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RESUMO: Esta investigacdo analisou as relacdes entre o ajustamento emocional,
as estratégias de coping e a percepcdo da doenga em 60 pais de criangas com
doenca do foro oncoldgico. O estudo comparativo entre os pais de criangas com a
doenca e o0s pais de criancas recuperadas revelou a existéncia de diferengas
estatisticamente significativas relativamente ao ajustamento emocional, as
estratégias de coping utilizadas para lidar com a doenga do filho e & percepcéao
que tinham da doenca. Os pais das criangas recuperadas apresentaram melhor
ajustamento emocional, utilizaram estratégias de coping mais adequadas e uma
melhor percepcdo da doenca. Para ambos os grupos foram encontradas correlagdes
estatisticamente significativas entre as variaveis em estudo, no sentido de um
melhor ajustamento emocional se ter associado a estratégias de coping mais
adequadas e a uma melhor percepgéo da doenca.

Palavras chave: Ajustamento emocional, Coping, Percep¢do da doenca, Doenca
do foro oncoldgico.

EMOTIONAL ADJUSTMENT, COPING STRATEGIES AND ILLNESS
PERCEPTION IN PARENTS OF CHILDREN WITH CANCER DISEASE

ABSTRACT: This investigation concerned the analysis between emotional
adjustment, coping strategies and illness perception in 60 parents of children with
cancer disease. The comparison between parents of children with the disease and
parents of recovered children revealed the existence of significant statistical
differences concerning emotional adjustment, the coping strategies used to deal
with the child disease and the illness perception. Parents of recovered children
presented better emotional adjustment, more adequate coping strategies and
better illness perception. For both groups were found significant statistical
associations between the studied variables, suggesting that a better emotional
adjustment was associated with more adequate coping strategies and illness
perception.

Key words: Cancer disease, Emotional adjustment, Coping strategies and illness
perception.

Embora os avangos da medicina, tenham possibilitado a descoberta de formas de
tratamento mais eficazes da doenca do foro oncoldgico, o cancro continua a ser uma das
doengas mais temidas do nosso tempo. A sua ambiguidade manifesta-se em todos os aspectos
da vida do individuo, desde a incerteza da cura, a possibilidade de morte eminente, passando
pelo medo do sofrimento fisico. Deste modo, envolve uma série de ameacas e dificuldades que
se podem agravar ao longo do decurso da doenca. Em particular, no caso das criancas, o
diagndstico do cancro é geralmente vivido como fonte de um stress intenso tanto para o
paciente como também para toda a familia. E pelo enorme impacto que a doenga tem que se
torna pertinente o estudo do ajustamento emocional e do modo como pais e crianga lidam com
amesma.
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Sédo varias as investigacdes que estudam a relagdo entre as estratégias de coping e o
ajustamento emocional de pais de criangcas com doenca do foro oncoldgico. No entanto, muitos
dos resultados obtidos por estes estudos tém sido contraditérios. Kaplan, Grobstein, e Fishman
(1973) num estudo efectuado com o propdsito de avaliar estratégias de coping adaptativas e
desaptativas obteve resultados que sugerem que os pais tanto podem ser capazes de falar sobre
a natureza da doenca a familia e ter reaccdes adequadas de tristeza, como negar o diagndstico,
apresentar reac¢des de hostilidade para com a equipa médica, ou ndo serem capazes de falar
sobre a doenga. O ajustamento da crianga a doenga pode ser mediado pelo modo como os pais
lidam com a sua ansiedade e com o stress psicoldgico causado pela experiéncia do
conhecimento do diagndstico (Chang, 1991).

Por outro lado as reaccdes da familia devem variar de acordo com os estadios de
desenvolvimento da doenca e do tratamento (Adams-Greenly, 1986). A familia tem que lidar
com o conhecimento do diagnostico, através de estratégias funcionais, as quais incluem a
compreensdo das novas informagfes médicas, a procura de uma explicagdo apropriada da
doenca para o paciente, a expressdo de emocdes e a reorganizacdo da estrutura familiar de
forma a permitir uma preparacdo adequada para o tratamento.

O inicio do tratamento é uma fonte de stress tanto para os pais como para a crianga. As
mudancas na familia s@o inevitdveis, a crianca necessita de uma atencéo especial, carinho para
a ajudar a enfrentar o internamento. Os pais deverdo aprender a lidar com a incerteza associada
ao tratamento, como também com a incerteza ligada ao seu prognostico.

O fim do tratamento permite aliviar a preocupacdo e a ansiedade mas, apesar disso,
permanece a ddvida acerca da cura, o receio do surgimento de eventuais lesdes resultantes do
tratamento e 0 medo da recaida. Segundo Peck (1979), depois das sessdes de tratamentos, 0s
pais mencionam frequentemente ansiedade sobre a possibilidade do ressurgir da doenga, sobre
a responsabilidade de cuidar da criangca “doente”. Para a maioria dos pais, preocupagfes e
ansiedade sobre os varios aspectos do desenvolvimento das suas criangas tornam-se, assim,
parte integral da sua vida diaria (Koocher & O’Malley, 1981; Peck, 1979). O impacto do
cancro numa crianga e nos seus pais parece, desta forma, persistir ao longo do tempo.

Os grandes avangos no campo da medicina tém, no entanto, conduzido a uma evolugéo no
modo como se percepcionam estas doengas. Os novos tratamentos possibilitam um aumento na
quantidade e qualidade de vida, a uma melhoria nos prognésticos e a uma maior confianga no
processo médico.

O modo como o individuo percepciona cognitivamente a sua doenca influencia o seu
comportamento perante a doenca. No caso das criangas com cancro, dada a importancia do
apoio familiar, a percepcdo que os pais tém acerca da doenca, bem como o seu ajustamento
emocional e 0 modo como lidam com a situacdo é de fundamental importancia. Pretendemos
com esta investigacdo avaliar a relagdo entre o ajustamento emocional, as estratégias de coping
e a percepgdo da doenca em pais de criancas com doenca do foro oncoldgico e compara-los
com pais de criangas recuperadas.

METODO

Participantes

A amostra foi composta por 60 individuos, 30 pais de criangas com cancro em tratamento
e 30 pais de criancas em catamnese que recorrem habitualmente ao Instituto Portugués de
Oncologia para consultas de rotina, 43 do sexo feminino e 17 do sexo masculino com uma
média de idades de 35,7 e 35 anos, respectivamente.As comparagdes efectuadas entre 0s sexos,
relativamente aos dados socio-demograficos no que diz respeito & escolaridade (}?=3,13;
p=0,53), a profissdo (¥*=9,93; p=0,07), ao estado civil (¥x?=0,65; p=0,88) e & idade (t=-0,45;
p=0,65), ndo revelaram diferencas estatisticamente significativas.
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Material

Estratégias de coping. Foram avaliadas com o questionario Dealing With Iliness (DWI),
que mede os comportamentos adoptados para lidar com a doenca e é composto por 47 itens
com um formato de resposta numa escala tipo Likert que varia de 1 (hunca) a 5 (sempre). Os
seus itens agrupam-se em trés dimensdes — métodos cognitivo-activos, activo-comportamentais
e de evitagdo — que avaliam oito estratégias de coping: envolvimento activo positivo, procura
de informagcdes, confianca nos outros, compreensdo cognitiva positiva, ponderacdo cognitiva
passiva, distracgdo, resignacdo passiva e evitamento/soliddo. O estudo das suas propriedades
psicométricas, mostrou valores de consisténcia interna (Alfa de Cronbach, entre 0.63 para
ponderacdo cognitiva passiva e 0.90 para o envolvimento activo positivo).

Ajustamento emocional. Foi avaliado pelo Profile of Mood States (POMS, McNair, Loor,
& Droppleman, 1971), que é um inventario de auto-avaliagdo composto por uma lista de 65
adjectivos a que o individuo responde numa escala tipo Likert de O (de maneira nenhuma) a 4
(muitissimo), os quais se agrupam em seis estados de humor: Tensdo/Ansiedade;
Depressdo/Rejeicdo; Colera/Hostilidade; Vigor/Actividade; Fadiga/Inércia e Confusdo/
/Desorientacdo. O estudo das suas qualidades psicométricas na populagdo portuguesa
evidenciou valores de consisténcia interna que variaram entre 0,72 para Vigor/Actividade a
0,91 para a Fadiga/Inércia.

Percepcdo da doencga. Foi avaliada pelo Iliness Perception Questionnaire (IPQ) com o
objectivo de medir a representagdo cognitiva que os pais tém acerca da doenca do seu filho. O
IPQ é composto por cinco escalas que avaliam a identidade da doenga, as crengas nas suas
causas, na duracdo, nas consequéncias e na possibilidade de controle da mesma. No caso da
dimensao relativa a identidade da doenca, as respostas sdo dadas numa escala de 4 pontos, de 1
(nunca) a 4 (sempre), enquanto que para as outras dimensdes o individuo assinala uma escala
tipo Likert que varia entre 1 (concordo plenamente) e 5 (discordo plenamente). No que
respeita aos valores de psicometria, especificamente de consisténcia interna, foram
apresentados valores de (Alfa de Cronbach que variaram entre 0,73 e 0,82, No que respeita a
estabilidade temporal, os valores apresentados pelos mesmos autores variaram entre 0,49 (para
a duracdo) a 0,84 (para a identidade). Ao nivel da validade os autores referem resultados
adequados no que refere a validade conorrente e discriminante, sendo ainda necessario
prosseguir o estudo da validade preditiva.

Procedimento

Foi feito um pedido de autorizacdo a comissdo de ética e ao conselho de administracdo do
Instituto Portugués de Oncologia de Francisco Gentil, para a conducdo do estudo. Obtida a
autorizagdo e ap6s a explicacdo sobre a natureza da investigacdo foi solicitada a participacéo
voluntaria a pais de criancas doentes e recuperadas para o preenchimento dos protocolos.

RESULTADOS

O estudo das diferencas de médias para o ajustamento emocional, as estratégias de
coping e percepcdo da doenca em pais de criancas em tratamento e em pais de criancas
recuperadas revelou a existéncia de diferencgas estatisticamente significativas entre os grupos
relativamente a percepgdo da doenca no que se refere as sub-escalas de Identidade (t=2,78;
p=0,008), Duragéo (t=-2,86; p=0,006) e Consequéncias (t=-2,37; p=0,02), no sentido de 0s 0s
pais das criangas recuperadas apresentarem valores médios superiores aos pais de criancas em
tratamento em relacdo as crencas na duracdo (M=13,43; DP=7,07) e nas consequéncias da
doenga (M=26,90; DP=16,27) e 0s 0s pais de crian¢as em tratamento apresentarem valores
médios mais elevados relativamente a identidade da doenca (M=20,66; DP=5,25).
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Em relacdo aos estados de humor, foram obtidas diferencas estatisticamente signficativas
entre os grupos em relagdo ao Vigor/Actividade (t=-2,18; p=0,01), sendo a média superior para
0s pais das criangas recuperadas.

No que se refere as estratégias de coping, os pais das criancas recuperadas diferiram
significativamente dos pais das criangas em tratamento na confianca nos outros (t=-2,18;
p=0,03) (M=10,30; DP=7,01) e na compreensdo cognitiva positiva (t=-2,70; p=0,009)
(M=27,96; DP=9,01) (ver Quadro 1).

As associages entre 0 ajustamento emocional e as estratégias de coping e a percepcéo da
doenga em fungdo do grupo de pertenga (pais de criangas em tratamento versus pais de criangas
recuperadas) foram estudadas através de uma matriz de correlagGes de Pearson.

Quadro 1
Diferencas de médias e desvio padréo para as varidveis em estudo em pais de criangas em
tratamento e recuperadas

Grupos

Em Tratamento Recuperados

M DP M bP t p
Identidade 20,46 5,25 15,93 6,99 2,78  0,008**
Causa 39,82 4,09 40,96 6,07 -,80 ns
Duragdo 9,03 4,56 13,43 7,07 -2,86  0,006**
Consequéncias 18,63 9,92 26,90 16,27 -2,37 0,02*
Controlo/cura 17,97 7,48 22,40 15,74 -1,39 ns
Tensdo — Ansiedade 20,33 14,02 26,73 27,84 -1,12 ns
Depresséo — Rejeicdo 25,07 24,69 41,43 53,28 -1,53 ns
Célera — Hostilidade 17,43 21,24 33,30 43,03 -1,81 ns
Vigor — Actividade 17,23 16,29 29,06 20,91 -2,44 0,01*
Fadiga —Inércia 14,70 12,21 20,60 23,23 -1,23 ns
Confusédo — Desorienta(;éo 13,03 13,86 20,76 25,76 -1,44 ns
Envolvimento activo positivo 18,30 9,98 24,60 15,62  -1,86 ns
Procura de informacéao 9,87 4,13 11,60 4,13 -1,62 ns
Confianca nos outros 6,93 4,71 10,30 7,01 -2,18 0,03*
Compreensdo cognitiva positiva 22,70 5,69 27,96 9,01 -2,70 0,009**
Ponderagéo cognitiva passiva 10,23 3,39 12,40 5,73 -1,78 ns
Distraccio 12,10 5,93 12,88 4,00 -,56 ns
Resignacao passiva 10,10 4,02 10,93 3,99 -,80 ns
Evitamento/solidao 6,03 4,76 8,13 7,26 -1,32 ns

Nota. n.s.: ndo significativo.

No caso dos pais das criancas em tratamento foram obtidas correlagdes estatisticamente
significativas entre as dimensdes da percep¢do da doenca relativas a duragdo, consequéncias e
controlo e cura e os estados de humor, as quais variaram de 0,36 (duragdo e tensdo/ansiedade)
(p<0,05) a 0,77 (controlo/cura e fadiga/inércia) (p<0,001). Foram ainda obtidas correlacBes
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estatisticamente significativas entre os estados de humor e as estratégias de coping comporta-
mentais e cognitivas activas, com excepcdo do envolvimento activo com a tensdo/ansiedade e
com a depressao/rejeicdo. As associagdes significativas variaram de 0,38 (envolvimento activo e
colera/hostilidade) (p<0,05) a 0,55 (envolvimento activo e vigor/actividade) (p<0,01). O envolvi-
mento activo, a procura de informacéo, a confianca nos outros, a distrac¢éo, a resignacéo passiva
e 0 evitamento/soliddo associaram-se também significativamente as dimensfes da percepgao da
doenca, com excepgdo da identidade e causalidade, tendo as correlagfes obtidas variado de 0,39
(duracéo e pensamento passivo) (p<0,05) a 0,79 (controlo/cura e evitamento/soliddo) (p<0,001).

Quadro 2
Matriz de correlagdes entre as varidveis psicologicas em pais de criangas em tratamento

TA DR CH VA H CD EA EPI cO cce PP D RP ES
EA 034 023 08* 0% 0B 045*
EPI 040~ 040  045* 052 050  Op2*
co 042* 034 04~ 030 0F6 045*
ccp 004 002 007 0% 006 0®
PCP 02 on 009 012 016 004
D
RP
ES
|
CAUS

019 010 014 02 024 x4
030 041* 043 060" 0p4™*  055**
042 080" 085 0g2¢™* Qg™ 0pl*™*

007 027 016 003 002 014 o4 018 02 0@ 03 02 038 0%

032 000 016 o1 009 017 0@ 016 026 012 031 016 016 0
DUR  03* 054* 049 0pg°* 0Og6* 0g0~™* 056" 0pg* 0pg~* 034 039 04 066 069
CONS 047 083"  0p6™™* Q72°* 066 065 O7r~* 086" 06 03 034 04 o7 Q74>
cc 0527 066 063" Q7> Q77> 073> 0@3"* 059> 06 007 026 041 085" Q7

Nota. * p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001; T-A Tenséo Ansiedade; D-R Depressdo-Rejei¢do; C-H Cdlera-Hostilidade;
V-A Vigor-Actividade; F-1 Fadiga-Inercia; C-D Confuséo-Desorien.; E-A Envolvimento activo; EPl Expressdo e
procura de informacéo; CO Confianca nos outros; CCP Compreenséo cognitiva positiva; PCP Ponderagéo
Cognitiva Passiva; D Distraccdo; RP Resignacdo passiva; E/S Evitamento e Solidéo; | Identidade; CAUS Causa;
DUR Duracao; CONS Consequéncia; C/C Controlo/cura.

No caso dos pais das criancas recuperadas foram obtidas correlagdes estatisticamente
significativas entre as dimensdes da percepcdo da doenga relativas a causalidade, duracéo,
consequéncias e controlo e cura e os estados de humor, as quais variaram de 0,45 (causalidade
e fadiga/inércia) (p<0,05) a 0,65 (consequéncias e confusdo/desorientagdo) (p<0,001). Foram
ainda obtidas correlacdes estatisticamente significativas entre os estados de humor e as
estratégias de coping comportamentais e cognitivas activas, as quais variaram de 0,37 (procura
de informacdo e fadiga/inércia) (p<0,01) a 0,76 (confianca nos outros e tensdo/ansiedade)
(p<0,01). O envolvimento activo, a confianga nos outros, a compreensdo cognitiva positiva, a
ponderagdo cognitiva passiva, a resignacdo passiva e o evitamento/soliddo associaram-se
também significativamente as dimensdes da percep¢do da doenca, com excepgao da identidade,
tendo as correlacBes obtidas variado de 0,43 (controlo/cura e resignacdo passiva) (p<0,05) a
0,78 (consequéncias e envolvimento activo e entre consequéncias e evitamento/solidao)
(p<0,001). As crencas nas consequéncias da doenca associaram-se ainda significativamente a
procura de informagdo (r=0,42; p<0,05) e a distrac¢do (r=0,63; p<0,01), tendo-se as crengas no
controlo/cura associado a procura de informacdo (r=0,44, p<0,05) e a resignagdo passiva
(r=0,43; p<0,05).
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Quadro 3
Matriz de correlagdes entre as varidveis psicologicas em pais de criangas recuperadas

TA DR CH VA H CcD EA EPl Cco CccP PCP D RP ES

EA 069 088 068 064~ 088 068
EPl 041> 036 0% 036 03¢ 030
06} 076 074> Q74> Q74> Q74> Q75"
ccp 056 056  0p6*™ OS5 06 05l
PCP 053 0% 0B3* 0pl™* 052 054
D 037 037 033 023 038 040*
RP 0g8™  0pr* QO™ 063 066™ 05™*
ES 070* 08> 068™ 088 069> 06
| 001 008 009 006 00 018 026 011 014 010 0 0% 03 018
CAUS 049 052* 0RO 055 045 083" 0@2°* 028 064 0e0~* 048" 03 046 05
DUR 049~ 052* 051 048~ 048 054 066"+ 024 030 053 04 037 047 0pI™

2

057 0@2™  0eI* 062" 080 065 O/~* 042 063" 060> 06" 063" 00 078~
cc 050" 0%™ O™  0p6™* OS5I  056™  O7/3°™* 044 060 0@2°* 0pr** 034 043 070~

Nota. * p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001; T-A Tenséo Ansiedade; D-R Depressao-Rejeicdo; C-H Cdlera-Hostilidade;
V-A Vigor-Actividade; F-I Fadiga-Inercia; C-D Confusdo-Desorien.; E-A Envolvimento activo; EPI Expressdo e
procura de informagdo; CO Confianga nos outros; CCP Compreensdo cognitiva positiva; PCP Ponderacdo
Cognitiva Passiva; D Distraccdo; RP Resignagdo passiva; E/S Evitamento e Soliddo; I Identidade; CAUS Causa;
DUR Duragéo; CONS Consequéncia; C/C Controlo/cura.

DISCUSSAO

O objectivo deste investigagdo foi analisar as relagdes entre o ajustamento emocional, as
estratégias de coping e a percepcdo da doenca em pais de criangas com doenca do foro
oncologico, em tratamento e recuperadas. O estudo comparativo entre os pais de criangas com
a doenga e que se encontram a fazer tratamento e os pais de criancas que recuperaram da
doenca mostrou que enquanto os sintomas da doenca eram mais importantes para 0s primeiros,
0s aspectos da percepcdo cognitiva da mesma, que se referem a sua duragdo e consequéncias
revelaram ser mais importantes para os pais das criangas recuperadas. Por outro lado, estes
mostraram também niveis mais elevados de vigor/actividade, comparativamente com 0s
primeiros, e utilizavam mais estratégias de coping comportamentais e cognitivas, mas activas.
Leventhal-Belfer, Bakker, e Russo (1993) e Peck (1979) obtiveram resultados que indicam que
0s pais de criangas recuperadas mantém um elevado nivel de preocupacédo acerca do futuro do
seu filho e sobre as possiveis complicagdes de salde que poderdo resultar da doenca e dos
tratamentos, temendo ainda uma possivel recaida. Dougen-Melman, Pruyn, e De Grott (1995)
sugerem que depois de terminado o tratamento, os pais apresentam efeitos psicoldgicos tardios,
nomeadamente a incerteza e a solidéo.

A andlise dos resultados da matriz de correlagdes entre as variaveis em estudo mostrou,
no caso dos pais de criangas em tratamento, que a utilizacdo de estratégias de coping
comportamentais activas, mas também de estratégias passivas ou de evitacdo para lidar com a
doenca estava relacionada com mais perturbacdes de humor, mas ao mesmo tempo com
aspectos relacionados com vigor/actividade e com mais crencas acerca da duracéo,
consequéncias e controlo/cura da doenga do foro oncoldgico. Estes resultados sugerem que
estes pais, na adaptacdo a doenca do seu filho, manifestam de igual modo tensdo, depresséo,
ansiedade mas também a vontade e a forga para lidar com a doenca, para tentar enfrenta-la e
fazer algo na luta contra a mesma. Os resultados obtidos revelaram também que os estados de
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humor e as estratégias de coping utilizadas para lidar com a doenca sdo independentes da
percepgdo cognitiva acerca da identidade e das possiveis causas da mesma. No que respeita aos
pais de criancas recuperadas, os aspectos relacionados com as crengas na causalidade da
doenca mostraram relacionar-se com os estados de humor, o que ndo aconteceu no caso dos
pais das criangas em tratamento. Também uma compreensdo mais positiva acerca da doencga
mostrou estar relacionada com a sua percepgao no caso dos pais das criangas recuperadas, nao
sendo esta estratégia para lidar com a situagdo de doenga significativa no que respeita aos pais
de criangas em tratamento.

O diagndstico da doenca traz consigo o choque e 0 medo do desconhecido, o tratamento
exige uma dificil adaptagdo ao novo meio e a nova imagem fisica da crianga arrastando
consigo uma série de procedimentos dolorosos com severos efeitos secundarios. Esta é uma
fase de grande angustia e incerteza. Por outro lado a fase de recuperacéo é uma fase de severo
stress para todos. Criangas e pais, que ja passaram por uma série de procedimentos médicos
menos agradaveis, com uma série de efeitos secundarios de dificil adaptacéo, temem agora o
retorno a essa situacdo, o aparecimento de efeitos tardios dos tratamentos recebidos, ou seja,
temem ainda a permanente ameaga de morte.

Este estudo apresenta algumas limitagdes, nomeadamente no que se refere ao tamanho da
amostra. Assim, sugerimos que estudos futuros se utilize uma amostra mais alargada, bem
como o estudo da concordéncia entre ambos os pais em rela¢do ao seu ajustamento emocional,
as estratégias de coping e a percepcdo da doenca e da concordancia entre pais e crianca
relativamente as mesmas variaveis. Contudo, sem estudos longitudinais ndo poderdo ser
estabelecidas relagfes causais entre as varidveis, isto é, se os estilos de coping determinam o
ajustamento emocional face a doenga, ou se é este Ultimo que influencia no modo como se lida
com a doenca.

Apesar destas limitagdes, o presente estudo pode contribuir para uma melhor
compreensao das questdes relacionadas com o papel desempenhado por varidveis como as
estratégias de coping e a percepcdo da doenca ao nivel do ajustamento emocional de modo a
permitir o desenvolvimento de intervencGes com vista a ensinar a estes pais aptiddes de
confronto para lidar com a doenga do seu filho.
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