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RESUMO

Uma doenga cronica infantil representa uma grande fonte de stress para os pacientes e suas fa-
milias. O presente estudo objetivou avaliar o ajustamento psicolégico de criangas/adolescentes
com doengas cronicas e de seus cuidadores, assim como o papel mediador dos estilos parentais.
Participaram desta pesquisa 41 criangas/adolescentes com enfermidades cronicas e 72 criangas
“sauddveis” e seus respectivos pais/cuidadores. Os resultados mostraram que os grupos nao di-
feriram entre si com relagéo ao ajustamento psicolégico tanto das criangas/adolescentes quanto
dos cuidadores. Também se constatou que a negligéncia e punic¢éo inconsistente mediaram a
relagdo entre o desajustamento infantil e o parental. Conclui-se sobre a natureza multidetermi-
nada e multidirecional do ajustamento psicolégico, assim como a importancia de intervengdes
psicoldgicas hospitalares que promovam praticas parentais positivas.

Palavras-chave: Doengas cronicas; Hospitalizagdo; Estilos parentais; Ajustamento psicoldgico;
Psicologia Hospitalar

ABSTRACT

The mediating role of parental styles in the psychological adjustment of chronic
ill children and adolescents

A chronic childhood iliness represents a great source of stress to patients and their families.
The objective of the present study was to evaluate the psychological adjustment of children/
adolescents with chronic diseases and their caregivers and verify the mediating role of pa-
rental styles. 41 children/adolescents with chronic diseases and 72 healthy children and their
respective parents/caregivers participated in this study. The groups did not differ concerning
the psychological adjustment of both the children and their caregivers. It was also found that
negligence and inconsistent punishment mediated the relationship between children and
parental maladjustment. Conclusions highlight the psychological adjustment multidetermined
and multidirectional nature, as well as the importance of psychological interventions aimed at
promoting positive parental practices.

Keywords: Chronic Diseases; Hospitalization; Parenting Styles; Psychological Adjustment; Heal-
th Psychology.

Uma doenca cronica é uma condigdo médica nao-transmissivel, de longa duragéo, lenta pro-
gressdo e raramente prevé uma cura completa (Organizagdo Mundial da Saude, 2014). No Bra-
sil, por volta de 10% da populagéo infanto-juvenil possui alguma doenca cronica, representando
uma grande fonte de stress para a crianga e para a sua familia (Ministério da Saude, 2014). O
diagnéstico e tratamento destas enfermidades provocam alteragdes na rotina didria, dor e medo
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dos procedimentos médicos, disfungdes fisicas e/ou cogniti-
vas, estigma social e ansiedade relacionada a incerteza sobre
a doenga, seu tratamento e prognéstico (Compas et al., 2012).

Algumas pesquisas sinalizam que, em fun¢do da expo-
sicdo a uma grande quantidade de estressores, as criangas
com doencas crdnicas parecem ter maior risco de apresentar
problemas de ajustamento psicolégico do que criangas “sau-
daveis” (Bai et al., 2017; Ferro & Boyle, 2013; Pinquart, 2011).
Assim, estas criangas apresentariam mais problemas inter-
nalizantes (por exemplo, ansiedade, depresséo, retraimento)
e externalizantes (agressividade, impulsividade, entre outros)
do que seus pares. No entanto, outras pesquisas ndo encon-
traram evidéncias significativas de disfungdes psicoldgicas e
sociais em pacientes pediatricos com enfermidades cronicas,
e a maioria deles apresentava consideravel resiliéncia (Barros
et al., 2008; Ferguson & Walker, 2012).

Deste modo, a literatura cientifica ainda nao parece ter cla-
ras as fontes de variagdo individual das diferengas de ajusta-
mento psicolégico entre criangas com doencgas crdnicas, in-
cluindo os fatores que diferenciam as criangas resilientes das
que se encontram em risco psicoldgico (Santos et al., 2013).
Neste sentido, alguns estudos sugerem que variaveis médicas
seriam preditoras fracas e que o funcionamento familiar, a re-
lagdo pais-filhos e o ajustamento parental seriam preditores
mais potentes, visto que a condigdo cronica de saude teria
impacto em todo o sistema familiar (Cousino & Hazen, 2013;
Ferro & Boyle, 2015; Fee & Hinton, 2011; Jackson et al., 2015).

Por outro lado, Leinonen et al. (2003) e Nabors et al. (2013)
sugerem que o ajustamento parental ou as praticas parentais
podem nao atuar diretamente sobre o ajustamento psicologi-
co das criangas, funcionando mais como mediadores. Media-
dores, segundo Holmbeck (1997), seriam varidveis afetadas
pela varidvel independente e que, por sua vez, influenciariam
na variavel dependente. Assim, a relagao de interesse do pre-
sente estudo entre varidvel independente (doengas cronicas) e
dependente (ajustamento psicoldgico infantil) ndo seria direta,
mas sim mediada pelas praticas parentais.

Em seu conjunto, as praticas parentais podem ser defini-
das como um estilo parental. O estilo parental positivo abran-
ge a monitoria positiva e 0 comportamento moral. Ja o estilo
parental negativo envolve praticas educativas de negligéncia,
abuso fisico e/ou psicoldgico, disciplina relaxada, puni¢éo in-
consistente e monitoria negativa (Gomide, 2006).

Neste sentido, algumas revisdes de literatura destacam
que criangas com doengas cronicas estao submetidas a mais
praticas parentais educativas negativas do que seus pares
(Murphy et al., 2017; Pinquart, 2017; Santos et al., 2013), o que
as colocaria em maior risco de sofrer problemas psicoldgicos.
Além disto, praticas parentais negativas nesta populagao es-
tao relacionadas a uma menor adesao aos tratamentos mé-
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dicos, menor qualidade de vida e piores indicadores de saude
(Ellis et al., 2007; Jaser & Grey, 2010; Olvera & Power, 2010).

Portanto, observa-se a necessidade de identificar os pro-
cessos associados com resultados tdo diversos expostos na
literatura sobre a qualidade do ajustamento psicoldgico de
criangas com doengas cronicas. Além disto, urgem estudos
sobre estilos parentais no ajustamento de criangas e adoles-
centes com doencgas cronicas brasileiras e seu papel media-
dor, visto que publicagdes internacionais sobre o tema séo es-
cassas e hacionais quase inexistentes (Piccinini et al., 2003).

Consequentemente, o presente estudo teve como objetivo
comparar o ajustamento psicoldgico de criangas e adolescen-
tes com doengas crénicas com o de criangas sem este histori-
co. Ademais, visou-se avaliar se o ajustamento psicolégico de
seus cuidadores exercia influéncia no ajustamento das crian-
¢as. Por ultimo, foi verificado o papel mediador dos estilos pa-
rentais na relagdo entre ajuste psicoldgico dos cuidadores e
das criancgas.

As hipoteses desta pesquisa foram: 1) As criangas/ado-
lescentes com enfermidades cronicas e seus cuidadores
possuiriam menor ajustamento psicolégico que criangas/
adolescentes “sauddveis” e seus cuidadores; 2) O ajustamen-
to psicoldgico das criangas/adolescentes estaria diretamente
relacionado ao ajustamento psicolégico de seus cuidadores;
3) Préticas parentais positivas e negativas mediariam o ajus-
tamento psicolégico das criangas/adolescentes e de seus cui-
dadores.

METODO
PARTICIPANTES

O presente estudo, com delineamento descritivo trans-
versal, utilizou-se de uma amostra de 131 criangas e adoles-
centes (8-14 anos de idade, 52,7% do sexo masculino) e seus
respectivos pais/cuidadores, divididos em dois grupos: clinico
(com doengas cronicas) e controle (sem doengas cronicas).

No grupo clinico (GCL), foi utilizada uma amostra de conve-
niéncia de 41 criangas e adolescentes com doencgas crbnicas
e seus respectivos cuidadores, dentre 45 pacientes abordados
pelas pesquisadoras. Os participantes foram recrutados em
dois hospitais gerais situados no estado de Sao Paulo. Os prin-
cipais motivos alegados pelos cuidadores para nao participar
da pesquisa foram falta de tempo ou desinteresse no tema.
Foram excluidas criangas/adolescentes com cancer, com do-
engas terminais ou em cuidados paliativos, que nao estives-
sem alfabetizadas ou que apresentassem alguma comorbida-
de neuroldgica ou psiquiatrica que as impedia de responder
aos questiondrios. Assim, apesar de doengas neurolégicas
terem sido incluidas como doengas cronicas no grupo clinico,
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foram excluidas quando eram comérbidas a outras doengas
cronicas. Como critério de inclus@o dos cuidadores, estes de-
veriam ser o principal cuidador da crianga (pai, méae, avo, avo,
tia ou tio).

No grupo controle (GCO), participaram 72 criangas/ado-
lescentes sem histérico de doencga crénica e seus respectivos
cuidadores. Este grupo foi recrutado em quatro escolas publi-
cas situadas nas mesmas cidades dos hospitais, através do
envio de carta convite a 477 responsaveis pelas criangas/ado-
lescentes. Destes, setenta e dois responderam, aceitando par-
ticipar, possuindo idades e nivel socioecondmico similares ao
GCL. As criangas deste grupo nao poderiam ter tido nenhum
histérico de doenga cronica fisica ou mental e deveriam estar
alfabetizadas. O mesmo critério de inclusdo dos cuidadores
do GCL foi adotado.

INSTRUMENTOS

Questiondrio Séciodemografico e Médico. Os dados sociode-
mograficos e médicos dos participantes foram obtidos a partir
de questionario “ad hoc” desenvolvido pelas pesquisadoras.
Tal questionario foi respondido pelos cuidadores e contempla-
va informagdes relativas a idade, sexo, diagndstico e tempo
em tratamento das criangas; além de escolaridade, idade, reli-
gido, estado civil e renda do cuidador.

Child Behavior Checklist (CBCL) — adaptado e validado por Sil-
vares et al. (2001). Este inventdrio mede comportamentos-pro-
blema e adaptativos em criangas e adolescentes e possui 138
itens, para os quais o respondente deve marcar a frequéncia
com que esses problemas ocorrem, a partir de uma escala de
0 a 2. A aplicagdo do formuldrio é realizada com os respon-
saveis de criangas e adolescentes entre 6 e 18 anos, e avalia
problemas de comportamentos internalizantes, externalizan-
tes e totais, sendo os trés indicadores incluidos no presente
estudo. O comportamento da crianga é classificado como “cli-
nico”, “limitrofe” ou “n&o-clinico”, de acordo com a amostra nor-
mativa. A precisdo por alfa de Cronbach da versao brasileira
deste teste varia de 0,83 a 0,95 nas escalas gerais (Achenbach
& Rescorla, 2007). No presente estudo, o alfa de Cronbach foi
de 0,93 para a pontuagéo total, 0,74 para a dimensao de pro-
blemas externalizantes e 0,72 para problemas internalizantes.

Escala de Stress Infantil (ESI) - Lipp e Lucarelli (2005). Este ins-
trumento avalia quatro dimensdes do stress infantil (reagbes
fisicas, psicoldgicas, psicolégicas com componente depres-
sivo e psicofisioldgicas) a partir de 35 itens em escala likert
de 0 a 4 pontos. Neste estudo, foi considerado o escore total,
referente a soma destas quatro dimensdes. Escores acima de
79,40 na escala total indicam niveis clinicos de estresse (fases
de quase-exaustdo ou exaustdo). E apropriado para criangas
e adolescentes de 6 a 14 anos, e tem consisténcia interna de
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0,89 no estudo original (Lipp & Lucarelli, 2005) e de 0,83 com a
presente amostra.

Escala de Autoconceito Infanto-Juvenil (EAC-1J) - Sisto e Mar-
tinelli (2004). Esta escala mede o autoconceito de criangas e
adolescentes de 8 a 16 anos, em quatro dimensdes: autocon-
ceito pessoal, social, familiar e escolar. Estd composta de 20
itens, dispostos em escala likert de 0 a 3 pontos. No presente
estudo, foi considerado o escore total, referente a soma des-
tas quatro dimensdes. Um baixo autoconceito total (quartil
25) estd relacionado a pontuagdes menores de 22 para a faixa
etdria de 8 a 14 anos. O coeficiente de consisténcia interna de
Cronbach é de 0,78 para a pontuagéo total no estudo original
(Sisto & Martinelli, 2004) e de 0,64 na presente pesquisa.

Inventério Beck de Depresséo - Il (BDI-Il) — adaptado e validado
por Cunha (2001). O Inventario Beck de Depressdo mede a pre-
senca e intensidade de sintomas depressivos em adultos. Tal
instrumento contém 21 itens, graduados de 0 a 3. Na versao
brasileira, uma pontuagdo menor ou igual a 11 pontos indica
auséncia de depressao; entre 12 e 19 se considera que ha de-
pressao leve; entre 20 a 35 depressdo moderada e acima disto,
depressdo grave. A consisténcia interna do instrumento é de
0,82 tanto no estudo original (Cunha, 2001) quanto na presente
pesquisa.

Inventério Beck de Ansiedade (BAl) — adaptado e validado por
Cunha (2001). O Inventério BAI mede a ansiedade fisica, cog-
nitiva e afetiva do individuo através de 21 itens, dispostos em
formato likert (0 a 3 pontos). Considera-se que de 0 a 9 pontos
nado hé indicativos de ansiedade, de 10 a 19 hé ansiedade leve,
de 20 a 30 ansiedade moderada e acima deste valor, ansieda-
de severa. A consisténcia interna da versao brasileira é de 0,90
segundo o manual do instrumento (Cunha, 2001) e de 0,89 no
presente estudo.

Bateria Fatorial de Personalidade (BFP) — Nunes, Hutz e Nunes
(2013). Este instrumento mede tragos de personalidade de
adultos em cinco dimensdes: Extroversao, Socializagédo, Rea-
lizagdo, Neuroticismo e Abertura. A bateria contém 126 itens,
dispostos em uma escala likert, com graus que variam de 1 a
7. Nesta pesquisa, foi utilizada somente a subescala de Neu-
roticismo, cujo alfa de Cronbach é de 0,89 no estudo original
(Nunes et al., 2013) e de 0,82 com a presente amostra.

Inventdrio de Estilos Parentais (IEP) - Gomide (2002). Este in-
ventario mede o conjunto de praticas educativas utilizadas pe-
los pais na interagdo com os filhos em sete dimensdes (abuso
fisico, punigdo inconsistente, disciplina relaxada, monitoria ne-
gativa, negligéncia, monitoria positiva e comportamento mo-
ral) e de forma total. Todas estas dimensdes, assim como o
escore total, foram considerados na presente pesquisa. O ins-
trumento contém 42 questdes, dispostas em formato likert de
0 a 2 pontos, e a pontuagao total classifica a familia como de
risco (pontuagdes entre -8 e -34) ou de ndo-risco (pontuagdes
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entre 7 e 15). Sua consisténcia interna varia de 0,46 a 0,87 en-
tre os fatores no estudo original (Gomide, 2002) e de 0,44 a
0,63 na presente pesquisa.

PROCEDIMENTO

A presente pesquisa faz parte de um projeto mais amplo,
aprovado pelo Comité de Etica de Pesquisa com Seres Huma-
nos sob o nimero [CAAE 30409214.5.0000.5387] na Platafor-
ma Brasil. Aplicou-se, em ambos grupos participantes, apés
a assinatura dos Termos de Consentimento e Assentimento,
o ESI e o EAC-IJ nas criangas/adolescentes e os pais/cuida-
dores preencheram o CBCL, BAI, BDI, IEP e BFP, nesta ordem.
Esta mesma ordem de aplicagao foi seguida com todos os par-
ticipantes, de forma a ndo enviesar os resultados em funcéo
do cansagco dos sujeitos. Quatro estudantes de Psicologia, que
estavam em seu ultimo ano de sua formagao, foram treinados
para aplicar os questionarios nos dois grupos participantes.

Os participantes do GCL foram abordados nos hospitais
participantes, enquanto esperavam consultas de rotina. A es-
tes, houve a explicagdo da pesquisa e posterior assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e de Assentimen-
to. Os pais/cuidadores e as criangas/adolescentes preenche-
ram os instrumentos individualmente e separadamente em
uma sala vazia do hospital. Eventuais dividas foram sanadas
durante o preenchimento, que durou em torno de 30 minutos.

As criangas/adolescentes do GCO foram abordadas nas
escolas publicas nas quais estudavam. Elas receberam uma
carta explicativa sobre a pesquisa, juntamente com o Termo
de Consentimento e de Assentimento, e foram instruidas a le-
va-los a seus pais ou cuidadores e devolvé-las ao pesquisador
responsavel nas semanas subsequentes. Aos pais/cuidadores
que devolveram o Termo de Consentimento e de Assentimento
assinados, foram enviados os instrumentos psicolégicos em
um envelope opaco lacrado. Neste envelope também havia
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telefone e e-mail do pesquisador para possiveis duvidas. Os
pais/cuidadores devolveram os instrumentos preenchidos no
envelope lacrado através de seus filhos, e o pesquisador os
coletou nas escolas. Ja com as criangas/adolescentes, os ins-
trumentos foram aplicados individualmente em uma sala vazia
da sua respectiva escola.

ANALISE DOS DADOS

Para a andlise univariada dos dados, foram utilizadas a fre-
quéncia, a média e o desvio padrdo. O teste t de Student foi
usado para comparar os grupos com relagdo ao ajustamento
psicolégico infantil e parental e com relagédo as praticas pa-
rentais. Para analisar a relagdo entre varidveis demograficas e
0 ajustamento psicolégico das criangas/adolescentes, foram
empregadas correlagdes de Pearson, e para avaliar o nivel de
concordancia entre pais e filhos utilizaram-se correlagdes in-
traclasse.

A andlise dos mediadores foi realizada primeiramente com
correlagdes de Pearson para verificar o cumprimento de crité-
rios nos modelos de regressdo de trés passos proposto por
Baron e Kenny (1986). Todos os modelos propostos foram
confirmados tanto pela analise dos coeficientes e dos alfas
(a=0,05) em cada passo das regressdes, quanto pelas andli-
ses post-hoc.

RESULTADOS

Os dados sociodemograficos da amostra encontram-se
descritos na Tabela 1, abaixo. De modo geral, a amostra dos
cuidadores foi constituida em sua maioria por maes (87%) e
pais (10,2%), de baixo nivel socioecondmico, praticantes de al-
guma religido e casados ou amasiados. Os demais cuidadores
eram compostos de avds, tios e irm&os mais velhos (2,8%).
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Tabela 1 Caracteristicas Demograficas das Familias Participantes (Casos Validos)

Variaveis Grupo clinico (n=41) Grupo controle (n=74)
Criangas
Género

Feminino 18 (43,9%) 44 (59,5%)

Masculino 23 (56,1%) 30 (40,5%)
Idade — média (DP) 11,39 (1,87) 10,53 (1,95)
Cuidadores
Idade — média (DP) 38,80 (7,39) 35,80 (5,80)
Escolaridade

Ensino fundamental 21 (51,2%) 27 (36,5%)

Ensino médio/superior

20 (31,7%)

46 (41,9%)

Religido

Com religido 40 (97,6%) 69 (93,2%)

Sem religido 1(2,4%) 5(6,8%)
Variaveis Grupo clinico (n=41) Grupo controle (n=74)
Estado civil

Casado/amasiado
Solteiro/separado/viivo
Renda familiar bruta - média (DP) (em reais)

31 (75,6%)
10 (24,4%)
1815,05 (887,72)

58 (78,4%)
16 (21,6%)
1926,86 (1048,23)

0 diagndstico mais presente no GCL era o de doengas res-
piratérias (asma, bronquite e rinite), representando 68,3% da
amostra. O segundo diagndstico mais comum era o de do-
encgas neurolégicas (paralisia cerebral, AVC, epilepsia e cisto
aracnoide), com 12,2%. Doengas endocrinolégicas (diabetes
e dislipidemia) e outras doengas (hipertenséo e doenca renal
cronica) estavam presentes em 7,3% das criangas, cada. Por
Ultimo, doengas degenerativas (distrofia muscular e fibroma-
tose) representavam 4,9% da amostra. O tempo médio em
tratamento era de 5,5 anos (DP=3,52) até o momento do re-
crutamento.

No GCL, 7,3% das criangas/adolescentes demonstrou ter
problemas psicolégicos em niveis clinicos e 22% apresen-
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tou baixo autoconceito geral. Quanto aos cuidadores, 14,6%
apresentou ansiedade, 2,4% relatou sintomas depressivos em
niveis clinicos (depressdo moderada ou grave) e 41,5% apre-
sentou um estilo parental geral de risco. No GCO, 5,4% das
criangas/adolescentes apresentou desajustamento psicoldgi-
co, 28,4% relatou baixo autoconceito e 1,1% tinha niveis clini-
cos de stress. Em relagdo aos cuidadores, 9,72% tinha niveis
clinicos de ansiedade e depressao e 20,5% apresentou pontua-
¢Oes consideradas de risco em seus estilos parentais.

A Tabela 2 evidencia as correlagdes entre os problemas de
ajustamento das criancas/adolescentes e o de seus cuidado-
res. Observam-se correlagdes significativas principalmente no
GCL.
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Tabela 2: Correlagbes entre Problemas de Ajustamento de Criangas/Adolescentes e Seus Pais/Cuidadores nos Dois Grupos Participantes (Casos

Viélidos)

Problemas de ajustamento dos pais/cuidadores

Problemas de ajustamento infantil Grupo clinico (n=41)

Grupo controle (n=74)

Depres Ansied
Cptos-probl.-total (CBCL) 0,448** 0,463**
External. problemas (CBCL) 0,369* 0,440%*
Internal. problemas (CBCL) 0,393* 0,375*
Stress infantil — total (ESI) 0,229 0,322*

Neurot. Depres. Ansied. Neurot.
0,356* 0,308** 0,279* 0,186
0,263 0,330%** 0,277* 0,184
0,327* 0,240* 0,189 0,146
0,373* 0,155 0,174 0,171

Depres.= depressdo (BDI); Ansied= ansiedade (BAI); Neurot.= neuroticismo (BFP). Cptos-probl. total (CBCL)= total de compor-
tamentos-problema infanto-juvenis no CBCL; External. problemas = externalizagdo de problemas; Internal. problemas= internali-

zacgao de problemas. *p<0,05; **p<0,01.

Destaca-se a presenca de correlagdes positivas e
significativas entre problemas de ajustamento dos cuidadores
e das criangas do GCL, com excegao da escala de neroticismo
para problemas externalizantes e de sintomas depressivos
para o escore total de stress infantil. No GCO, maiores
escores de depressdo e ansiedade estiveram relacionados a
maiores pontuagdes de problemas de comportamento infantil.
Especificamente, observam-se problemas externalizantes e
internalizantes das criangas do GCO quando conviviam com
cuidadores com maiores escores de depressao.

Por outro lado, a Tabela 3 compara o ajustamento psicol6-
gico de criangas/adolescentes e de seus pais nos dois grupos,
mostrando que os grupos nado diferiram entre si com relagao
ao ajustamento psicoldgico tanto das criangas quanto de
seus pais/cuidadores. Pbde-se observar uma diferenga entre
grupos marginalmente significativa (p=0,060) nos estilos pa-
rentais (total), apesar de tal diferenga ndo ser constatada nas
subescalas deste inventdrio. Mesmo quando os participantes
com doengas menos graves (respiratérias) foram retirados
das andlises, os resultados foram mantidos.

Tabela 3: Comparagdes entre Grupos - Varidveis de Ajustamento Psicoldgico e Mediadoras para as Criancas/ Adolescentes e para os Pais/

Cuidadores

Ajustamento infantil e

Grupo clinico (n=41)

Grupo controle (n=74)

pais/cuidadores Média DP Média DP

Cptos-problema - total (CBCL) 40,90 22,76 33,82 21,55 0,103
Stress infantil — total (ESI) 8,92 4,82 7,59 4,23 0,130
Autoc. infantil - total (EAC-1J) 24,22 6,00 25,20 4,36 0,315
Depressao (BDI) 9,67 9,08 8,51 8,43 0,496
Ansiedade (BAI) 7,95 6,37 9,72 7,82 0,221
Neurotic.— total (BFP) 3,39 0,81 3,51 1,30 0,570
Estilos parentais - total (EAP) 35,95 8,44 38,82 6,15 0,060

DP = desvio-padrdo; Cptos-problema - total= total de comportamentos-problema infanto-juvenis no CBCL; Autoc. Infantil= autoconceito

infanto-juvenil; Neurotic. = neuroticismo.

Tanto os cuidadores quanto as proprias criangas/adoles-
centes com doengas crénicas mostraram concordancia ao
relatar os problemas de ajustamento infantis. As correlagbes
intraclasse entre os comportamentos-problema infantis e o
stress infantil total no GCL foram estatisticamente significati-
vas (r=0,546; p=0,003). No entanto, tal resultado n&o foi encon-
trado no GCO (r=0,305; p=0,066).
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Ao analisar as varidveis demograficas, constatou-se que
as criangas/adolescentes do GCL que haviam sido diagnos-
ticadas ha mais tempo relatavam um menor autoconceito
geral (r=-0,428; p=0,016), e as que possuiam pais/cuidadores
com idades mais elevadas apresentavam mais problemas de
ajustamento (r=0,432; p=0,006). No GCO, uma menor idade da
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crianga/adolescente estava associada a maior autoconceito
geral (r=-0,292; p=0,012). Para os cuidadores de ambos os
grupos, nenhuma variavel sociodemografica esteve correla-
cionada significativamente as suas medidas de ajustamento
psicoldgico.

Com relagdo as praticas parentais adotadas (monitoria
positiva: p=0,226; comportamento moral: p=0,994; punigéo in-
consistente: p=0,078; negligéncia: p=0,496; disciplina relaxada:
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p=0,183; monitoria negativa: p=0,169; abuso fisico: p=0,626),
ndo houve diferencgas significativas entre os grupos participan-
tes.

Para avaliar se os estilos parentais atuavam como media-
dores, foram executadas correlagdes preliminares entre as va-
ridveis dependentes (CBCL, ESI e EAC-IJ) e as independentes
(BDI, BAl e BFP) e 0o mediador (IEP). Tais dados estdo descritos
na Tabela 4.

Tabela 4: Matriz Correlacional para Criangas do Grupo Clinico e do Grupo Controle

Neuroticismo

Variaveis Stress inf. Autoconceito inf. Depressao par. Ansiedade par. Estilos par.
par.

Cptos-proble- 0,251 -0,151 0,448** 0,462** 0,356* 0,445%*
ma infantis 0,144 -0,200 0,279* 0,285% 0,308** 0,295*%

-0,164 0,110 0,115 0,073 0,061
Stress infantil

-0,452*%* 0,157 0,231* 0,206 0,044
Autoconceito '0,223 '0,001 '0,244 '0,1 42
infantil -0,162 -0,131 -0,237* -0,085
Depressdo 0,647 0,313 0,372
pais/cuidado-
res 0,570** 0,563** 0,236*
pais/cuidado- _ .
res 0,248 0,143
Neuroticismo 0,552+
pais/cuidado-

0,299*

res

*p<0,05; **p<0,01. Inf= infantil; par.= parental. Cptos-problema - total= total de comportamentos-problema infantis
no CBCL A primeira linha de cada célula corresponde ao grupo clinico, e a segunda linha ao grupo controle.

Os resultados descritos na Tabela 4 indicam que os com-
portamentos-problema infanto-juvenis estavam significati-
vamente relacionados tanto com o ajustamento dos pais/
cuidadores (varidveis independentes) quanto com os estilos
parentais. Por sua vez, o stress e o autoconceito infanto-juve-
nis ndo estavam relacionados as variaveis independentes e
nem a mediadora. Deste modo, o modelo proposto examinou o
impacto do ajustamento psicoldgico dos pais/cuidadores (an-
siedade, depresséo e neuroticismo) no ajustamento infanto-ju-
venil medido através do teste CBCL (comportamentos-proble-
ma infanto-juvenis) nos dois grupos participantes.

Assim, foi adotado um modelo de regressdo sem as varia-
veis “stress infantil” e autoconceito infantil”. O primeiro passo
da regressao confirmou que os preditores se relacionavam de
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forma significativa com os estilos parentais no GCL em rela-
¢do a depressdo (B = 0,372; EPB= 0,201; p=0,018) e neuroticis-
mo (B = 0,552; EPB= 1,409; p<0,0001), mas ndo em ansiedade
(B =0,254; EPB=0,147; p= 0,113) dos pais/cuidadores. No GCO
também se observaram as mesmas relagdes em depressao
(B = 0,236; EPB= 0,092; p=0,046) e neuroticismo (B = 0,299;
EPB=0,562; p= 0,013), mas ndo em ansiedade (8 = 0,143; EPB=
0,085; p=0,228) dos pais/cuidadores.

No segundo passo da regressao, ao excluir a variavel “an-
siedade”, verificou-se que o ajustamento infantil estava relacio-
nado as duas medidas de ajustamento dos pais/cuidadores,
tanto no grupo clinico (depressdo: B = 0,448; EPB= 0,519; p=
0,004/ neuroticismo: B = 0,356; EPB= 4,373; p= 0,026) quanto
no grupo controle (depresséo: g = 0,279; EPB=0,317; p= 0,017/
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neuroticismo: B = 0,308; EPB= 1,945; p= 0,010).

0 terceiro e Ultimo passo da regressao esta descrito na Ta-
bela 5, abaixo, que descreve o papel mediador dos estilos pa-
rentais entre o ajustamento psicoldgico dos pais/cuidadores
e o ajustamento psicolégico infantil. Pode-se observar nesta
tabela que a relagéo entre os preditores (BDI e BFP) e a vari-
avel dependente (CBCL) é menor no GCL quando o mediador
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estd na equagdo, o que indica o efeito mediador dos estilos
parentais. No GCO, ndo se observaram tais efeitos. A analise
post-hoc confirmou o efeito mediador dos estilos parentais no
GCL entre os comportamentos-problema infantis e a depres-
sdo dos pais /cuidadores (teste Sobel=1,931; p=0,050) e entre
o neuroticismo dos pais/cuidadores e os comportamentos-
-problema das criangas (teste Sobel=2,486; p=0,0120).

Tabela 5: Papel Mediador dos Estilos Parentais entre o Ajustamento Psicoldgico dos Pais/Cuidadores e o Ajustamento Psicoldgico Infantil

Variavel B EPB p
Grupo clinico
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Depresséo (BDI) 0,354 0,395 0,021
Estilos parentais (IEP) 0,316 0,527 0,038
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Neuroticismo (BFP) 0,161 5,043 0,370
Estilos parentais (IEP) 0,354 0,491 0,053
Grupo controle
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Depressao (BDI) 0,240 0,409 0,044
Estilos parentais (IEP) 0,215 0,323 0,070
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Neuroticismo (BFP) 0,242 2,001 0,047
Estilos parentais (IEP) 0,223 0,415 0,067

EPB: Erro padrao de b.

A Tabela 6, abaixo, mostra a analise dos estilos parentais
separadamente. No GCL, o estilo de punigdo inconsistente
media a relagdo entre o neuroticismo dos pais/cuidadores e
os comportamentos-problema das criangas com doengas cro-
nicas (teste Sobel=2,061; p=0,039). Além disso, a negligéncia
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dos pais/cuidadores media a relagé@o entre os comportamen-
tos-problema infantis e a depresséo dos pais/cuidadores (tes-
te Sobel=2,066; p=0,038) e entre o neuroticismo os pais/cui-
dadores e os comportamentos-problema das criangas (teste
Sobel=2,138; p=0,032).
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Tabela 6: Mediagdo de Determinados Estilos Parentais entre o Ajustamento Psicoldgico Infantil e o Ajustamento Psicoldgico dos Pais/Cuidadores

(Modelos Estatisticamente Significativos)

Variavel B EPB P
Grupo clinico
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Depresséo (BDI) 0,283 0,525 0,061
Negligéncia (IEP) 0,403 1,523 0,009
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Neuroticismo (BFP) 0,195 4,334 0,209
Punicéo inconsistente (IEP) 0,428 1,609 0,008
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Neuroticismo (BFP) 0,182 4,337 0,239
Negligéncia (IEP) 0,443 1,589 0,006
Grupo controle
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Depressdo (BDI) 0,195 0,324 0,101
Negligéncia (IEP) 0,274 1,215 0,023
Comportamentos-problema infantis (CBCL)
Depressdo (BDI) 0,122 0,335 0,318
Abuso fisico (IEP) 0,360 1,553 0,004

EPB: Erro padrao de b.

No GCO, a negligéncia dos pais media a relagdo entre os
comportamentos-problema infantis e a depressdo dos pais/
cuidadores (teste Sobel=1,943; p=0,050). Os abusos fisicos
cometidos pelos pais/cuidadores também mediam a relagao
entre os comportamentos-problema infantis e a depressao dos
pais/cuidadores (teste Sobel=2,697; p=0,006).

DISCUSSAQ

Este estudo comparou o ajustamento psicolégico de crian-
cas e adolescentes com doengas cronicas com criangas e
adolescentes sem este histérico, demonstrando que os pa-
cientes que sofrem com enfermidades crénicas apresentam
niveis similares de ajustamento psicolégico que seus pares
“saudaveis”. Tal resultado refuta a primeira hipdtese deste es-
tudo, mas confirma os dados de Boekaerts e Roder (1999) e
Ferguson e Walker (2012), que evidenciaram que os pacientes
pedidtricos cronicos ndo apresentam maior desajustamento
psicolégico, demonstrando baixos niveis de problemas exter-
nalizantes e internalizantes.

Também ndo foram detectadas diferengas significativas
entre o grupo clinico e o grupo controle em relagdo ao ajusta-
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mento psicolégico dos cuidadores, em discordancia com a pri-
meira hipdtese deste estudo, mas em consonancia com algu-
mas pesquisas anteriores (Cohen, 1999; Nabors et al., 2013).
Tais estudos sinalizam que, apesar de existirem grupos que
estdo em risco significativo de desajustamento psicoldgico,
pode-se observar um ajustamento adequado em uma parcela
consideravel de familias. Neste sentido, devem ser observa-
dos e pesquisados com maior profundidade fatores individu-
ais relacionados a estas variagdes, como indicam Santos et
al. (2013).

Os resultados aqui descritos sdo mantidos mesmo quan-
do foram analisados somente os pais/cuidadores de pacien-
tes com doengas mais graves, sugerindo que a severidade da
doenga tem pouca influéncia no ajustamento psicoldgico dos
cuidadores, assim como encontrado por Fee e Hinton (2011).
Apesar disto, ndo foi encontrada nenhuma pesquisa quantitati-
va brasileira nesta area de forma a estabelecer uma compara-
¢do mais confidvel com os dados obtidos neste estudo.

Faz-se importante destacar que as duas fontes de informa-
¢do sobre o ajustamento psicoldgico infantil utilizadas no pre-
sente estudo (cuidadores e criangas) mostraram-se significa-
tivamente relacionadas no GCL. Tais resultados indicam maior
confiabilidade e menor viés no autorrelato infantil, refutando
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a afirmagdo de Phipps (2002) de que estes pacientes tende-
riam a ocultar e/ou mascarar informagdes negativas sobre si
mesmos. Por outro lado, ndo se encontrou relagéo significativa
entre os autorrelatos das criangas do grupo controle e de seus
pais/cuidadores. Pode-se hipotetizar que estes pais estejam
menos atentos aos comportamentos de seus filhos do que os
pais de criangas com doengas cronicas, visto que a condigao
médica leva, muitas vezes, a uma maior aproximacgao familiar
(Oliveira et al., 2012).

Assim, o ajustamento psicologico adequado dos pacientes
com doengas cronicas e de seus cuidadores demonstra que,
apesar dos diversos estressores presentes em sua rotina, eles
tendem a mostrar indicadores de resiliéncia. Portanto, os da-
dos sugerem que ndo s6 as criangas com doengas cronicas
apresentam relatos fidedignos sobre seus estados emocionais
como também lidam com os desdobramentos da doencga de
forma resiliente, sendo este um padrdo comum neste tipo de
paciente, segundo Ferguson e Walker (2012).

Além disto, o ajustamento de pais/cuidadores e filhos
demonstrou estar significativamente relacionado em ambos
grupos, corroborando a segunda hipdtese deste estudo e a
literatura sobre o tema (Cousino & Hazen, 2013; Jackson et
al., 2015). Deste modo, de acordo com Cohen (1999), o ajus-
tamento parental pode funcionar como um fator protetor no
ajustamento psicoldgico infantil, ajudando as criangas a balan-
cear as emogdes e a ter maior repertério de respostas frente
aos estressores da doenga. No entanto, as andlises realizadas
no presente estudo ndo permitem afirmar a diregdo do efeito
e sua causalidade, o que deve ser investigado em futuras pes-
quisas.

Nao obstante, alguns subgrupos podem estar em risco
psicolégico. As analises mostraram que as criangas diagnos-
ticadas com doengas crénicas ha mais tempo apresentavam
mais problemas de ajustamento, o que pode se relacionar a
um maior tempo de tratamento, como constataram Poggi et al.
(2005). Presume-se que um tratamento longo gere mais con-
sequéncias fisicas e psicoldgicas no paciente, prejudicando
suas atividades diarias, relacionamentos interpessoais e ren-
dimento académico (Turkel & Pao, 2007), impactando assim
em seu ajustamento psicolégico.

Outro resultado encontrado no GCL foi que os pacientes
que possuiam pais/cuidadores com idades mais elevadas de-
monstraram maior desajustamento psicolégico. Considerando
que pais/cuidadores mais velhos possuem maiores expectati-
vas parentais e de cuidado e menor senso de competéncia pa-
rental e menor responsividade (Ferreira et al., 2014; Osteberg
& Hagekull, 2000), é possivel que haja um efeito spillover nos
pacientes (Wechsler & Rani, 2018). Contudo, mais pesquisas
sdo necessarias para melhor compreenséao desta variavel.
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Com relagédo as praticas parentais referidas, os grupos tam-
bém néo diferiram entre si, contrariando os achados de Picci-
nini et al. (2003). Este resultado, no entanto, é compreensivel
qguando se considera a auséncia de diferengas entre os grupos
em relagdo ao ajustamento psicolégico dos pais e criangas.
Assim, parece que as praticas parentais tem mais uma fun-
¢do mediadora do que direta no ajustamento dos pacientes e
de seus cuidadores; efeito este confirmado nas andlises deste
estudo. Deste modo, constatou-se que as praticas parentais
negativas, principalmente a negligéncia e a punigdo inconsis-
tente, exercem um papel mediador significativo no ajustamen-
to das criangas com doencas cronicas e de seus cuidadores,
corroborando a terceira hipétese deste estudo e os achados
de Celano et al. (2008), Leinonen et al. (2003), Lim et al. (2008),
Murphy et al. (2017) e Pinquart (2013). Por outro lado, ndo foi
constatada tal fungdo em relagédo as praticas parentais posi-
tivas.

Né&o obstante, faz-se necessério contextualizar os resulta-
dos obtidos a partir dos multiplos estressores presentes nas
vidas das familias com criangas com doengas cronicas. Esta
populagdo esta submetida a consultas médicas recorrentes,
procedimentos invasivos, hospitalizagbes constantes e/ou
prolongadas, possibilidade de morte, mudanga de rotina ali-
mentar e laboral, entre outros, que possam resultar em prati-
cas parentais mais coercitivas, visto que os pais se sentem
sobrecarregados e estafados com tantas demandas (Pinquart,
2013). Além disto, o baixo nivel socioecondémico - presente
nas amostras de ambos grupos deste estudo — pode ampli-
ficar os efeitos dos estressores préprios da enfermidade cro-
nica, tais como maiores dificuldades de acesso a assisténcia
médica e de provimento a necessidades especificas relaciona-
das a condigdo cronica (Moreira et al., 2017). Igualmente, ou-
tras variaveis presentes em familias de baixa renda (violéncia e
conflitos familiares, maior escassez de atividades adequadas
de lazer, fisicas, culturais e sociais), podem exercer influéncia
nas praticas educativas observadas (Celano et al., 2008).

Todo este contexto pode influenciar tanto no ajustamento
psicolégico infantil (criando ou mantendo problemas de com-
portamento e stress crénico) como no ajustamento psicoldgi-
co dos cuidadores, acarretando em menor responsividade dos
pais/cuidadores e maior uso de punigdo (Evans & Kim, 2013;
Santos et al., 2013). Igualmente, outros fatores individuais dos
pais/cuidadores — personalidade, psicopatologias pré-existen-
tes — e sociais — rede de apoio social, relagdo conjugal, ocu-
pagao profissional —, ndo avaliados no presente estudo, tam-
bém podem estar relacionados a praticas parentais negativas
que, por sua vez, impactariam no ajustamento psicolégico das
criangas (Barroso & Machado, 2015).

No entanto, resultados similares com relagdo ao papel me-
diador da negligéncia e de praticas punitivas parentais foram
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encontrados também no grupo controle, como hipotetizado,
sugerindo que a condigéo cronica isoladamente nao explique
os problemas de ajustamento infantis, e que talvez estresso-
res experimentados diariamente, tanto pelos pais como pelas
criangas, sejam tdo ou mais “traumaticos” e provoquem sen-
sagOes mais intensas que a doenga cronica em si, como dis-
cutido por Jurbergs et al. (2009). Além disto, o fato de cuidar
de uma crianga por si s6 é altamente estressante e a presenga
de uma doenga crdnica pode ter menos impacto do que outras
varidveis inerentes ao processo de cuidar (Neece et al., 2012).

Portanto, a presente pesquisa contribui ao elucidar a influ-
éncia do ajustamento parental e o papel mediador de praticas
parentais negativas no processo de ajustamento psicoldgico
de pacientes pediatricos com doencas cronicas. Dados os
efeitos nocivos a curto e longo prazo de préticas coercitivas,
ainda que estas ndo sejam exercidas de modo Unico e/ou
continuo (Piccini et al., 2003; Sidman, 1989/ 2003; Wechsler &
Rani, 2018), os resultados obtidos merecem atengdo. Assim, o
Ministério da Saude (2010) alerta que criangas e adolescentes
com doengas cronicas estdo em alto risco para violéncia por
parte de seus cuidadores, e enfatiza que agdes preventivas e
interventivas sejam adotadas com esta populagéo.

No entanto, devido a natureza multidimensional, dinamica
e reciproca deste fendmeno, assim como o delineamento de
pesquisa adotado, ndo é possivel afirmar a diregédo dos efeitos
observados, nem sua causalidade. Outras limitagdes deste es-
tudo incluem a amostra reduzida e de conveniéncia, a utiliza-
¢do de instrumentos ndo especificos a pessoas com doengas
cronicas e o uso de instrumentos de autorrelato com um uUnico
cuidador.

Tais problemas podem ser minimizados em futuras pesqui-
sas observagdes naturalisticas de diades cuidadores-criangas,
assim como o uso de metodologias experimentais. Além disto,
seria importante a investigagdo de outros estressores asso-
ciados a condigao cronica e ao baixo nivel socioeconémico, a
ampliagdo do tamanho amostral, e a equiparagdo das amos-
tras em relagd@o ao sexo dos cuidadores, visto que podem ha-
ver diferengas nos estilos parentais em fungédo desta varidvel.
Finalmente, seria importante a coleta de medidas objetivas de
saude fisica dos pacientes e a comparagédo do ajustamento
psicolégico de grupos de criangas com diferentes doencas
cronicas.

A escassez de pesquisas brasileiras sobre o ajustamento
psicolégico em criangas com doengas cronicas e, mais ainda,
sobre o papel mediador dos estilos parentais, dificulta a com-
paracdo e generalizagdo dos resultados. Da mesma forma,
a inexisténcia de instrumentos psicoldgicos especificamen-
te voltados para a avaliagdo desta populagcdo ndo permite a
andlise de aspectos fundamentais implicitos nesta condigédo
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médica. Portanto, urge o desenvolvimento e/ou adaptagéo de
testes psicoldgicos direcionados a estes individuos.

Assim, os resultados obtidos com a presente pesquisa po-
dem auxiliar as equipes de saude na identificagcdo de grupos
em risco de desajustamento psicolégico, visando estratégias
de promogédo de comportamentos saudaveis e o delineamento
de intervengdes psicoldgicas. Estas, por sua vez, podem pro-
piciar uma melhora do funcionamento familiar e, consequen-
temente, melhor adaptagdo dos pacientes pediatricos a con-
dicdo crénica.

Por ultimo, cabe ressaltar a necessidade do cuidado psico-
I6gico aos cuidadores, visto que a maioria das praticas de psi-
cblogos da saude esta concentrada nos pacientes pediatricos
(Meyler et al., 2010). Deste modo, sugerem-se intervengdes
psicolégicas direcionadas especificamente ao ensino e apri-
moramento de praticas educativas parentais positivas, com o
uso de modelagdo, modelagem e role-play em grupos de cui-
dadores, uma pratica vidvel e adequada ao contexto brasileiro,
promovendo o bem-estar, a qualidade de vida e a resiliéncia de
familias e pacientes com doengas cronicas.
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