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Histérico do Artigo RESUMO ) i i o .
Recebido em 09/03/2022 O diagnoéstico de doenca cronica na infancia é um dos fatores com maior impacto na qualidade

X de vida da crianga e sua familia. A Qualidade de Vida Relacionada com a Satde é influenciada
Aceito em 16/10/2022 por mltiplos fatores e a sua avaliagdo representa um dos indicadores mais importantes para
determinar, planear, implementar e avaliar a intervengdo dos profissionais de salide nesta area.
O objetivo deste estudo foi sistematizar o conhecimento cientifico atual sobre o impacto da
Palavras-chave: doenca cronica na qualidade de vida da crianga entre os seis e 0s doze anos de idade. Foi realizada
L . : . uma revisdo integrativa de literatura. Pesquisa realizada entre 2016 e 2021 nas bases de dados
crianca em '_dade escplar, CINAHL e MEDLINE, através dos descritores child* OR pediatric* AND chronic disease AND
doenga cronica; qualidade activities of daily living OR quality of life OR leisure activities OR emotions OR child welfare
de vida; qualidade de vida OR adaptation, psychological, obtendo-se uma amostra final de oito artigos.Sadde e atividade
relacionada com a satide fisica; Sentimentos, Amigos/ Relagdes interpessoais de apoio social e Ambiente escolar e
aprendizagem, representam as dimensdes mais afetadas pela doenca cronica, na crianga e sua
familia.O conhecimento sobre as principais dimensdes afetadas na crianga/familia pela doenca
cronica, é essencial para que os profissionais de salde possam intervir de forma dirigida,

minimizando o seu impacto e potenciando a qualidade de vida.

The quality of life of children with chronic disease at school age - an integrative review of
the literature

ABSTRACT
The diagnosis of chronic disease in childhood is one of the factors with greater impact on the
quality of life of the child and his/her family. Health-related Quality of Life is influenced by
multiple factors and its evaluation represents one of the most important indicators for
determining, planning, implementing and evaluating the intervention of health professionals in
this area. The aim of this study was to systematize current scientific knowledge on the impact of
Keywords: chronic disease on the quality of life of children between six and twelve years of age. An
L . integrative literature review was performed Research conducted between 2016 and 2021 in the
school-age child; chronic  ¢iNAHL and MEDLINE databases, using the descriptors child* OR pediatric* AND chronic

disease; quality of life; disease AND activities of daily living OR quality of life OR leisure activities OR emotions OR
health-related quality of child welfare OR adaptation, psychological, obtaining a final sample of eight articles.Health and
life physical activity; Feelings, Friends/ Interpersonal relationships of social support and School

environment and learning, represent the dimensions most affected by chronic disease, in the child
and his family. Knowledge about the main dimensions affected in the child/family by chronic
disease is essential for health professionals to intervene in a directed way, minimizing their
impact and enhancing quality of life.

* Autor correspondente: cguerreiromendes@gmail.com (Mendes C.M.F.G.S.)
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1. Introducgéo

O desenvolvimento cientifico e tecnolégico da salde, contribuiu para 0 aumento da
incidéncia de doencas crénicas na infancia durante o século XX. Estima-se que 15 a 18%
de todas as criangas e jovens menores de 18 anos vivam com alguma doenca cronica ou
incapacitante que exige um tipo de cuidado de saude especializado (1).

Definida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), como todas as doengas
permanentes e de progressdo lenta, que exigem tratamento continuado, por um periodo
de anos ou décadas (2), a doenca cronica, tem um enorme impacto na vida da crianga e
sua familia, devido aos tratamentos quase sempre prolongados e complexos, com
consequéncias psicoldgicas e sociais importantes, exigindo uma adaptacdo significativa
da crianca e sua familia a esta nova situacéo (2).

A reacdo da crianca a doenca cronica depende, em grande parte, da sua idade no
momento do diagnostico inaugural e inerentemente do seu nivel de desenvolvimento,
personalidade e mecanismos de adaptacdo disponiveis (1). Existem aspetos do
desenvolvimento e nivel de maturidade da crianga que podem determinar riscos e fatores
de stress para cada grupo etério (3). Por exemplo, na idade escolar (6 a 12 anos), a crianca
tenta alcancar o sentido de realizacdo enquanto supera sentimentos de inferioridade, pelo
que, o sucesso desta tarefa vai depender da capacidade da crianca cooperar e competir
com o0s seus pares. A incapacidade fisica pode prejudicar a participacdo em atividades
sociais levando a sentimentos de inferioridade, vergonha e inadequacdo e a identificagéo
com 0s seus pares pode ser perturbada, levando a crianca a evitar a socializa¢do(3).

Também o tipo de doenca e/ou a incapacidade dela resultante, influenciam a resposta
emocional da crianca (3) e a reacdo dos membros da familia ou outras pessoas
significativas podem dificultar o controlo da doenca (4).

As criancas com doenca cronica necessitam de um nivel de apoio alargado nas suas
comunidades e de acompanhamento profissional especializado, para manterem o melhor
estado de saude, no maior periodo de tempo possivel (5). A evidéncia sugere que quando
os doentes tém acesso a tratamentos eficazes, suporte e acompanhamento regular, hd uma
melhoria significativa na Qualidade de Vida (QV) (2).

Os Enfermeiros Especialistas em Saude Infantil e Pediatria, enquanto profissionais que
integram as equipas multidisciplinares especializadas no acompanhamento das
criangas/familias com doenca cronica, e no dominio legal das suas competéncias comuns
(6) e especificas (7) representam um importante apoio a estas familias, assegurando a
prestacdo de cuidados a crianca, a educacdo para a saude e identificando e mobilizando
recursos de suporte, de forma a promover a sua QV (8).

A OMS define QV, como a perce¢do do individuo sobre a sua posicdo na vida, dentro
do contexto cultural e de valores nos quais esté inserido e em relacdo aos seus objetivos,
expetativas, padrdes e preocupacdes (9). A doenga crénica tem impacto em muitos
aspetos de vida da crianga e tem havido uma crescente preocupagdo em medir a QV em
idade pediatrica, quer de forma genérica, quer de forma especifica, relacionada com a
doenca, ou com a saude.

Os instrumentos de avaliagdo generica da QV, determinam e comparam o nivel de QV
entre a populacdo em geral, ou entre a populacdo em geral e os doentes, e 0s instrumentos
dirigidos a doentes com uma doenca especifica, avaliam a QV apenas desse doente (10).

A avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada com Saude (QVRS) é definida como o
conhecimento subjetivo do impacto da doenga e tratamento, suas representagdes atraves
dos dominios funcional, de bem-estar fisico, psicologico e social (11).

Os instrumentos de avaliacdo de QVRS em pediatria, sdo geralmente escalas
multidimensionais, compostos por varios dominios, que podem ser afetados por uma
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doenga e/ ou tratamento (11). Por este motivo, sdo considerados como importantes
medidas de avaliacdo do impacto de uma doenca no dia-a-dia da crianca a nivel fisico,
emocional, social e escolar (12), mas também, da eficacia da intervencéo dos profissionais
de saude (13-14).

Contudo, estes instrumentos, dependem muito dos pais para a medi¢do da QVRS dos
seus filhos, apesar de se observar uma tentativa cada vez maior de envolver a crianca na
avaliacdo da sua prépria QVRS, sobretudo através dos instrumentos mais atuais (11).

Alguns estudos de avaliacdo da QVRS, demonstram diferencas entre a percecdo das
criancas e a percecdo dos pais, indicando que as criangas avaliam mais positivamente a
sua QVRS, do que os seus pais (15).

O interesse pela qualidade de vida (QV) na crianga implica considerar a interacdo de
multiplas variaveis contextuais (16). O KIDSCREEN é um instrumento transcultural
europeu, dos mais utilizados na medicdo da QVRS em criancas e adolescente, incluindo
dez dimensdes: 1. Salde e atividade fisica; 2. Sentimentos; 3. Estado de humor global; 4.
Autopercecdo; 5. Autonomia/ tempo livre; 6. Familia e ambiente familiar; 7. Questdes
econdmicas; 8. Amigos/ relagbes interpessoais de apoio social; 9. Ambiente escolar e
aprendizagem, e 10. Provocacdo/ bullying. Tem uma abordagem multidimensional e
fornece informacdo sobre diferentes aspetos da QVRS e serve de estrutura na
identificacdo e desenvolvimento de estratégias promotoras da QVRS em criangas e
adolescentes (10).

Considerando a importante percentagem de criangas com doenca cronica na Europa e
no Mundo (1), imp0s-se a necessidade de compreender os fendomenos que influenciam
negativamente a sua QV e, como os profissionais de salde, podem intervir de modo a
antecipar e implementar estratégias/ intervencGes que os minimizem/ eliminem,
promovendo a QV e o bem-estar das criangas com doenca crénica e suas familias, que
Ihes permita viver de forma tdo normal, quanto possivel. Considerou-se assim, pertinente,
arealizacdo deste trabalho, com o objetivo de sistematizar o conhecimento cientifico atual
sobre o impacto da doenca crénica na qualidade de vida da crianca em idade escolar.

2. Métodos

De forma a atingir o objetivo desta revisdo, foi delineada a seguinte questdo de
investigacdo: “Qual a influéncia da doenca cronica (Co) na qualidade de vida (1) da
crianca em idade escolar (P)?”, através do método PICo (17-18) (Tabela 1).

Tabela 1 — Método PICo aplicada a questdo de investigacao
P Crianca em idade escolar
(Populacao)
I Influéncia na qualidade de

(IntervencGes/ Fendmeno vida
de interesse)
Co Doenca cronica
(Contexto)

Posteriormente e como método de trabalho optou-se pela realizacdo de pesquisa
eletronica de literatura, através do motor de busca EBSCO, com recurso a bases de dados
de producdo e investigacdo cientifica na area das Ciéncias da Saude: CINAHL e
MEDLINE. Foi definida uma estratégia de pesquisa bibliografica na qual foram utilizados
descritores MeSH (Tabela 2), considerados como os mais adequados a questdo de
investigacao e para responder ao objetivo desta reviséo.
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Tabela 2 — Descritores MeSH

Descritores

P Crianca em idade Child*; pediatric
(Populacéo) escolar
| Influéncia na Activities of daily living; leisure activities;
(Intervengbes)  qualidade de vida quality of life; emotions; child welfare;
adaptation, psychological
Co Doenca cronica Chronic disease
(Contexto)

Estes descritores foram pesquisados de forma individual e em combinacdes, utilizando
o0s operadores boleanos AND e OR, através das seguintes equacdes de pesquisa: (child*
OR pediatric*) AND (chronic disease) AND (activities of daily living OR quality of life
OR leisure activities OR emotions OR child welfare OR adaptation, psychological.)

Definiram-se como critérios de inclusdo a disponibilidade de artigos em texto integral
livre, nos idiomas de portugués, inglés e espanhol, enquadrado no espacgo temporal de
2016 a 2021 e relacionados com a tematica em estudo, que versassem criancas em idade
escolar (6-12 anos), com doenca cronica. A literatura que ndo obedeceu aos critérios
anteriores, de forma cumulativa, foi excluida.

As varias combinagfes entre 0s termos de pesquisa permitiram selecionar mais de uma
centena de artigos (123), 86 da base de dados MEDLINE e 37 da base de dados CINAHL.
Numa primeira fase foram excluidos 11 artigos que se encontravam duplicados e huma
segunda fase, foram eliminados mais 103 artigos, dos quais 71 demonstraram através da
leitura do seu titulo e 32 através da leitura do seu resumo, ndo cumprirem com os critérios
de inclusdo previamente definidos, em concreto, ndo incluiam criangas na faixa etéria dos
6 aos 12 anos e/ou portadoras de doenca cronica. Obteve-se assim um total de 9 artigos
elegiveis, que apos a leitura integral dos mesmos por duas autoras em simultaneo,
determinou uma amostra final de 8 artigos, pois constatou-se apenas nesta fase, que um
dos artigos analisados incidia exclusivamente numa populacdo de adolescentes entre os
13 e 0s 18 anos de idade (Figura 1).
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Figura 1 — Fluxograma Prisma do processo de selecdo dos artigos

As pecas bibliograficas que constituiram a amostra final, foram analisadas quanto a sua
nacionalidade, objetivos e metodologia, participantes, intervengdes e resultados. Os
artigos foram ainda avaliados quanto ao seu nivel de evidéncia, de acordo com a seguinte
classificacédo (19):

| — Estudos experimentais randomizados e meta-analise de multiplos estudos clinicos
controlados e randomizados.

Il — Ensaios clinicos controlados bem delineados, sem randomizacao. Revisfes

sistematicas.

Il — Estudos preferencialmente de mais de um centro ou grupo de pesquisa, estudos
quase experimentais.

IV — Estudos descritivos ndo experimentais, estudos de caso, correlacionais ou com
abordagem qualitativa.

V — Pareceres de autoridades respeitadas, baseadas em critérios clinicos e experiéncia,
estudos descritivos ou relatorios de comités de especialistas.

3. Resultados

Nesta revisdo integrativa obtiveram-se oito artigos, dois (25%) realizados no Irdo (20-
21), um (12,5%) na India (22), um (12,5%) no Sri Lanka (23), um (12,5%) na RepuUblica
Theca (24), um (12,5%) na Alemanha (25), um (12,5%) Suécia (26) e um (12,5%)
Australia (27).

Verificou-se também, que nos anos 2017 e 2019 houve maior publicacdo sobre a
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temética em estudo, representando um total de 75% das publica¢fes da nossa amostra.
Relativamente ao tipo de estudo, foram identificados cinco estudos quantitativos
(62,5%), dois mistos (25%) e uma revisao sistematica da literatura (12,5%).
Relativamente ao nivel de evidéncia do material bibliografico analisado, dois artigos sao
de nivel 1 (25%), um de nivel 11 (12,5%), um de nivel 111 (12,5%) e quatro de nivel IV

(50%).

Os principais resultados resultantes da analise da amostra em estudo, encontram-se
ilustrados na tabela 3.

Tabela 3 — Resumo dos principais resultados dos artigos da amostra

1° Autor Obijetivo(s) Método Principais

Ano Evidencia Resultados
Jalali-Farahani et ~ Comparar a QVRS Misto Criangas obesas tém pior QVRS do que criangas
al., 2018 (20) entre criangas Nivel IV saudaveis e criangas com outras doencas

saudaveis, criangas
obesas e criangas
com doengas
cronicas

cronicas (gastrointestinais, respiratorias, renais,
neuroldgicas); Importante impacto da obesidade
na percecdo da salde das criangas obesas,
principalmente na dimensdo social.

Pegah et al., 2020
(21)

Avaliar a QV de
criangas com
epilepsia
comparando com
criangas saudaveis.

Quantitativo
Nivel |

Nivel de bem-estar fisico ndo apresentou
diferenca significativa entre os 2 grupos; Grupo
controlo mais satisfeito e mais e melhor
aproveitamento do tempo livre; melhor relacéo
com colegas, menos problemas de concentracdo
na escola e mais produtivos nos processos de
aprendizagem; QV diminuiu com aumento da
idade; Meninas tiveram desempenho melhor em
comparacdo com meninos, em todas os itens,
exceto no relacionamento com colegas e
ambiente escolar; A medida que o nimero de
convulsdes por ano diminuia, a QV dos doentes
aumentou.

Thyagarajan
etal.,
2019 (22)

Avaliar fatores que
influenciam a
QVRS das criangas
com talassémia e
Seus pais

Quantitativo
Nivel 11

Questdes economicas, educagdo dos filhos e
educacdo dos pais contribuiram de forma
significativa para a QVRS das criancas com
talassemia; Correlagdo positiva entre bem-estar
psicolégico dos pais e QVRS das criancas.

Mettananda et al.,
2019 (23)

Descrever,
comparar e
determinar fatores
associados a QVRS
entre criangas com
B-talassemia e
compara-los com
criangas sem doenca
cronica.

Quantitativo
Nivel |

QVRS foi significativamente menor nas criangas
doentes em comparagdo com saudaveis; QV nas
dimensdes fisicas, psicolégica, emocional, social
e escolar foram significativamente menores em
criancas com talassémia em relagdo ao grupo
controlo;  Esplenectomia, baixa estatura,
desnutricio e maior tempo de internamento
foram significativamente associados a uma
menor QV.

Lucie et al., 2016
(24)

Determinar a
associagdo entre a
QV de criangas com
doencas crénicas, a
QV dos pais e
estratégias de
coping utilizadas na
familia

Quantitativo
Nivel IV

Sem diferenca significativa na QVRS entre
géneros das criangas; Niveis de QVRS mais altos
e mais baixos, simultaneamente na faixa etaria de
8-12 anos; Criangas de 5-12 anos tiveram
pontuacdo mais alta no dominio fisico do que no
dominio psicossocial, mas sem expressdo
significativa.

Heusch et al.,
2017 (25)

Investigar o impacto
na QVRS em
doentes pediatricos
com diferentes
cardiopatias
congeénitas, apds
varias intervengoes
cirdrgicas

Misto
Nivel IV

Diferencas na QVRS entre criangas com varios
tipos de cardiopatia congénita foram pequenas na
maioria dos itens; Avaliaces diferiram apenas
para 3 itens, relacdo com amigos, interacdes
familiares, e auto-imagem; Vaérias cirurgias
levaram a avaliagBes mais baixas para todos o0s
dominios, exceto em relacdo a capacidade fisica
e auto-imagem; A gravidade da doenga e o tipo
de cirurgia ndo influenciaram significativamente
a QVRS na maioria das dimensdes.
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1° Autor Obijetivo(s) Método Principais
Ano Evidencia Resultados
Svensson et al. Descrever a relagéo Quantitativo Criancas com 3 ou mais cirurgias cardiacas
2017 (26) entre a QVRS das Nivel IV tiveram valor inferior de QVRS e capacidade
criangas com cognitiva; maior nimero de cirurgias cardiacas,
doenca cardiaca e coincidente com problemas cardiacos mais
nGmero de cirurgias graves, parecem ter menor QV e capacidade
cardiacas realizadas. cognitiva; Criangas com 3 ou mais cirurgias

precisam de mais ajuda na escola do que criangas
com nenhuma ou 1 cirurgia; Ndo houve
diferencas significativas entre os grupos de
criancas nas dimensdes fisicas e psicossocial.

Pilli et al., 2017 Analisar a QVRS Revisao Criangas submetidas a cirurgia, o controlo dos
(27) em criangas com Sistematica sintomas e o conforto levam uma avaliagdo mais
Doenca de Refluxo Literatura alta na dimensdo fisica, com melhoria da QVRS;
Gastroesofagico Nivel 11 Destacada a falta de um instrumento
submetidas a padronizado, bem como variagéo nos resultados
fundoplicatura. da percecdo da QV em criangas e pais apds a

cirurgia.

Da andlise dos estudos desta revisdo integrativa, identificamos 9 categorias
sobreponiveis as dimensdes que fazem parte da escala KIDSCREEN, que por sua vez foi
o0 instrumento de colheita de dados mais utilizado na nossa amostra, pelo que optamos
por agrupar os dados encontrados de acordo com as dimensdes dessa escala (Tabela 4).

Tabela 4 — Frequéncia das dimensdes para avaliacdo da QV em criancas em idade escolar
na amostra do estudo

Dimensdes da QV n %

Salde e atividade fisica 7 (20,21, 23-27) 88%
Sentimentos 5 (20, 23-25, 27) 63%
Amigos/ Relacdes interpessoais de apoio 5 (20-21, 23-25) 63%
social

Ambiente escolar e aprendizagem 5 (20-22, 25-26) 63%
Autonomia/ Tempo livre 3 (21,23,25) 38%
Familia e ambiente familiar 2 (22,25) 25%
Estado de humor global 1(25) 13%
Autopercecéo 1(25) 13%
Questdes econdémicas 1(22) 13%
Provocacdo/ Bullying 0 0%

Concluimos que a dimensao “Satde e Atividade fisica” foi a dimensdo mais referida
(88%), na avaliagdo da QV, seguida das dimensdes “Sentimentos”, “Amigos/ Relacdes
interpessoais de apoio social” e “Ambiente escolar e aprendizagem” (63%). As dimensoes
consideradas menos referidas foram o “Estado de Humor Global”, “Autopercepcao” e
“Questdes economicas” (13%). A dimensdo “Provocagao/Bullying” ndo foi referida em
nenhum dos estudos da nossa amostra.

Seguidamente, serdo discutidos os resultados obtidos, igualmente organizados pelas
dimensdes anteriormente apresentadas.

4. Discussao
Saude e atividade fisica

A dimensdo “Saude e atividade fisica”, representa a capacidade da crianca praticar

49


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Svensson+B&cauthor_id=27225489

C. M. F. G. S. Mendes et al. / Vittalle v. 34, n. 3 (2022) 43-55

atividade fisica, nivel de energia e aptiddo para a mesma. Pode incluir atividade fisica por
si s6, mas também desportos especificos, atividades de grupo e a capacidade da crianca
para brincar (10). Esta dimensdo € abordada na maioria dos artigos analisados (88%),
sendo gue a sua pontuacao varia de acordo com o tipo de doenca que a crianca enfrenta.
Se por um lado, as criangas epiléticas (21) ndo tiveram alteracdes significativas nesta area,
tal facto ja ndo se verifica nas criancas obesas (20) nem nas as criangas com doenca
cardiaca grave (26), que demonstraram menos QVRS no dominio fisico, do que criancas
saudaveis ou com outras doengas crénicas. Esta diferenca pode estar relacionada com as
carateristicas da doenca, complicacbes e morbilidade associada, tratamento, e
intervencdes para a controlar e melhorar(28), ideia corroborada por um outro estudo, onde
é referido que a QV no que respeita ao desempenho fisico da crianga € inversamente
proporcional ao ndmero de cirurgias cardiacas/ hospitalizacbes que a crianca foi
sujeita(26). Em complemento, outro estudo dirigido a criangas em idade escolar com
asma e fibrose quistica, concluiu que criangas asmaticas podem viver uma vida gquase
normal do ponto de vista fisico se a doenca estiver bem controlada (12). Contudo, no caso
da fibrose quistica, em que a condicao fisica se deteriora progressivamente, os valores de
QVRS neste dominio foram decrescendo ao longo dos anos (12). Em conclusdo, os
resultados sdo consensuais, sobre o facto da doenca crénica, efetivamente alterar o ritmo
de vida da crianca em idade escolar e se antes da doenca, a sua prioridade era brincar e
correr sem limitacdes, as caracteristicas e particularidades da doenca podem limitar a
crianca nestas atividades (29-30), em maior ou menor nivel, mas diminuindo sempre, a
sua QV.

Sentimentos, Estado de Humor Global e AutoPercecdo

A dimensdo “Sentimentos” avalia o bem-estar psicolégico da crian¢a, incluindo
emocOes positivas, satisfagdo com a vida, bem como as suas percecGes e emocoes
experienciadas. O “Estado de Humor Global” abrange os sentimentos e emogdes
depressivas e stressantes experienciadas pela crianga (10). Ja a “Autoperce¢do” explora a
percecdo que a crianga tem de si propria e do seu corpo, refletindo o valor que atribui a si
propria(10). Apesar da dimensédo “Sentimento” ter obtido uma representacdo superior em
relagdo ao “Estado de humor global” e “Autoperce¢do”, nesta revisdo, a sua relagao
conceptual, levou-nos a agrupar estas trés dimensdes no &mbito desta discussao.

Nos estudos analisados, as pontuaces de QV na dimensdo psicoldgica, emocional,
humor e auto percecdo, foram inferiores nas criangas com doenga cronica em relacdo as
criangas saudaveis (20, 23-25, 27).

Outros estudos realizados na area da QV em criangas com doenca crénica sustentam 0s
dados encontrados, ao referirem a presenca de sentimentos de angustia e frustragdo, assim
como, sentimentos de inveja em relagéo a criancas que ndo possuem doencas/limitagdes
fisicas (29). Foram também encontrados sentimentos nas criangas de restri¢do e limitacéo
pelas complicacdes que a doenga pode trazer, culpando a doenga, de prejudicar ou impedir
a realizacdo dos seus sonhos e projetos futuros(30). Num outro estudo, realizado com
criangas entre os sete e 0s dezasseis anos com doenga celiaca, foi verificado niveis de
ansiedade e depressdo significativamente superiores, em relacdo a criancas saudaveis
(31).

Pelo exposto, constatamos que a doenga crénica pode levar a presencga de sentimentos
negativos na crianga, influenciando negativamente o seu estado de humor e prejudicando
a sua autopercepcao.

Autonomia/Tempo livre
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A dimensdo “Autonomia/ Tempo livre”, traduz a capacidade e oportunidade que a
crianga tem para criar e gerir o seu tempo social e de lazer (10). Os estudos analisados
referem, que as criangas saudaveis aproveitam mais o tempo livre do que as criangas com
doenca crénica (21,23,25). Os motivos que justificam este resultado, estdo relacionados
com aspetos 6bvios e inevitaveis, tais como, o facto da crianca com doenga cronica ter de
gastar o seu tempo em frequentes deslocacdes para o hospital/servigcos de salde e em
internamentos hospitalares, alguns, de longa duracéao (23).

Familia e Ambiente Familiar

Nesta dimenséo ¢ avaliada a qualidade da relacdo com os pais, 0 ambiente familiar e 0s
sentimentos da crianga para com a sua familia(10). A doenga cronica torna-se uma doenca
de familia e a estrutura familiar tem necessidade de se adaptar a situacdo. O impacto de
uma doenga crdnica na infancia sobre a familia pode ocorrer nas esferas comportamental,
somatica, social e financeira, sendo frequente encontra-las interrelacionadas(32). Poderédo
até existir atitudes de superprotecdo por parte da familia, de modo a evitar que a crianca
se magoe ou apresente exacerbacdo dos sintomas(29-30). Alguns estudos revelam ainda
que a doenca crénica de um filho pode contribuir para a disfuncdo da estrutura familiar.
Este contexto disfuncional pode, por sua vez, contribuir para agravar o quadro,
dificultando a adeséo aos tratamentos, a adaptagdo da crianca e familia a doenca e sua
QV (33).

Um dos estudos analisados (22) sugere que a QVRS das criancas tem uma correlagéo
positiva com o bem-estar psicologico dos pais, sendo estes o principal apoio ao
crescimento destas criangas.

O bem-estar dos pais (econdémico, social e psicoldgico) tem uma influéncia ainda maior
sobre uma criangca com doencga cronica (22). A QVRS é altamente afetada pela capacidade
da crianca e sua familia de lidarem com as alteracdes e os problemas causados pela doenca
(25). Pais socialmente diferenciados que tém mais suporte educacional, moral,
econdmico, nutricional, sdo mais sustentados na tomada de decisdes e na ajuda para
enfrentar um problema com uma atitude positiva. Constata-se que um maior nivel de
educacdo contribuiu para um maior bem-estar psicoldgico, emocional e social da crianca
com doenga crénica (22). Em sintese e com base nesta revisdo, depreendemos que 0s
fatores inerentes a dimensédo familiar, sdo determinantes e grandemente influenciadores
do nivel de QV das criancas com doenca cronica.

Questdes econdmicas

Apesar da vertente capacidade econémica da familia se incluir na dimenséao anteriormente
apresentada (Familiae Ambiente Familiar), pela sua importancia, as “Questdes Economicas”,
representam mais uma dimensdo independente da avaliagdo da QVRS em criangas com
doenca cronica. Nesta dimensdo € avaliada a perce¢do que a crianga tem acerca da qualidade
dos recursos financeiros e se estes lhe permitem adotar um estilo de vida comparavel ao das
outras criangas (10). De acordo com um dos estudos analisados, onde se avalia a QV de
criangas com talassémia (22), o rendimento familiar tem uma relacéo direta e um grande
impacto na vida das mesmas. Os problemas financeiros ndo passam despercebidos a crianca,
pois ela compreende que estd doente, ndo sé pela sensagdo de dor e mal-estar, mas também,
pela preocupacéo e angustia causado pelo encargo economico familiar (34). Este facto, leva
a que alguns autores, considerem que estas criangas revelam uma maturidade precoce para as
suas idades, ao perceber os obstaculos financeiros e toda a mobilizagao a nivel da rede social,
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constituida pela familia e amigos (29), que a seguir se apresenta analisa como mais uma
dimensdo da QVRS.

Amigos/ Relages interpessoais de apoio social

A dimensdo “Amigos/relagdes interpessoais de apoio social”, aborda a qualidade das
relages da crianga com 0s seus pares e a sua capacidade para iniciar e manter relacoes
de amizade (10). Os amigos sdo apontados como membros da rede social da crianca e
oferecem o suporte emocional necessario para que ela supere mais facilmente as
dificuldades com que se depara na trajetoria da doenca(35). Nos momentos em que 0
sofrimento estd presente na sua vida, 0os amigos aparecem como fonte de auxilio
emocional. A existéncia de uma doenca, os internamentos frequentes e a autoimagem
prejudicada acarretam dificuldade nos relacionamentos da crianga no contexto social em
que esta inserida, principalmente no que toca aos relacionamentos na escola com 0s
colegas (35). O consolo, a forga e as brincadeiras ajudam a esquecer as implicagdes
impostas pela doenca, proporcionam felicidade e melhoram a QV da crianga (36).

Num dos estudos analisados (20) € referido que a maioria das criangcas com doenca
cronica apresenta alguma alteracdo no que diz respeito a sua imagem corporal, o que
interfere com a autoconfianca, causando inseguranca na relacdo com os amigos. Contudo,
nesse mesmo estudo, quando comparadas com criangas com obesidade, as criangas com
doenca cronica, revelam estabelecer com mais facilidade e mais confianca as suas
relacBes interpessoais que as criancas obesas (20).

Um estudo realizado com criangas com fibrose quistica e asma, revelou menor
pontuacdo na avaliacdo desta dimensdo, quando comparadas com criangas saudaveis,
dando como exemplo, o estigma existente por parte das outras criancgas relativamente a
administracdo de terapéutica em publico (12).

A crianga que vivencia uma doenca crénica, frequentemente, precisa faltar as aulas. Para
evitar prejuizo no rendimento escolar, necessita do apoio dos amigos e pares. Com este
suporte social e rede de apoio, a crian¢a consegue enfrentar melhor as imposic¢des da doenca,
como exames, procedimentos dolorosos e restri¢des alimentares(36), sendo consensual na
literatura, a importancia que o apoio efetivo dos amigos e da sociedade em geral, tém para
uma maior nivel de QV nas criangas com doenga cronica (10,12,20, 35-36) .

Ambiente Escolar e Aprendizagem

Esta dimenséo engloba a percecédo que a crianga tem da sua capacidade cognitiva, de
aprendizagem e de concentra¢do, bem como a sua satisfacdo acerca do desempenho
escolar, assim como, 0s seus sentimentos acerca da escola e professores(10). Na maioria
dos estudos analisados nesta revisdo, a QV relacionada com esta dimensao foi inferior
nas criancas com doenca cronica em relacdo as criancas saudaveis (20-22, 25-26). Estes
resultados séo corroborados, no estudo realizado com criangas com fibrose quistica e
asma, nomeadamente na faixa etaria dos oito-12 anos. Neste mesmo estudo, também se
constatou que as raparigas apesar de terem revelado um desempenho significativamente
melhor em quase todas as dimensdes do questionario, 0s rapazes, superaram as raparigas,
nas dimensoes de relacionamento com 0s amigos e ambiente escolar (12).

Ainda relativamente a esta dimenséo, a bibliografia refere que apds a alta hospitalar, o
retorno da crianca a escola tem-se demonstrado problematico, pois a mesma ndo é
acolhida nas suas singularidades. A escola mostra-se pouco preparada para colaborar com
as necessidades e favorecer a qualidade de vida da crianga com uma condig&o crénica(29).

A escola e a aprendizagem desempenham um importante papel no bem-estar
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psicologico, emocional e social nas criangas saudaveis e ndo € diferente na crianga com
doenca crénica(22). Daqui se ressalva a importancia da escola e dos processos de
aprendizagem para as criangas nesta faixa de idades, dado que a escola é onde estas
criancas passam a maior parte do seu dia.

Outro aspeto que ndo deve ser descurado é a influéncia do tipo de doenca e seu nivel de
gravidade nas capacidades cognitivas da crianga. A este proposito, num estudo, onde é
avaliada a QV relacionada com o numero de cirurgias em criangas com doenca cardiaca,
é referido que criangcas com maior nimero de cirurgias, provavelmente coincidente com
problemas cardiacos mais graves, parecem ter menor QV e capacidade cognitiva,
necessitando de maior apoio ao nivel escolar(26). Noutro estudo(25), constatou-se que
criangas com cardiopatias congénitas graves podiam apresentar alteracdes neuroldgicas,
decorrendo dai dificuldades na aprendizagem, alteracGes de comportamento, défices de
atencdo e hiperatividade, contribuindo assim esta dimenséo, para um menor nivel de QV
da crianca.

Provocacao/Bullying

Esta dimens&o engloba aspetos relacionados com sentimentos de rejeicdo pelos pares na
escola e a ansiedade que daqui decorre para a crian¢a(10). Na amostra da nossa reviséo,
ndo foi encontrada referéncia a esta dimensdo, contudo, a evidéncia confirma que
demonstragdes de bullying, excluséo e isolamento social pelos pares causa sofrimento e
isso aumenta ainda mais as dificuldades que a doenca impde (36).

5. Concluséo

Com a leitura, sistematizacdo e analise dos artigos da nossa amostra, procurou-se dar
resposta a questdo em estudo: “Qual a influéncia da doenca cronica na qualidade de vida
da crianca em idade escolar?”, concretizado através da categorizacdo dos resultados
obtidos pelas dez dimensdes de QVRS, baseadas na escala KIDSCREEN. Concluiu-se
que, a maioria dos niveis das diferentes dimensdes eram inferiores em criangcas com
doenca cronica quando comparadas com crianc¢as saudaveis, nomeadamente em nove das
dimensdes: Saude e atividade fisica; Sentimentos; Estado de Humor Global;
Autopercecdo; Autonomia/ tempo livre; Familia e ambiente familiar; Questdes
econdmicas; Amigos/ Rela¢des interpessoais de apoio social; Escola e aprendizagem.

O impacto da doenca na atividade fisica e na capacidade para conseguir brincar, na
relacdo com os amigos e familia e na capacidade de aprendizagem, assumem especial
importancia no bem-estar psicologico, emocional e social da crian¢a, 0 que, se encontra
em sintonia, com as caracteristicas do desenvolvimento desta faixa etaria e com 0s seus
principais focos de interesse.

Pretende-se que a sistematizacdo do conhecimentos sobre o impato da doenca crénica
nas diferentes dimensdes da QV da crianga em idade escolar obtida através desta reviséo,
permitia uma prestacdo de cuidados de saude de exceléncia na otimizacdo das
capacidades da crianca em idade escolar, para a adocdo de estratégias de coping, de
adaptacéo e concretizacdo de atividades que visem minimizar os stressores relacionados
com o impacto da doenca crénica.

Como limitagbes em relacdo aos estudos analisados, salientamos as variacOes
relacionadas com o tipo de estudos e participantes, no diz respeito ao tipo de doenca
cronica e co morbilidades associadas, e que influenciam os resultados dos niveis de
QVRS destas criangas, assim como, a escassez de estudos que avaliem a QV na crianca
com doenca cronica, na realidade portuguesa ou europeia. Tendo em conta a evolugdo
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constante das ciéncias da saude e dos cuidados especializados a crianga/ familia com
doenca cronica, € crucial que os profissionais de saude que se dedicam ao utente
pediatrico, tenham conhecimento e se tornem elemento de investigacdo e disseminagao
de informacdo, com vista a melhoria da qualidade dos cuidados nesta area. As suas
competéncias sdo um recurso valioso neste dominio, devendo também o seu processo
formativo incluir a exploracdo e aprofundamento deste tema com o proposito de
promover a consolidacao e integracdo de diversos saberes na area da crianga com doenca
cronica.
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