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Resumo

A Anemia Falciforme ¢ uma doenca genética que, por apresentar sintomalogia variada, acarreta uma
série de prejuizos ao longo do desenvolvimento. Considerando a gravidade da doenga, e sendo a dor
continua e de elevada magnitude um de seus principais sintomas, o objetivo deste estudo foi identificar,
a partir do relato de 12 maes, indicadores de competéncia social e problemas de comportamento dos fi-
lhos (8-10 anos). Para tanto, foi aplicado o Inventario de Comportamentos para Criancas e Adolescentes
entre 6 a 18 anos (CBCL). A pontuacao dos itens “competéncia social” e “problemas totais” alcangou
o nivel clinico para 83% das criancas, com maior pontuagdo para “problemas internalizantes” (50%) e
“problemas de contato social” (50%). Na escala referente aos transtornos, o grupo obteve maior clas-
sificagdo na escala ansiedade/depressdo. Conclui-se que, para o grupo estudado, a anemia falciforme
¢ um fator de risco para a ocorréncia de problemas de comportamento e para o desempenho de uma
competéncia social adequada, que pode estar relacionada a restrigdes no exercicio de atividades comuns
as demais criangas, o que limita a frequéncia e a qualidade da interacdo com os pares. Possivelmente, as
restrigdes impostas pela doenga afetaram a disponibilidade para brincar ou ficar sozinha, especialmente
no contexto escolar, podendo gerar quadros de ansiedade e depressdo. Novas investigagdes sdo necessa-
rias para ampliar o conhecimento sobre o impacto negativo da anemia falciforme sobre as diversas areas
do desenvolvimento, fomentando intervencdes especificas para essa populagio.

Palavras-chave: Problemas de comportamento, competéncia social, doenga cronica, anemia falcifor-
me, saude infantil.

Behavioral Profile of Children with Sickle Cell Anemia

Abstract

Sickle Cell Anemia is a genetic disease that, by presenting varied symptomatology, produces a series
of damages throughout child’s development. Considering the severity of the disease, and the pain being
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one of its primary symptoms, since it is continuous and of high magnitude, the goal of this study was
to identify indicators of social competence and behavioral problems of children (8 to 10 years of age)
from the report of 12 mothers. To that end, we used the Child Behavior Checklist (CBCL) for children
and adolescents between 6 and 18 years of age. The scores of “social competence” and “total problems”
items reached the clinical level to 83% of children, with higher scores for “internalizing problems” (50%)
and “social contact problems” (50%). On the scale related to disorders, group obtained the highest rating
in the range anxiety/depression. It is concluded that, for the studied group, sickle cell anemia is a risk
factor for occurrence of behavioral problems and for performance of a proper social competence, due to
restrictions in the execution of activities common to other children, which limits the frequency and the
quality of interaction with peers. Probably, the restrictions imposed by the disease affect the availability
for playing or being alone (especially in the school context), and could lead to anxiety and depression.
Further investigations are needed to extend the knowledge about the negative impact of sickle cell
disease on the various areas of development, promoting specific interventions for this population.

Keywords: Behavioral problems, social competence, chronic disease, sickle cell anemia, child health.

El Perfil Conductual de los Ninos con Anemia
de Células Falciformes

Resumen

La anemia falciforme es una enfermedad genética que presenta variada sintomalogia ocasionando una
serie de dafios a lo largo del desarrollo del nifio. Por la gravedad de la enfermedad y el continuo e in-
tenso dolor, uno de sus principales sintomas, el objetivo de este estudio fue identificar indicadores de
competencia social y problemas de comportamiento en nifios (8 a 10 afios de edad) por medio del in-
forme de 12 madres. Para ello se aplico el Inventario Child Behavior Checklist 6/18 (CBCL-6/18). Las
puntuaciones de la competencia social y problemas totales alcanzaron el nivel clinico para el 83% de
los nifios, siendo el sub item “problemas de internalizacion” (50%) y los “problemas de contacto social”
(50%) con las puntuaciones mas altas. En la escala relacionada con trastornos, el grupo obtuvo mayor
calificacion en ansiedad/depresion. Se concluye que la anemia falciforme es un factor de riesgo para la
ocurrencia de problemas de comportamiento y para el desarrollo de una adecuada competencia social,
puesto que debido a las restricciones en el ejercicio de actividades comunes de los otros nifios, limitan la
frecuencia y la calidad de la interaccion con los semejantes. Probablemente, las restricciones impuestas
por la enfermedad afectan la preferencia por jugar o estar a solas, especialmente en el contexto escolar.
Nuevas investigaciones son necesarias para ampliar el conocimiento sobre el impacto negativo de la
enfermedad de células falciformes en las diversas areas del desarrollo, fomentando intervenciones espe-
cificas para esta poblacion.

Palabras clave: Problemas de comportamiento, competencia social, enfermedad crénica, anemia
falciforme, salud infantil.

O adoecer de forma cronica ¢ uma das in- Além disso, quando a doencga ocorre na infancia,

tercorréncias com maior prejuizo ao desenvolvi-
mento individual (Immelt, 2006; M. G. N. Silva,
2001; Thompson & Gustafson, 1996). Mesmo
na atualidade, onde o tratamento de diversas do-
engas, antes letais, elevou a qualidade de vida
da populacdo, os efeitos negativos ainda estdo
presentes (Allen, Vessey, & Schapiro, 2010).

os danos podem ser ainda mais complexos, visto
que corresponde a um periodo particular do de-
senvolvimento humano.

A doenga cronica se caracteriza por ter um
curso demorado e tratamento longo, gerando
forte impacto sobre a capacidade funcional do
individuo (Castro & Piccinini, 2002). Sua defi-
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nicdo apresenta divergéncias quanto ao tempo
minimo de duragdo, pois, para a doenga ser con-
siderada cronica, deve variar de 3 meses a 1 ano.
Contudo, quando nos referimos a doenga croni-
ca na crianga, conforme destacado por M. G. N.
Silva (2001), o tempo de duragdo ndo € o crité-
rio principal, passando a ser identificada a partir
da presenca de pelo menos uma das seguintes
consequéncias: “(a) limitagdes de funcdo ou
atividade, comprometendo as relagdes sociais;
(b) dependéncia de medicacdo, dieta especial,
tecnologia médica, aparelhos especificos e as-
sisténcia pessoal; e (c) necessidade de cuidados
médicos, psicoldgicos ou educacionais especiais
ou, ainda, acomodacdes diferenciadas em casa e
na escola” (p. 30).

A presenca de uma doenga cronica nos
primeiros anos de vida ¢ apontada na literatura
(Allen et al., 2010; Eiser, 1992; Eiser & More,
2001; Immelt, 2006; Thompson & Gustafson,
1996) como um dos principais riscos ao desen-
volvimento saudavel da crianca, devido a com-
plexidade e amplitude das intercorréncias. As
psicopatologias decorrentes da doenga resultam
em uma série de prejuizos que impedem o de-
senvolvimento de fungdes essenciais para o bem
estar e crescimento ao longo da vida, como a
autorregulacdo fisiologica, a aquisicdo de habi-
lidades sociais e académicas, a preparacdo para
vida adulta e regras sociais, ¢ o desenvolvimen-
to de uma identidade sadia, comprometendo o
processo desenvolvimental (Achenbach & Res-
corla, 2006).

O tratamento, geralmente longo, altera a ro-
tina diaria de criancas e adolescentes, trazendo
uma série de limitacdes ao seu funcionamento,
como visitas frequentes a hospitais ¢ unidades
de tratamento, submissdo a procedimentos do-
lorosos e invasivos (Dias, Baptista, & Baptista,
2003; M. G. N. Silva, 2001), auséncia escolar,
diminui¢do da interacdo com pares em ativida-
des prazerosas (Alvim, Viana, Rezende, & Bri-
to, 2009), além de sequelas, como, por exemplo,
atraso no crescimento, incapacidade motora ou
sensitiva e deficiéncia intelectual. Criangas com
doenga cronica sao mais suscetiveis a problemas
emocionais ¢ de comportamento, elevando ainda

mais o risco para um desenvolvimento inadequa-
do (Immelt, 2006).

Dados do censo de 2010 do Instituto Bra-
sileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2011)
indicaram que 59,5 milhdes de brasileiros, en-
tre adultos e criangas, viviam com algum tipo
de doenga cronica. A estimativa mundial ainda
¢ desconhecida (devido as dificuldades de defi-
nicdo ¢ metodologia), mas acredita-se que 31%
das criancas com menos de 18 anos apresentam
algum problema crénico de satide (Allen, 2010).
Tais estatisticas nos oferecem um panorama da
gravidade da situacdo, considerando o impacto
negativo da doenga cronica na infincia.

Nesse conjunto de doengas que acometem a
infincia, a Anemia Falciforme (AF) é a doenca
genética de maior prevaléncia no Brasil (Minis-
tério da Saude [MS], 2008). A doenga faz parte
do grupo das hemoglobinopatias (alteracdo na
produgdo das hemoglobinas), que compreende a
hemoglobina S B-Talassemia e as duplas hete-
rozigoses HbSC e HbSS (Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria [ANVISA], 2002; Ferraz,
2012). O gendtipo HbSS ¢é o mais comum e tam-
bém o que apresenta um maior risco de compli-
cacdes e sequelas (Ferraz, 2012; MS, 2009).

No pais, nascem por ano cerca de 3.500
criangas com a doenga ¢ 200.000 com o trago
falciforme (MS, 2007), com maior prevalén-
cia na populagdo negra. Esse indice de AF se
deve principalmente ao grande contingente de
escravos africanos trazidos ao pais no periodo
colonial e a nossa alta miscigenagdo (Cangado
& Jesus, 2007). A AF caracteriza-se por uma
alteracdo na proteina que constitui a parede das
hemacias, deixando a célula com um formato de
foice (falcifizacao). Essa alteragdo, por sua vez,
reduz a vida média das hemacias e compromete
sua funcionalidade, diminuindo o transporte de
oxigénio e provocando uma série de intercorrén-
cias, como obstrucao dos vasos sanguineos, que
geram lesdes nos orgdos e episodios frequentes
de dor (ANVISA, 2002; MS, 2006, 2008).

Cardiopatias, quadros infecciosos (D. G.
Silva & Marques, 2007) que acometem todos os
sistemas do corpo (principalmente o respirato-
rio), complicagdes visuais como hemorragia na
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retina, além de atraso no crescimento, crises do-
lorosas frequentes (Lobo, Marra, & Silva, 2007)
e maior suscetibilidade a acidentes vasculares
cerebrais, sdo algumas das diversas sintomalo-
gias da doenca. De acordo com Loureiro e Ro-
zenfeld (2005), 78,6% dos 6bitos ocorrem na
faixa de 0 a 29 anos e 37,5% até os 9 anos de
idade, o que torna a doenga uma das mais com-
prometedoras devido aos danos progressivos ao
funcionamento global. A doenca ainda apresenta
alta variabilidade clinica, tendo pacientes assin-
tomaticos que ndo apresentam comprometimen-
to funcional; todavia, frente as crises, sdo mais
suscetiveis a sequelas e risco de morte do que o
paciente sintomatico (Ferraz, 2012).

Devido ao alto numero de complicagdes, os
portadores da doenga apresentam baixa expecta-
tiva de vida, com média de 30 a 40 anos (Benton,
Boyd, Ifeagwu, Feldtmose, & Smith-Whitley,
2011). Aliado a isso, observa-se um maior risco
de natureza social, visto que a doenga limita a
escolarizagdo e a oportunidade de emprego, ge-
rando dependéncia econdmica dos familiares,
mesmo na vida adulta (Felix, Souza, & Ribeiro,
2010; Guimaraes, Miranda, & Tavares, 2009).
Atualmente, para essa populacao, a qualidade e
a expectativa de vida estdo aumentando devido a
melhoria do tratamento, com a adi¢do de novos
remédios como a hidroxiuréia (Thornburg, Cala-
troni, & Panepinto, 2011), além de um cuidado
mais voltado para as especificidades da doen-
¢a. O transplante de medula tem sido apontado
como uma possivel cura (Benton et al., 2011;
Ferraz, 2012).

Por ser uma doenca genética, a crianga ¢
obrigada a conviver com os sintomas € intercor-
réncias desde muito cedo, precisando se adaptar
aos seus efeitos negativos para ter a garantia de
um bom desenvolvimento. Portanto, como a AF
causa grande comprometimento ao funciona-
mento global, as estratégias de enfrentamento da
doenca se constituem em importante parametro
na avaliacdo do nivel de ajustamento social (Im-
melt, 2006; Linebarger, Sahler, & Egan, 2009).
E, sendo um grupo de risco, esse ajustamento ¢
tido como um indicativo do estado psicologico
(Hurtig & White, 1986).

Lorencini, G. R. F., Paula, K. M. P.

O processo adaptativo deve ser entendido a
partir da especificidade de cada doenca. Assim, o
grau de severidade, visibilidade e estigma social,
duracg@o, alteragdes na rotina, interagdo familiar,
potencial de vida, padrio de comportamento e
nivel de competéncia social s@o os aspectos mais
estudados (Castro & Piccinini, 2002). Thomp-
son e Gustafson (1996) resumem que um bom
ajustamento resulta na auséncia de problemas
psicolégicos, adesdo ao tratamento € boa autoi-
magem.

Estudos realizados com a populacdo com
AF apresentam grande evidéncia de sintomas de-
pressivos, mesmo quando os sintomas somaticos
estdo controlados. Esses sintomas estdo correla-
cionados a baixa autoestima e tendem a aumen-
tar com a idade (Benton, Ifeagwu, & Smith-
-Whitley, 2007; Hurtig, Koepke, & Park, 1989).

O risco para problemas depressivos e ou-
tras sindromes internalizantes (ansiedade e re-
traimento) tem sido o foco de varios estudos ao
longo dos anos. Acredita-se que a propensdo a
esse tipo de sintomatologia esteja ligada a di-
versidade de problemas trazidos pela doenga
(Trzepacz, Vannatta, Gerhardt, Ramey, & Noll,
2004), que tendem a se agravar principalmente
no grupo adolescente, quando as intercorréncias
impdem uma série de limitagdes que prejudicam
as atividades prazerosas e ainda dificultam a sua
interag@o com os pares (Thompson & Gustafson,
1996).

Em estudo mais recente (Benton et al., 2011)
realizado com 40 adolescentes portadores de
AF, foi investigada a prevaléncia de problemas
psiquiatricos. Os dados recolhidos através do
Children’s Interview for Psychiatric Syndromes
(ChIPS) mostrou que 50% da amostra apresen-
tava problemas psiquiatricos, sendo 12,5% com
sintomas depressivos. Essa taxa foi considerada
alta quando comparada ao indice encontrado em
adolescentes sem a doenga (4% a 8%).

Benton et al. (2007) e Kerns, Sellinger e
Goodin (2011) apontam que a experiéncia cons-
tante de crises dolorosas torna as pessoas vul-
neraveis fisica e psicologicamente, visto que
aumentam a sensa¢do de mal-estar ¢ perda do
controle de si. Especificamente sobre AF, além
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da constancia das crises, o individuo ainda pre-
cisa lidar com a imprevisibilidade das mesmas,
elevando o risco de aparecimento de varias de-
sordens psiquiatricas. Até mesmo o local de co-
leta dos dados para a pesquisa (no caso do estudo
o hospital) pode ser uma variavel que contribui
para o aumento de sintomas de depressao e an-
siedade, visto que o ambiente clinico possui uma
associagdo recorrente a situagoes estressoras an-
teriores que afetariam as repostas (Noll & Fair-
clough, 2004).

Além de ser uma populacdo propensa a
problemas emocionais e psiquiatricos, criangas
e adolescentes com AF apresentam um alto in-
dice de comprometimento no ajustamento, que
podem ser representados por baixa habilidade
social, disturbios de alimentag@o, problemas
de comportamento e de conduta (Benton et al.,
2007; Hurtig & White, 1986). Como destacado,
em sua maioria, tais problemas sdo relacionados
ao comprometimento das relagdes sociais, devi-
do as crises de dor e necessidade de internagdes
que dificultam a frequéncia escolar ¢ demais si-
tuacdes de interagdo. Além das crises, a fadiga
constante e a proibi¢ao de realizar atividades que
possam vir a desencadear dores comprometem
ainda mais o desenvolvimento das competéncias
sociais (Schwartz, Radcliffe, & Barakat, 2009).
As alteragoes fisicas (baixa estatura, atraso na
maturacao sexual e presenca de ulceras na pele)
e as inimeras restrigdes impostas pelo tratamen-
to (atividades fisicas, dieta alimentar e tipo de
vestuario, por exemplo) também colaboram para
o surgimento ou agravamento de problemas in-
ternalizantes e de comportamento.

A avaliagdo feita por Hijmans et al. (2009)
com criangas e jovens portadores de AF e seus
irmaos, através dos protocolos do Child Beha-
vior Checklist - CBCL (Achenbach & Rescorla,
2001), demonstrou que o relato dos cuidadores
e dos professores apresentaram escores mais al-
tos na escala de problemas totais e na escala de
problemas internalizantes do que seus parentes
saudaveis, além de menor competéncia social e
maior déficit de atengao.

Schwartz et al. (2009) realizaram um estudo
relacionando a auséncia escolar com o desempe-
nho académico das pessoas com AF. Os dados

encontrados demonstraram uma maior taxa de
auséncia escolar (35%) entre os portadores de
AF do que seus pares (12%). Além da perda de
contetido escolar e diminuigdo da interagdo com
os pares, o estudo ainda aponta os efeitos do ab-
senteismo no manejo da doenca e no recebimen-
to de educacdo especializada. Os baixos indices
de problemas externalizantes s3o explicados
por alguns autores (Gartstein, Noll, & Vannat-
ta, 2000) como resultados da fadiga cronica e
limitagdes no crescimento, caracteristicos dessa
populagdo.

Apesar de boa parte desses problemas de
ajustamento ser atribuido as proprias caracte-
risticas da doenca, os ambientes onde o indivi-
duo vive tém recebido atengdo nesse processo.
Alguns autores (Achenbach & Rescorla, 2006)
consideram os contextos até mais importantes
no desenvolvimento de psicopatologias do que
a doenca. Assim, a analise do contexto familiar
tornou-se um item indispensdvel na compreen-
sd0 de como se lida com a doenga. Os pais sdao
0s responsaveis por assegurar aos filhos um am-
biente saudavel, ja que estabelecem a rotina, a
coesdo familiar e o cuidado. No caso de criangas
com doenga cronica, a familia ainda ¢ responsa-
vel pela adequagdo do tratamento a uma rotina
especifica, suporte, autocuidado e pela percep-
¢do que ela tem sobre sua condigdo (Fiese, Spag-
nola, & Everhart, 2009; Karlson et al., 2012).

A noticia de um filho com doenga cronica
geralmente traz para a familia uma necessidade
de reorganizagdo, ¢ muitas passam por momen-
tos de negacdo e luto da imagem do filho sauda-
vel antes de aceitar a nova situacdo (Fernandes,
Viana, Balbino, & Horta, 2004). No caso da AF,
muitas familias desconhecem a heranca genética
e s6 tomam conhecimento da doencga apos a tria-
gem neonatal ou nas primeiras crises na infancia
(Ferraz, 2012). As frequentes crises dolorosas, o
risco elevado de morte, a superprotecdo e a so-
brecarga do cuidador principal (Guimaraes et al.,
2009) tornam a doenga um grave estressor fa-
miliar. Dessa forma, o ajustamento do individuo
esta diretamente ligado a forma como a familia
lida com a doenga.

O estudo realizado por Drotar (1997) in-
vestigou a percep¢do parental sobre o compor-
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tamento dos filhos com AF, e os resultados mos-
traram que as maes que apresentam indices de
ansiedade ou depressdo tendem a classificar os
filhos com mais problemas internalizantes. Além
disso, os filhos relataram menor competéncia e
ajustamento social, evidenciando a relagdo entre
o estado psicoldgico da mae e a influéncia sobre
a crianca. Uma boa interacdo parental também
aparece associada a estratégias de coping mais
adaptativo, que resulta em baixos niveis de pro-
blemas internalizantes e diminuigdo da necessi-
dade de intervengdes médicas (Compas, Jaser,
Dunn, & Rodriguez, 2012; Thompson & Gus-
tafson, 1996).

Na analise de Paiva e Silva, Ramalho e Cas-
sorla (1993), dados como a influéncia de fato-
res psicossociais, como discriminagdo racial,
desigualdade econdmica e falta de programas
estruturados para o atendimento da populagdo
com AF, deveriam ser adicionados as analises
referentes a adaptacdo do individuo a doenga,
considerando que, no pais, esta ¢ uma doenca
predominante em uma populagdo com caracte-
risticas especificas (populag@o negra e de baixa
renda). Contudo, esses aspectos sdo praticamen-
te ignorados, limitando os resultados a recortes
que nem sempre estdo abarcando todas as varia-
veis importantes (Trzepacz et al., 2004).

Visto a importancia de se compreender o
processo de adaptacao de pessoas com AF a do-
enga e a dor, bem como a escassez de pesqui-
sas voltadas para a populacdo infantil no pais,
este estudo identificou o perfil comportamental
e o nivel de competéncia social de criangas com
essa condi¢do, relatados por suas maes.

Método

Participantes

Este estudo contou com a participacdo de
12 maes (idade média de 30 anos) de criangas
(6 meninos ¢ 6 meninas) com diagndstico de
AF (genotipo HbSS) e idades entre 8 e 10 anos,
atendidas em ambulatorio de hematologia de
um hospital publico da Grande Vitoria, ES. To-
das as participantes eram as cuidadoras princi-
pais, e apenas duas trabalhavam fora; as demais
se dedicavam aos cuidados da casa e do filho.

Lorencini, G. R. F., Paula, K. M. P.

Cinquenta por cento concluiram o ensino médio
enquanto que os outros 50% tinham o ensino
fundamental incompleto. Duas maes relataram
saber que eram portadoras do trago falciforme
antes do filho nascer. A média da renda familiar
foi de R$950,00. Apenas uma crianga (0,8%)
nao possuia ascendéncia negra.

As criangas ndo possuiam sequelas neuro-
logicas ou motoras (uma teve o bago retirado
devido a esplenomegalia). A média de idade
do diagnédstico foi de 6 meses, sendo que uma
crianga foi diagnosticada aos 4 anos de idade. O
tratamento foi iniciado logo apds a identificagao,
estando o mesmo configurado na época da cole-
ta a: (a) realizacdo de exames, consulta mensal
e participagdo semanal em grupo de orientagdo
(para pais e portadores de AF) sobre riscos e
gravidade da doencga e cuidados realizados pela
equipe médica do ambulatdrio; e (b) uso de me-
didas, como hidrata¢do recorrente ¢ prevengao
de alteragdes bruscas de temperatura, evitando
atividades fisicas de muita intensidade, além de
medicamentos utilizados para o controle da do-
enga (ministrados pela familia) no dia a dia. Da-
dos levantados nos prontuarios indicaram que,
desde o diagnostico, o grupo teve um total de
46 internacdes (Mdn=4) devido as crises de dor,
variando de 2 a 16 dias de duragdo. Episodios
de dor sem hospitalizagdo também foram relata-
dos apresentando uma frequéncia de 74 (Mdn=T)
episddios no ultimo ano.

A coleta de dados ocorreu nas dependén-
cias do ambulatorio de hematologia e, entre as
18 maes identificadas no servig¢o, 12 aceitaram
participar mediante o0 Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. O documento explicitava os
principais itens da pesquisa, que atendia aos cri-
térios estabelecidos pela resolugao do Conselho
Nacional de Saude (CNS, 2013) e pelo codigo de
ética do Conselho Federal de Psicologia (CFP,
2005).

Instrumentos

O instrumento utilizado foi o Inventario de
Comportamentos para Criangas e Adolescentes
— CBCL 6 a 18 anos (Achenbach & Rescorla,
2001), versao brasileira (Bordin, Mari, & Caei-
ro, 1995), que avalia problemas de comporta-
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mento e competéncia social, sendo esta ultima
obtida por trés escalas (atividades, sociabilidade
e escolaridade). O preenchimento pode ser feito
pelos pais ou cuidadores principais que, ao res-
ponderem o protocolo, realizam uma compara-
¢do do comportamento de seus filhos com outras
criancas da mesma idade, nos ultimos 6 meses.
A pontuacdo ¢ calculada para cada escala e con-
vertida em um 7 escore, sendo que para a Escala
de Competéncia Social os escores menores que
37 sao classificados como clinicos (indicativo de
que o problema avaliado pela escala apresenta
um nivel que pode prejudicar o desenvolvimento
do sujeito, classificando-o para uma intervengao
clinica) e escores acima de 38 como nao clini-
cos. Na Escala de Problemas de Comportamento
o ponto de corte para classifica¢do clinica ¢ aci-

Tabela 1

ma de 60. O instrumento foi escolhido por sua
facil aplicagdo e corregdo, além de ja ter sido
aplicado em varios estudos com criangas doentes
(Wolraich & Drotar, 2009). Os dados do CBCL
foram analisados pelo software Assessment Data
Manager (ADM). Apo6s esse processamento
iniciou-se analise descritiva dos dados de cada
escala gerada.

Resultados

A analise descritiva dos dados indicou pon-
tuagdo classificada em nivel clinico para 83%
(N=10) da amostra na escala “competéncia total”
e para 50% (N=6) na escala “escola”, indicando
a possibilidade de problemas relacionados a es-
ses itens, como demonstrado na Tabela 1.

Classificacdo e Pontuacio na Escala de Competéncia Social do CBCL (6-18 anos) em Crian¢as com AF (n=12)

Escala competéncia social

Mediana T escore N* Yox* CI*** %
Competéncia total 34 2 17 10 83
Social 38 7 58 5 42
Atividades 38 7 58 5 42
Escola 36 6 50 6 50

Nota. *N= Normal; **%= Porcentagem na amostra; ***Cl=Clinico.

Nas escalas de comportamento, o grupo al-
cangou pontuagdo classificada como clinica no
Amplo Grupo de Sindromes. A maior propor-
¢do foi de Problemas Internalizantes (83%) com
maior escore para o subitem Retraimento (67)
em 58% da amostra e escores importantes (60)
para Ansiedade/Depressdo e Queixas somaticas
(64), ambos em 42% da amostra. Referente aos
Problemas Externalizantes, 50% do grupo obte-
ve pontuacdo clinica no subitem Problemas de
Contato Social, com escore de 63 (Tabela 2).
Com relacdo a escala de Transtornos baseada
nos parametros do DSM-IV, a maior pontuagio
clinica do grupo foi para Transtornos de ansie-
dade, demonstrando consonancia com os demais
dados especificados anteriormente.

Discussao

Os dados encontrados revelaram que a
amostra estudada apresentou predominancia
de comportamentos internalizantes, estando de
acordo com os principais resultados da literatu-
ra (Eiser, 1992; Friedman, Holmbeck, Jandasek,
Zukerman, & Abad, 2004; Hijmans et al., 2009;
Immelt, 2006), que apontam a preeminéncia des-
se tipo de problemas na populagdo. A pontuagao
obtida pelo grupo foi ainda classificada como
clinica para problemas totais, o que reforca o
impacto negativo que a doenga tem sobre o com-
portamento. A presenca elevada de sintomas de
ansiedade pode ser relacionada a imprevisibili-
dade da doenca (Casey & Brown, 2003; Thomp-
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Tabela 2

Lorencini, G. R. F., Paula, K. M. P.

Classificacdo e Pontuacio nas Escalas de Comportamento do CBCL (6-18 anos) em Crianc¢as com AF (n=12)

Escala de sindromes comportamentais

Mediana T N*

Internalizantes escore %%** ClIx** %
Ansiedade/ Depressao 60 7 58 5 42
Retraimento 67 42 7 58
Queixas somaticas 64 7 58 5 42

Externalizantes
Problemas de contato social 63 6 50 6 50
Problemas de pensamento 54 10 83 2 17
Problemas de atencao 53 11 92 1 8
Comportamento opositor 52 10 83 2 17
Comportamento agressivo 59 10 17 2 17

Amplo grupo de sindromes
Problemas internalizantes 66 2 17 10 83
Problemas externalizantes 57 75 3 25
Total de problemas 63 4 33 8 67

Escalas de acordo com o DSM-1V
Transtornos afetivos 63 7 58 5 59
Transtornos de ansiedade 67 5 42 42
Transtornos somaticos 61 8 67 4 68
Ei?gi?emos de Déficit de Atengdo e hipera- 53 10 ]3 5 17
Transtorno desafiador / opositor 52 12 100 0 0
Transtorno de conduta 52 11 92 1

Nota. *N= Normal; **%= Porcentagem na amostra; ***Cl=Clinico.

son & Gustafson, 1996), visto que o individuo
convive diariamente com a possibilidade de uma
crise e com o risco de morte. Em criangas, essa
condicdo se agrava por a mesma ndo se encontrar
dotada de recursos cognitivos suficientes para li-
dar com a situagdo, aumentando a sensacdo de
desamparo ¢ perda de controle, o que contribui-
ria para o surgimento de transtornos psiquiatri-
cos (Benton et al., 2007; Immelt, 2006).

As crises dolorosas também podem contri-
buir para a presenca de sintomas depressivos,
comuns em pacientes que experienciam essa
sensacdo com grande frequéncia e intensidade

(Kerns et al., 2011). A depressdo ainda pode es-
tar relacionada a uma série de restricdes impos-
tas pela doenga, que na crianga pode ser explica-
da pelo impedimento de atividades fisicas, como
brincadeiras e esportes (Hijmans et al., 2009;
Thompson & Gustafson, 1996).

O retraimento social pode ser compreendi-
do pela dificuldade dessas criancas em criarem
estratégias mais adaptativas, reproduzindo um
comportamento mais caracterizado pela timidez
e pelo afastamento. Ainda, a superprote¢do do
cuidado materno, caracteristico na condicdo de
doenga cronica (Guimaraes et al., 2009) pode ser
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uma variavel mediadora da resposta social da
criancga. Queixas somaticas sdo caracteristicas de
populagdes com doengas que resultam em uma
série de intercorréncias, como a AF (Thompson
& Gustafson, 1996). Isto requer uma analise
cautelosa, ja que nem todos os pais conseguem
diferenciar queixas referentes a problemas de
comportamento da sintomatologia da doencga
(Perrin, Stein, & Drotar, 1991), dado a diver-
sidade de sintomas e sua rapida evolugdo para
condigOes mais graves.

Para Hurtig e White (1986), queixas soma-
ticas, hiperatividade e retraimento social podem
ser vistos como mecanismos de coping que con-
duzem a estados de depressao e ansiedade. Para
os autores, os problemas de comportamento
nessa populacdo podem ser interpretados como
a representagdo da utilizagdo de técnicas de en-
frentamento ineficientes frente ao estressor: a
doenca.

Através do relato das maies, também foi
identificado nesse grupo um maior percentual
de problemas comportamentais relacionados a
interagdo social, em consonancia com dados da
literatura (Benton et al., 2007; Casey & Brown,
2003; Hijmans et al., 2009; Hurtig et al., 1989;
Schwartz et al., 2009; Thompson & Gustafson,
1996; Trzepacz et al., 2004). A amostra apre-
sentou pontuagdo classificada como clinica para
problemas relacionados a competéncia social,
sendo o item Escola o mais pontuado. Acredita-
-se que esse dado seja referente as faltas frequen-
tes, que reduzem o contato com outras criangas €
dificultam o desenvolvimento de habilidades so-
ciais (Ferraz, 2012). A escola ¢ um dos contex-
tos de desenvolvimento mais importantes para
a crianga (Schwartz et al., 2009). Desse modo,
prejuizos na relagdao social, com a auséncia no
cotidiano escolar, ainda prejudicam as orienta-
¢Oes para a vida adulta e o atendimento espe-
cializado, resultando numa escolaridade baixa
ou pobre desempenho (Guimaraes et al., 2009;
Schatz, Finke, Kellett, & Kramer, 2002), o que
leva a prejuizos maiores no futuro.

A crianca com AF tende a apresentar uma
autoimagem depreciativa, o que eleva o desen-
volvimento de um modelo de comportamento
mais retraido e isolado dos demais. A imagem

negativa de si mesmo ¢ identificada com mais
frequéncia na adolescéncia, quando as diferen-
cas fisicas (baixa estatura, imaturidade sexual) e
restricdes impedem o portador de AF de realizar
atividades prazerosas ¢ tipicas da fase (Benton et
al., 2007; Hurtig et al., 1989).

Adolescentes com AF tendem a manifestar
problemas de conduta e de comportamento opo-
sitor, visto a ndo aceitacdo de sua condic¢ao (Ben-
ton et al., 2007). Na faixa etaria investigada (8-
10 anos) ndo foram identificadas classificagdes
nessas categorias de comportamento. Porém, a
presenca de sintomas internalizantes pode ser
interpretada como risco para o desenvolvimento
de comportamentos externalizantes na adoles-
céncia, se nenhum acompanhamento profissio-
nal for oferecido ainda na infancia (Thompson
& Gustafson, 1996).

Na analise intragrupo, os meninos tiveram
mais condicdes classificadas no nivel clinico do
que as meninas. Os meninos apresentaram maior
classificag@o para problemas internalizantes, to-
tais e relacionados a competéncia total. Hurtig et
al. (1989) explicam que essa classificacdo ele-
vada estd relacionada a maior vulnerabilidade
apresentada pelos meninos no que se refere ao
impacto da doenca, revelando maior frequéncia
de problemas de comportamento, baixa compe-
téncia social e maior comprometimento no ren-
dimento escolar. Essa vulnerabilidade, de acordo
com os autores, estd ligada a maior dependéncia
dos familiares, prejuizo na relagdo com os pares
e, principalmente, na formag¢do do autoconceito,
visto que os estigmas fisicos da doenca (cres-
cimento retardado, enurese e priapismo, por
exemplo) apresentam um impacto severo sobre
os sentimentos de adequacgdo e autocontrole. As
maes desta amostra indicaram que os meninos
requeriam atencdo constante e tinham pouca
interagdo com os pares, brincando sozinhos ou
apenas com os irmaos.

Na analise dos dados obtidos, destaca-se a
importancia de uma adaptacgdo positiva a doenga,
considerando o diagndstico precoce e a adesdo ao
tratamento como fatores protetivos ao desenvol-
vimento na populagdo com AF. Em outras pala-
vras, a identificagdo precoce da doenca, seguida
de diferentes intervengdes terapéuticas (medica-
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¢do, grupos de apoio, programas de intervengao
cognitiva e desenvolvimento de coping adapta-
tivo), podera reduzir o impacto negativo sobre
a qualidade de vida da crianga e sua familia.
Quando a doenga se caracteriza por ser cronica e
de carater permanente, esse diagnostico precoce
e as intervencdes especificas possibilitardo, além
da redugdo de danos fisicos, a ado¢do de estraté-
gias mais proativas diante dos estressores, com a
diminui¢do do padrao de ansiedade e depressao.
Nesse contexto, ha necessidade de se investir em
mais programas de avaliag@o e intervengdo am-
bulatorial que ampliem o repertorio de habilida-
des cognitivas e de estratégias de enfrentamento,
qualificando tanto pais quanto criangas a lidar
com as situa¢des adversas decorrentes da AF,
condicao esta ainda negligenciada na proposi¢ao
de pesquisas ou na pratica psicologica.
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