cdo aos processos de humanizagao
hospitalar. Desde a consideragdo de que o atendimento a saude da crianga apresenta
especificidades, na medida em que ndo se trata de um atendimento a adultos em miniatura, as
acoes da equipe multidisciplinar dessa area implicam, muito freqiientemente, em serem tais
profissionais envolvidos com a prevengdo de atrasos e outras perturbacdes de
desenvolvimento que podem se evidenciar no atendimento a crianga doente, particularmente
aquelas que ja tém um diagnostico de doengas cronicas.

Compreender como a crianca percebe e concebe a doencga ¢ um desafio que se coloca
a esses profissionais, sendo que algumas pesquisas desse tema apresentam dados
controversos. Autores como Bibace,Walsh (1979) e Barrio (1990), defendem a idéia de que
o conhecimento de doencas, por parte de criangas, acompanha as fases do desenvolvimento
cognitivo da teoria piagetiana . Para eles, em sintese, na fase pré-operacional (2 a 6 anos), a
doenca ¢ explicada como um fendmeno externo, magico, podendo ser uma puni¢do a
desobediéncia. Na fase operacional (7 a 11 anos) inicia-se a compreensao de que doenca ¢ um
processo interno, com expressao externa. Referem-se aos microbios como agentes causais. No
periodo formal (12 a 16 anos) entendem os mecanismos de funcao interna e associam estes as
doencas. Também pensam sobre a influéncia psicoldgica, bem como compreendem e
distinguem os sintomas das causas. Outros autores, como Eiser et al. (1989 ,1994), criticam
tal distingdo, defendendo a idéia de que ter conhecimento sobre o assunto pode superar os
limites dos estagios cognitivos, sendo possivel que a qualidade e a quantidade de informagao
sobre a doenca os ultrapassem.

Em um dos trabalhos iniciais sobre o tema, Campbell (1975) constatou que a defini¢do
de doenga era bem parecida entre as criancas mais velhas e o conceito se baseava no discurso
da mae; o estudo, porém, ndo pode afirmar conclusivamente que os conceitos eram resultado
direto dos ensinamentos maternos.

No que se refere ao questionamento sobre como a condi¢cdo de estar sob efeito da
doenca poderia afetar tal conhecimento, Hansdottir e Malcarne (1998) relatam em seu
trabalho que o fato da crianga estar doente ndo implica em maior conhecimento sobre a
doenca. Perrin (1991) apontou, entretanto, em seus estudos, que as criancas doentes

apresentavam menor compreensdo de doenca quando comparados com as saudaveis.

40



Persistem assim varios questionamentos sobre a maneira como as criangas podem
conceber a doenca, sendo que conhecimentos dessa tematica seriam uteis aos profissionais de
saude e familiares envolvidos com os cuidados a crianga enferma, particularmente aquelas
que requerem atendimento hospitalar. Compreender, a partir do proprio discurso das criangas,
a maneira como significam as doencas e a sua doenga especifica, poderia favorecer a
promocao da humanizagdo hospitalar, na medida em que , do ponto de vista da psicologia
pediatrica, tal conhecimento ampliaria ou facilitaria os caminhos de didlogo entre a crianga e
os profissionais da area de satde. Frente a tal justificativa, ¢ proposto o presente estudo, com
0 objetivo de uma aproximac¢do exploratdria as possibilidades de entender o conceito de

doengas expresso sob a Optica da crianga portadora de doengas cronicas.

2 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

2.1 PARTICIPANTES

Participaram da nossa pesquisa duas criangas de quatro anos e outras duas, de oito
anos, todas com doenga cronica.

Trés criangas foram diagnosticadas como portadoras de insuficiéncia respiratdria
cronica (IRC) e uma com disfung¢ao renal cronica (DRC).

Todas freqiientam escolas publicas e pertencem ao servico de sistema tnico (SUS)
sendo que, no momento da pesquisa ndo estavam hospitalizadas, mas freqiientando
atendimentos ambulatoriais.

As criangas estavam acompanhadas pelas maes, as quais, tendo assinado o termo de
consentimento livre e esclarecido para pesquisa, permaneceram presentes durante a coleta dos
dados.

Para ilustragdo, elaboramos o seguinte quadro:

SUJEITO |SEXO IDADE | DIAGNOSTICO |ULTIMA TRATAMENTO
INTERNACAO |AMBULATORIAL

A FEM 4 anos |IRC Abril 2004 INALACAO

B MASC 4 anos |DRC Agosto 2004 CONTROLE

C MASC 8 anos |IRC Junho 2004 INALACAO

D MASC 8 anos |IRC Outubro 2004 INALACAO
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2.2 SELECAO

Os pacientes foram selecionados quanto ao critério de doengas cronicas por
apresentarem mais de trés internagdes no decorrer de um ano, histéria da doenga por mais de
trés meses e necessitarem de algum tipo de adaptagdo ou alteracdo das atividades do dia a dia.

A pesquisadora escolheu aleatoriamente um dia 0til e permaneceu no servigo
ambulatorial da pediatria de um hospital da rede publica, com a proposta de entrevistar todas
as criangas da faixa etaria de quatro a oito anos com doengas cronicas que comparecessem ao
servigo nessa data. Isso foi realizado de acordo com a ordem de chegada ao ambulatorio,

obtendo-se os quatro sujeitos especificados.

2.3 INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

Foi realizada com cada crianga uma entrevista semi-estruturada, sendo tal instrumento
selecionado por sua adequagdo a proposta de pesquisa qualitativa. As entrevistas semi-
estruturadas implicam em haver uma clareza de objetivos por parte do entrevistador, que sabe
previamente como obter suas informagdes (perguntas padronizadas), propde-se a obté-las em
uma seqiiéncia relevante e, finalmente, sabe como serdo consideradas através da utilizagdo de
critérios de avaliacdo. (TAVARES, 2000). Todas as entrevistas foram gravadas, tendo sido
para isso obtido o consentimento tanto das criangas quanto das maes, previamente informadas
sobre tal procedimento.

Para essa pesquisa foi criado um roteiro constituido por sete perguntas inspiradas nos
trabalhos de Perrin (1981, 1991), Boruchovitch e Promtussananon (1997), ¢ Peltzer et al.(
2003).

Com a finalidade de facilitar a interacdo da entrevistadora com a crianga, foi fornecido
a esta um conjunto de brinquedos, contendo duas camas hospitalares, uma cadeira, uma
cadeira de rodas, uma enfermeira, um enfermeiro, um médico, uma menininha ¢ um
menininho.

Foi também entregue a crianga, no mesmo momento, uma folha A4 branca ¢ uma
caixa de lapis de cor. A pesquisadora incentivou a crianca a fazer o que quisesse com esses

estimulos, apresentando-se e propondo o inicio da entrevista a seguir.
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24 LOCAL

Os dados foram coletados no ambulatério da pediatria de um hospital municipal de
Sao Paulo. Trata-se de um hospital-escola publico, com atendimento a pessoas carentes da
rede SUS.

A entrevista foi realizada na sala de procedimentos da enfermagem, em um canto onde
havia uma mesa, duas cadeiras e um banco. A crianca foi posicionada sentada, voltada para
parede, para evitar dispersdao. A entrevistadora, a mde e a crianga permaneceram sentadas,
sendo os brinquedos, os 1apis e o papel colocados na mesa a frente da crianga.

Durante a entrevista alguns profissionais adentravam a sala para pesar outras criancas
e verificar os sinais vitais.

As entrevistas ocorreram antes do atendimento médico.

2.5 PREPARACAO DOS DADOS

A preparacao dos dados dessa pesquisa iniciou-se pela transcrigdo fidedigna da
entrevista gravada. Essa técnica permite ao pesquisador preservar todas as palavras faladas
durante a entrevista. Juntamente com a transcri¢cdo, o pesquisador anotou suas impressdes de
linguagem corporal utilizadas pelo entrevistado quando essas ocorreram durante a entrevista.

Isto € 0 que se denomina uma visao do “todo” da entrevista “crua” (SANDELOWSKI, 1995).

2.6 ANALISE

Seguindo a orientagdo de Sandelowski (1995), com a entrevista transcrita, iniciaram-
se varias leituras, sublinhando palavras e pensamentos repetitivos que chamavam atencao do
pesquisador. Dessa maneira, foram destacadas as palavras que se repetiam ao longo do
discurso, aquelas que poderiam significar “algo mais” e que geralmente eram expressdo de
sentimentos ou adjetivos que na leitura pareciam ser de grande impacto e, finalmente,
marcaram-se as reflexdes da pesquisadora.

Ao fazer isso tinhamos como parametro continuo as sete perguntas realizadas e os
objetivos dessas.

Na seqiiéncia, caso alguma palavra se destacasse, um breve comentario ou reflexao era
escrito ao lado, sendo que, nesse momento foi inevitavel ocorrer, por vezes, uma relagdao

mnemonica imediata com a literatura previamente estudada. Dessa maneira foi obtido um
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quadro que possibilitou, aliado aos estudos de Oliveira (1997), que emergissem categorias as
quais foram analisadas focando nosso objetivo de obter a compreensdo dessas criangas acerca

de doengas.

3  COMENTARIOS SOBRE OS DADOS

Em nosso estudo constatamos que essas criangas se referem a doenga como sintomas,
tais como “tosse”, “febre”, “vomito”, “espirro”, “pressdo alta” e fazem isso de modo
independente do fator idade.

Associam a doenga aos habitos e comportamentos que consideram inadequados como
“ nao dormir direito”, “pisar no chao gelado”, “tomar chuva”, “ndo se cobrir a noite” , “ndo
lavar as maos”; ocorreu apenas uma excec¢ao, de uma crianca de oito anos que se referiu a
microbios.

Ficou também extremamente clara a nomeagdo do 6rgdo correspondente a patologia,
ou seja, essas criancas tém nog¢ao precisa da propria doenga, mas ndo mencionaram outros
tipos de enfermidade, o que pode sugerir sua ignorancia acerca do conceito de doenca de
forma genérica .E importante salientar que também nesse caso o fator idade ndo foi

significativo.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Os dados sugerem que essas criancas relacionam doenca com sintomas, geralmente
aqueles da sua propria enfermidade. Os agentes causais sdo percebidos como hdabitos
inadequados, sendo que identificam a propria doenca nomeando o 6rgdo afetado e sua
patologia, o que ndo quer dizer que seu conhecimento sobre doenga, de forma geral, seja na
mesma dimensdo. Em nenhuma dessas constata¢des o fator idade mostrou-se um diferencial
importante, o que vai de encontro aos estudos de Eiser (1994).

O estudo realizado sinaliza a relevancia da continuidade dessa investigacao,

possivelmente ampliando a amostra, visando um enfoque quantitativo.
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ABSTRACT

The understanding of the illness concept through the children’s point of view
is a priority if the goal is to improve the pediatric psychology and the
hospital humanization. Thinking of the piagetian theory, some authors
sustain the idea that in the same way passes through the development
cognitive processes, the illness concept will show specific aspects according
to its stages. In the other hand, some researchers maintain that the child’s
knowledge of this matter is more dependent on the kind of informations that
is allowed to him, overgoing almost the limits of his development. Searching
to understand the way this could be processed, this paper had the aim to
investigate what do children with chronical diseases think about illness. With
that purpose, a qualitative research took place, using interview techniques
with children from four to eight years, during an ambulatorial hospital
attendance. The data obtained put in evidence that these children are able to
nominate their symptoms and to identify their internal organs affected by his
chronical illness, but have difficulties to recognize the reason of it, generally
blaming themselves for that condition.

Keywords: Chronical illness, pediatric psychology, hospital humanization.
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