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A crianca com Sindrome Nefrotico e com
Doenca Celiaca: Percepcdes relativas ao
controlo da doenca e a forma como lida

com ela (*)

O impacto psicoldgico do Sindrome Nefrético
e da Doenca Celiaca na crianca tem sido alvo de
escassa pesquisa empirica, em especial no que
diz respeito & Doenga Celiaca. Num contexto
mais lato, reconhece-se que a doenga cronica na
infancia constitui um factor de stress com im-
pacto significativo na crianga (e.g., Garrison &
McQuiston, 1989; Perrin & MaclLean, 1988;
Thompson & Gustafson, 1996). Ela pode ser
confrontada com uma variedade de circunstan-
cias geradoras de stress, nomeadamente 0s as-
pectos aversivos dos tratamentos e 0s correlatos
e consequéncias da doenca, as quais requerem
respostas de coping (Compas, Worsham, & Ey,
1992).
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Setembro de 2000.
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O coping durante a infancia e a adolescéncia
tem sido representado por linhas divergentes,
quer ao nivel da investigacdo, quer da sua defi-
nicdo e medida (Compas, 1987h). O nivel de de-
sacordo acerca das dimens@es basicas do coping
resulta, em parte, da auséncia de uma definicdo
clara deste conceito em criangas e adolescentes
(Compas, 1998), podendo considerar-se, segun-
do Compas (1987b), que, em termos gerais, 0
coping é utilizado para incluir todas as respostas
a episddios ou acontecimentos geradores de
stress. A maioria da investigacdo neste dominio
ou é ateorética (Ryan-Wenger, 1992), ou conti-
nua a ser orientada por modelos desenvolvidos
para 0s adultos, os quais tém vindo a ser aplica-
dos as criangas e adolescentes (Compas, 1998;
Ryan-Wenger, 1992), com especial destaque pa-
ra o uso da teoria preconizada por Lazarus e
Folkman (1984). Ainda no mesmo ambito, veri-
fica-se que as criangas tendem a recorrer a estra-
tégias que se enquadram nas categorias mais
vastas identificadas para os adultos — comporta-
mentais e cognitivas, focalizadas na emogao e no
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problema, e de aproximagdo/evitamento (Ryan-
Wenger, 1992).

A investigacdo relativa ao coping em criancas e
adolescentes sugere que, quer o0 coping centrado
no problema, quer o centrado na emocao sdo im-
portantes na adaptacdo bem sucedida ao stress
(Compas, 1987b). Naturalmente que o tipo e exi-
géncias da situacao e o desenvolvimento da crian-
¢a, ao nivel das competéncias cognitivas, do ra-
ciocinio social e da habilidade para regular as
emogdes, sao susceptiveis de influenciar o acesso
e 0 uso de métodos de coping especificos (Com-
pas, Worsham, & Ey, 1992). Adicionalmente, o
meio social e a relacdo que a crianca estabelece
com este, especialmente o familiar, vao influir no
modo como ela lida com as situag6es (e.g., Com-
pas, 1987a; Compas, 1987b; Compas, Worsham,
& Ey, 1992; Garmezy, 1981; Rutter, 1988).

No contexto particular dos estudos dirigidos
para o coping em criangas com doenca cronica, e
apesar de ndo se ter encontrado qualquer um que
focalize as doencgas em andlise, é de referir que
o0s resultados obtidos inserem-se na linha antes
apresentada, averiguando-se que o uso de estra-
tégias especificas varia com o nivel de desenvol-
vimento (e.g., Band, 1990; Band & Weisz,
1990), mas também com as proprias caracteristi-
cas da doenca, nomeadamente o seu grau de con-
trolabilidade (e.g., Band & Weisz, 1990; Weisz,
McCabe, & Dennig, 1994), podendo, em fungéo
deste, considerar-se adaptativas diferentes for-
mas de coping. Reconhece-se ainda a importan-
cia da influéncia de varidveis familiares nos
processos de coping de criancas com doencas
crénicas diversas (e.g., Brown et al., 1993; Gil,
Williams, Thompson, & Kinney, 1991; Kliewer
& Lewis, 1995; McKernon et al., 2001).

Um outro dominio abordado neste trabalho re-
mete para a adesdo as prescricbes médicas, a
qual constitui uma area critica no contexto da
doenca cronica ja que fracassos nesta adesao sao
passiveis de afectar ndo sO a eficécia do trata-
mento (com eventuais consequéncias na evolu-
¢do da propria doenga), mas também a qualidade
de vida. A idade e a fase de desenvolvimento da
crianca determinam o grau de responsabilidade
que ela assume no controlo da doenca e as com-
peténcias para implementar varias tarefas asso-
ciadas ao seu manejo, para além de contribuir
para o préprio conhecimento face a doenga (e.g.,
La Greca, 1988; La Greca & Schuman, 1995).
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Numerosos factores podem interferir com a
adesdo, designadamente os parametros da doen-
¢a e o tipo de tratamento, caracteristicas da cri-
anga, e parametros socio-ecoldgicos, nos quais
se inclui o papel da familia (La Greca, 1988; La
Greca & Schuman, 1995; Rapoff, 1999; Thomp-
son & Gustafson, 1996).

Mais uma vez estamos perante uma tematica,
a adesdo ao regime de tratamento, que tem sido
pouco explorada em criancas com as doencas
agora visadas. No entanto, em criancas e jovens
com Sindrome Nefrotico esta descrita uma inci-
déncia elevada de fraca adeséo no que diz respei-
to a toma regular de corticoides (Hesse, Roth,
Knuppertz, Wienand, & Lilien, 1990), a qual po-
deré ser motivada pelo impacto daquele tipo de
medicag&o na aparéncia fisica. Relativamente a
Doenca Celiaca, sdo varios os estudos que inci-
dem na adesdo as prescri¢des dietéticas, mas a
maioria deles focaliza o periodo da adolescéncia,
altura em que a adesdo tem sido referida como
mais dificil (e.g., Booth, 1991; Kumar, 1997).
Nos poucos estudos que também incluem crian-
cas (e.g., Ansaldi, Barocelli, & Bolgiani, 1987;
Anson, Weizman, & Zeevi, 1990; Congdon et
al., 1981; Jackson, Glasgow, & Thom, 1985) so-
bressai que a adesdo estrita a dieta é variavel, si-
tuando-se em valores tdo dispares como 31.3%
(Congdon et al., 1981) ou 70.5% (Anson et al.,
1990). No entanto, apenas um dos estudos men-
cionados considera a crianga/jovem como infor-
mante (Ansaldi et al., 1987).

Este estudo, exploratdrio, visa a avaliacdo
das percepgdes de criangas com Sindrome Ne-
frotico e com Doencga Celiaca no que diz respeito
a forma como lidam com a doenca e ao controlo
da mesma. Procura-se deste modo dar um contri-
buto para incrementar o conhecimento psicolé-
gico em dominios que, nas doengas em causa €
nas idades consideradas, tém sido parcamente
estudados do ponto de vista empirico.

1. METODO

1.1. Participantes

Participam no estudo 81 criangas distribuidas
por trés grupos: Grupo 1 (G1) — Sindrome Ne-



frético (n=27); Grupo 2 (G2) — Doenga Celiaca
(n=27); Grupo 3 (G3) — Sem Doencga Fisica
(n=27).

No caso dos Grupos 1 e 2, as amostras foram
recolhidas em dois Hospitais da cidade de Lis-
boa, tendo-se seleccionado unicamente as crian-
¢as com idades entre 0os 6 e 0s 10 anos e cujo
diagnostico da doenca havia sido estabelecido ha
mais de um ano. As criancas do Grupo 3 nédo
apresentam doenca fisica cronica, tém idades no
limite referido e, tal como as dos grupos com do-
enca, frequentam escolas do ensino publico e
privado.

A média de idades das criancas dos trés gru-
pos é a seguinte (em meses): G1 - 103.8
(DP=16.1), G2 - 100.2 (DP=21.9), G3 - 103.9
(DP=19.2). Os grupos ndo se diferenciam signi-
ficativamente ao nivel da idade [G1-G2:
F(1,78)=.47; n.s.; G1/G2-G3: F(1,78)=.17, n.s.],
e s80 homogéneos face ao ano de escolaridade
(G1-G2:%2=6.07, n.s.; G1/G2-G3: y2=.47, n.s.).
No entanto, e conforme o previsto, 0s grupos
com doenca ndo sdo homogeéneos relativamente
ao sexo (x2=4.75, p=.0294). O nimero superior
de rapazes no Grupo 1 (17 versus 10 raparigas) e
de raparigas no Grupo 2 (18 versus 9 rapazes),
numa propor¢do aproximada de 2/1, é consonan-
te com as caracteristicas da incidéncia das doen-
cas por sexo referidas na literatura (ver Nash,
Edelmann, Bernstein, & Barnett, 1992; Rama-
Iho, 1988).

Para além da idade, sexo e nivel de escolari-
dade da crianca, controlou-se ainda o grupo pro-
fissional e a escolaridade do pai, por forma a que
0s grupos com e sem doenca néo se diferencias-
sem significativamente nestas variaveis.

1.2. Instrumento

No ambito de um estudo mais lato que foca o
impacto do Sindrome Nefrético e da Doenca Ce-
liaca na infancia, construiram-se diversos instru-
mentos, entre eles uma Entrevista para as Crian-
cas (EC) (ver Santos, 1999). Esta Entrevista é
semi-estruturada e integra 33 itens com questdes
abertas e questdes fechadas, utilizando-se nestas
Gltimas duas possibilidades de escolha («Sim»/
/«N&o») ou escalas de trés pontos. No caso do
Grupo Sem Doenga, a Entrevista, elaborada a
partir da anterior, foi encurtada (ver Santos,
1999), tendo em conta que alguns conteldos

avaliados face aos grupos com doenga ndo sédo
aplicaveis a um contexto em que a doenca cro-
nica esta ausente.

A EC dirigida aos grupos com doenga foi
construida com o objectivo de se obter informa-
cdo em areas especificas. De uma forma geral, a
escolha dos conteudos a integrar nesta entrevista
decorreu de uma revisdo da literatura cientifica
no ambito quer da doenca cronica em geral,
quer das duas doencas em estudo, a qual incluiu
ainda a consulta de instrumentos visando a ava-
liacdo de éreas especificas que se pretendia
abordar. Teve-se igualmente em consideragéo as
caracteristicas médicas das duas doengas em
foco e informacao decorrente do contexto clini-
co.

No presente estudo proceder-se-a a analise de
10 itens, os quais englobam conteddos direccio-
nados para a percep¢do da crianga no que diz
respeito a forma como lida com a doenca (Itens
4,5,19, 11 e 11.1) e ao controlo desta (Itens 2,
3, 6, 7 e 25); este Gltimo dominio apenas consta
da EC dos grupos com doencga. Especificamente,
o0s contelidos avaliados séo:

1) Forma como Lida com a Doenca:

- se gosta, ou ndo, de aprender «coisas» so-
bre a doenca (Item 4) e se fala dela, ou
ndo, com pessoas especificas (Item 5);

- 0 que custa mais por ter a doenca (Item 11)
e 0 grau em que custa suportar («muito»,
«pouco», «nada») situacdes especificas
exemplificadas (Item 11.1);

- 0 grau em que adopta («mais», «menos»,
«igual») comportamentos de coping especi-
ficos para lidar com o problema de saide
(Item 19).

2) Controlo da Doenca:

- as restricbes na dieta alimentar: se estdo
presentes ou ndo e, em caso afirmativo, se
elas lhe custam ou néo (Item 2); o que pen-
sa e faz quando Ihe apetece comer alimen-
tos que estdo excluidos da dieta alimentar
(Item 3);

- as restri¢bes nas actividades (Item 25): se
estdo presentes ou ndo e, em caso afirma-
tivo, quais sdo e como as sente;

- 0 cumprimento que faz das prescri¢des
médicas: se ele é conseguido (ltem 6;
«Sim», «Nd0», «as vezes») e se se sente ou
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ndo competente para fazer o que é preciso
para ndo piorar (Item 7); quem a ajuda em
caso negativo.

Em termos de cotacdo, aos itens de resposta
dicotémica (Sim/Nao) atribui-se o valor 1/0,
respectivamente. Nos itens com escalas de trés
pontos a cotagdo varia entre 3 (por exemplo, ni-
veis da escala «mais» ou «muito») e 1 (por
exemplo, niveis da escala «menos» ou «nada»).
As respostas as questdes abertas sdo categoriza-
das em funcdo do seu contetdo.

1.3. Procedimento

O presente estudo, conforme se indicou ante-
riormente, enquadra-se numa investigacao mais
lata, a qual focaliza o impacto do Sindrome Ne-
frético e da Doenca Celiaca na crianga e nos
seus progenitores. Na sequéncia de um contacto
inicial em que a mée, o pai e a criangca eram re-
cebidos em conjunto, cada elemento da familia
era depois atendido individualmente por uma
psicologa. Durante aquele contacto inicial abor-
davam-se aspectos como o objectivo da investi-
gacdo e a forma como se iria processar o0 encon-
tro, obtendo-se ainda o consentimento para a
participacdo no estudo. Na avaliacdo da crianca
utilizaram-se diversas provas psicolégicas, cons-
tituindo a Entrevista semi-estruturada a pega fi-
nal deste processo, a qual era antecedida por um
breve intervalo.

1.4. Procedimentos Estatisticos

No caso dos itens com duas possibilidades de
escolha («Sim»/«N&o») recorreu-se ao Teste de
Homogeneidade (Qui-Quadrado) de Pearson; no
caso dos itens com trés categorias de escolha
utilizaram-se Tabelas de Contigéncia RxC (2 x 3
— grupo x categoria de escolha), seguindo-se o
procedimento para tabelas ordenadas (Everitt,
1977/1980). As varidveis sdo quantificadas pela
atribuicdo de valores numéricos arbitrarios as
categorias, utilizando-se técnicas de regressao
para detectar a tendéncia linear das mesmas. Este
procedimento conduz a um valor de 2 que de-
corre do componente linear da regressdo (a com-
paracdo dos dois extremos da recta permite cap-
tar até que ponto as diferencas que existem entre
0s grupos se devem ao facto de eles terem ten-
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déncias diferentes de resposta) e a um valor res-
peitante ao componente residual (que se obtem
pela subtracdo do 2 global pelo do componente
linear), o qual corresponde a proporcéo de varia-
bilidade explicada ndo contemplada no compo-
nente linear. Deste modo, esta técnica divide a
variabilidade explicada do %2 em dois compo-
nentes — um linear e um residual (da tendéncia
linear).

Como existem dois graus de liberdade, tal
corresponde a dar pesos opostos -1 e +1 aos ex-
tremos da escala. Dai que rejeitar-se a hipdtese
nula face ao componente linear significa que os
grupos diferem na sua preferéncia por um ou por
outro dos extremos da escala. Na computacdo do
componente linear a categoria intermédia da
escala recebe o peso 0. Eventuais diferencas
entre 0s grupos neste nivel intermédio nao se po-
dem reflectir no componente linear, emergindo
apenas na categoria intermédia da escala.

Podem ocorrer quatro situages:

a) Aceitar-se a hipétese nula nos dois compo-
nentes: 0s grupos sao homogéneos em re-
lacdo a preferéncia relativa pelos varios ni-
veis da escala.

b) Rejeitar-se a hipotese nula no componente
linear e aceitar-se esta hipotese relativa-
mente ao componente residual: os grupos
diferem na preponder&ncia com que esco-
Ihem os extremos da escala, mas nédo dife-
rem na preponderéncia com que escolhem a
categoria intermédia.

c) Aceitar-se a hipétese nula no componente
linear e rejeitar-se no componente residual:
0s grupos nao diferem na preponderancia
com que escolhem as categorias extremas,
mas diferem na frequéncia de escolha da
categoria intermédia.

d) Rejeitar-se a hipdtese nula quer no compo-
nente linear, quer no componente residual:
o0s grupos diferem ndo sé na preponderan-
cia com que escolhem as categorias extre-
mas da escala, como na frequéncia com que
escolhem a categoria intermédia.

O procedimento adoptado para as compara-
¢Oes que envolvem os trés grupos caracteriza-se
da seguinte forma:

- se na comparacdo dos grupos com doenca
entre si (G1-G2) se rejeita a hipotese nula,



compara-se cada um deles com o grupo
sem doenga (G1-G3; G2-G3);

- se na comparacdo dos grupos com doenca
entre si (G1-G2) se aceita a hipdtese nula,
eles sdo agregados e comparados, em con-
junto, com o grupo sem doenca (G1/G2-
G3).

2. RESULTADOS

2.1. Forma como a crianca lida com a doenca

a) Posicionamento face a aprender «coisas»
sobre a doenca (Item 4) e a falar desta com pes-
soas especificas (Item 5)

Uma percentagem importante de criangas do
G1 (Sindrome Nefrético), 40.7% (11 em 27),
prefere ndo saber nada acerca da sua doenca
(Item 4), enquanto 0 mesmo acontece com ape-
nas 4.6% das criancas do G2 (1 em 22; 5 crian-
cas ndo foram incluidas nos calculos por referi-
rem que «umas vezes apetece outras ndo»), ndo
sendo 0s grupos com doenca homogéneos no
contetdo implicado no item (x2=8.59; p=.0034).

Ainda no &mbito do mesmo item, refira-se
que os Grupos 1 e 3 (Sem Doenga) também nao
sdo homogéneos (x2=3.87; p=.0491). Neste Ulti-

mo ha& uma percentagem de 16% de criangas (4
em 25; ndo se contabilizaram as respostas de
duas criangas que mencionam «mais ou menos»)
que, quando esta doente, prefere ndo saber nada
acerca do seu problema de saude. Portanto, um
nimero muito distante do encontrado no G1 e
mais préximo do referenciado pelo G2, se bem
que superior.

No que diz respeito as pessoas com quem a
crianca fala da doenca (Item 5), sobressai que,
nos trés grupos, ha uma percentagem relativa-
mente equivalente (ainda que superior no G3 e
inferior no G1) que fala do problema de saude
(crénico ou passageiro) com o pai (5b), com o
médico (5c), com a professora (5e) e com 0s ir-
médos (5f), sendo os grupos homogéneos nos
conteddos em causa (quer na comparagdo dos
grupos com doenga entre si, quer na comparacgao
destes, em conjunto, com 0 G3). Os grupos com
doenca ndo sdo homogéneos nos conteudos ine-
rentes aos seguintes sub-itens: 5a (mde)
[x2=7.94; p=.0048]; 5d (enfermeiras) [x2=4.67;
p=.0307]; 5g (amigos) [2=4.80; p=.0285].

No Quadro 1 observa-se que, enquanto a qua-
se totalidade das criangas do G2 (81.5%) refere
que fala com a mée (5a) sobre a doencga, menos
de metade das do G1 o faz (44.4%). Por seu
turno, um maior nimero de criangas deste grupo
fala com as enfermeiras (5d; 51.9% contra
23.1%), mas parece ser-lhe mais dificil falar da

QUADRO 1
Item 5 (Pessoas com quem fala da Doenca) — Frequéncia e Percentagem de
Respostas dos Trés Grupos

Gl G2 G3
ITEM | n | T/(%) | /(%) | n | f/(%) | /(%) | n | (%) | /(%)
0* 1* 0 1 0 1
S5a | 27 | 15 12 | 27 5 22 | 27 7 20
(55.6) | (44.9) (18.5) | (81.5) 25.9) | (74.1)
sd | 27 13 14 | 26 | 20 6 16 8 8
@8.D) | (51.9) (76.9) | (23.1) (50) | (50)
5 | 27 19 8 27 11 16 | 27 12 15
(70.4) | (29.6) @0.7) | (59.3) (44.4) | (55.6)

* (-Ndo; 1 -Sim
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doenca com os amigos (5g), uma vez que s6
29.6% o menciona, contra 59.3% do G2.

A comparacdo de cada um dos grupos com
doenca com o G3, nos itens indicados, revela
gue a hipotese de homogeneidade é rejeitada nos
seguintes casos: 5a (mée) — G1-G3: x2=4.91;
p=.0267; 59 (amigos) — G1-G3: %2=3.71;
p=.0541 (marginalmente significativo).

Assim, em termos de frequéncia de resposta
(ver Quadro 1), as criangas do G1 sdo as que
mais se distinguem das do G3 nos sub-itens 5a e
5¢, apesar de neste Ultimo caso o resultado ser
apenas marginalmente significativo. Consequen-
temente, as criangas do G1, comparativamente
com as dos outros grupos, sdo as que em menor
ntmero falam com as mées (5a) e com 0s amigos
(5g) acerca do problema de salde.

b) Dificuldade sentida no lidar com o pro-
blema de saude, quer de uma forma geral (Item
11), quer perante diferentes situacdes exempli-
ficadas (Item 11.1)

Quando se avalia, através de uma questdo
aberta, o que custa mais pelo facto de ter o pro-
blema de salde (Item 11), observa-se que um
maior nimero de criancas do G2 menciona que
ndo ha nada que Ihe custe pelo facto de ter a do-
enca (8 em oposicdo a duas do G1), sendo ainda
menor naquele grupo o numero das que néo
sabe responder (4 no G1 e 2 no G2). Nas res-
tantes respostas predominam escolhas que reme-
tem essencialmente para dificuldades em lidar
com as restrigdes associadas a doenca (14 crian-
cas no G1 e 12 no G2) e com o proprio facto de
a ter (2 no G1 e 3 no G2). Naturalmente que os
conteddos designados pelas criancas do G3 sdo
muito distintos dos apontados pelas dos grupos
com doenga, centrando-se os principais num
sintoma especifico (dores, febre, vomitar, etc.) e
na indisposicdo decorrente de levantar-se da ca-
ma; apenas uma crian¢a menciona que ndo ha
nada que Ihe custe quando esta doente.

Relativamente a avaliagdo do grau em que
custa suportar determinados aspectos eventual-
mente associados com o problema de salde
(Item 11.1), os grupos com doenca sdo homogé-
neos em todos os sub-itens, com as seguintes
excepgoes:
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- 11.1i (alteragBes no aspecto fisico) [XZCL:8.07,
p=.0045; ¥2CR=2.76, n.s.]

- 11.1k (ter que fazer o que o médico manda)
[x2CL=3.86, p=.0495; x2CR= 1.05, n.s.]

(rejeita-se a hipo6tese nula no componente linear e
aceita-se no componente residual — os grupos diferem
na preponderancia com que escolhem as categorias ex-
tremas, mas ndo na frequéncia de escolha da categoria
intermédia)

Conforme decorre do Quadro 2, as alteracdes
no aspecto fisico (11.1i) sdo percepcionadas co-
mo muito dificeis de suportar pela maioria das
criancas do G1; ndo ha uma Unica que afirme o
contrario (no G2 tal acontece com 33.3%). «Fa-
zer 0 que 0 médico manda» (11.1k) é apontado
como menos dificil por um maior nimero de cri-
ancas do G2 (Quadro 2), indicando 55.6% que
ndo custa «nada», enquanto 0 mesmo acontece
com 25.9% de criangas do G1 (no extremo opos-
to, neste grupo 37% afirmam custar «muito» em
oposicdo a 22.2% do G2).

Para os sub-itens mencionados, a comparacao
de cada um dos grupos com doenca com o G3
conduz a rejeicdo da hipo6tese nula no compo-
nente linear, mas ndo no componente residual,
para o 11.1k (ter que fazer o que 0 médico man-
da) na comparacdo G1-G3 (x2CL=4.08,
p=.0435; x2CR= 0.15, n.s.); os grupos diferem
na frequéncia com que escolhem as categorias
extremas. Enquanto 51.9% das criangas do G3
indicam que ndo custa «nada» fazer o que o0 mé-
dico manda, apenas 25.9% do G1 estdo na mes-
ma circunstancia (Quadro 2); no extremo oposto
h& uma maior percentagem de criancas do G1 a
afirmar que custa «muito» (37% contra 18.5%).
O G3, neste conteldo, esta, pois, mais proximo
do G2.

Nos sub-itens em que 0s grupos com doenca
sd0 homogéneos, a comparacao dos grupos com
doenca, em bloco, com o G3 conduz aos seguin-
tes resultados significativos:

- 11.1b (fazer tratamentos): XZCL:4.81, p=.0283;
x2CR=0.12, n.s.

- 11.1h (ter dores): x2CL=4.13, p=.0422;
x2CR=0.06, n.s.

- 11.1m (ir ao médico): XZCL:6.86, p=.0088;
x2CR=0.17, n.s.



QUADRO 2

Item 11.1 (Grau em que custa suportar situagdes especificas relacionadas com a doenca/estar

doente) — Frequéncia e Percentagem de Respostas dos Trés Grupos

G1 G2 G3
ITEM n | (%) | /(%) | T/(%) | n | /(%) | /(%) | f/(%) | n | f/(%) | 1/(%) | £/(%)
1* 2* 3* 1 2 3 1 2 3
i1 | 27| 7 10 10 |25 8 5 12 |27 13 9 5
@59 | 371.0) | 37.0) 32 | o) | @) 482) | (333) | (185)
1af | 27| 3 5 19 [27| 5 5 17 27| 3 12 12
Ly | a85s) | (704) (s5) | a8s) | 63) (11.1) | (444) | 44.4)
11.1b | 27| 2 5 20 |24 1 6 17 |26| 4 9 13
(74) | a8s) | 741 @2 | @5 | (708) (154) | 346) | (50
1.1 | 27| O 11 16 J21[ 7 7 7 18] 4 6 8
©) | @07 | 593) (333) | 333) | 333) (222) | (333) | 444)
11 |27 3 4 20 |25 3 6 16 |24 1 12 11
(L1 | (148) | (741) 12 | @ | 6 @2 | 0) | 458)
11k | 27| 7 10 10 |27 15 6 6 [27] 14 8 5
(259) | 37.0) | (37.0) 556) | 222) | 222) (51.9) | (296) | (18.5)
11.1m | 27| 12 8 7 |27 14 10 3 [27] 21 5 1
(44.4) | 296) | 25.9) 519 | 370) | L (778) | (185) | 37

* 1 - Nada; 2 - Pouco; 3 - Muito

(rejeita-se a hipotese nula no componente linear e
aceita-se no componente residual — os grupos diferem
na frequéncia com que escolhem os extremos da escala,
mas ndo na preponderancia com que escolhem o nivel
intermédio)

- 11.1f (as vezes ndo poder fazer coisas que gosta):
x2CL=1.19, n.s.; x2CR=4.95, p=.0261

- 11.1j (ndo saber o que lhe vai acontecer):
x2CL=0.97, n.s.; x2CR=6.82, p=.0090

(aceita-se a hipotese nula no componente linear e re-
jeita-se no componente residual — as diferencas entre 0s
extremos da escala sdo na mesma direc¢éo, mas os gru-
pos diferem na frequéncia com que escolhem a catego-
ria intermédia)

Nos grupos com doenga, comparativamente
com o G3, € maior o nimero de criangas a
guem custa «muito» fazer os tratamentos (11.1b;
respectivamente 37% no G1 e 48% no G2, con-
tra 18.5% no G3; no extremo oposto ndo custa
«nada» a 48.2% das criancas deste grupo em

oposicdo a 25.9% e a 32% dos grupos com do-
enca), 0 mesmo acontecendo relativamente a
ter dores (11.1h; custa «muito» para 74.1% e
para 70.8% das criancas dos Grupos 1 e 2, res-
pectivamente, e para 50% das do G3; na catego-
ria extremada ndo custa «nada» a 15.4% das cri-
ancas deste grupo, contra 7.4% e 4.2% dos Gru-
pos 1 e 2) eairao médico (11.1m; «muito» difi-
cil para apenas 3.7% de criangas do G3 em opo-
sicdo a 25.9% do G1 e a 11.1% do G2; «nada»
dificil para 77.8% das criangas do G3 contra
44.4% e 51.9% dos Grupos 1 e 2, respectiva-
mente).

Como se referiu acima, as diferencgas entre 0s
grupos para os sub-itens 11.1f e 11.1j situam-se
na categoria intermédia. Assim, as vezes a crian-
¢a ndo poder fazer coisas de que gosta (11.1f) e
ndo saber o que vai acontecer com ela (11.1j)
custa «pouco» (ver Quadro 2) para um maior nu-
mero de criangas do G3 (no primeiro caso, as
percentagens sdo 44.4 no G3, contra 18.5 nos
dois grupos com doenca; no segundo caso, elas
situam-se nos 50% para 0 G3 e nos 14.8% e
24%, respectivamente para 0 G1 e 0 G2).
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¢) Coping adoptado para lidar com o proble-
ma de salde (Item 19)

A comparacao dos grupos com doenca entre si
conduz aos seguintes resultados:

- 19f (brincar com os irmé&os) [XZCL=5.64, p=.0175;
x2CR=0.11, n.s]

- 19h (fazer disparates) [XZCL=3.95, p=.0470;
x2CR=0.05, n.s.]

- 19j (faltar a escola) [x2CL=4.65, p=.0311;
x2CR=0.03, n.s]

(rejeita-se a hipotese nula no componente linear e
aceita-se no componente residual — os grupos diferem
na proporc¢do de escolha das categorias extremas, mas
ndo diferem na frequéncia com que escolhem a cate-
goria intermédia)

- 19e (desobedecer, fazendo coisas que ndo pode)
[x2CL=2.95, n.s.; x2CR=5.84, p=.0157]

- 19k (fazer o que o médico manda) [XZCL:O.OE,
n.s.; x2CR=5.38, p=.0203]

(aceita-se a hipotese nula no componente linear e
rejeita-se no componente residual — os grupos néao dife-
rem na frequéncia de escolha das categorias extremas,
mas sim na referente ao nivel intermédio)

A analise do Quadro 3 permite explicitar estes
resultados. Enquanto no G1 ha 61.9% das crian-
¢as a mencionar que quando estdo doentes Ihes
apetece «mais» brincar com os irméos (19f), no
G2 tal é referido por apenas 26.3% (no extremo
oposto situam-se 31.6% de criancas deste grupo
contra 9.5% do G1). Apesar da maioria das cri-
ancas de ambos os grupos indicar que quando es-
ta doente Ihe apetece «menos» «fazer disparates»
(19h), a discrepancia é significativa — 77.8% no
Gl e 55.6% no G2 - tendo 18.5% de sujeitos
deste grupo contra apenas 3.7% do G1 um po-
sicionamento no extremo oposto (apetece-lhes

QUADRO 3
Item 19 (Coping adoptado para lidar com a doenca) — Frequéncia e Percentagem de
Respostas dos Trés Grupos

Gl G2 G3
ITEM | n | /(%) | /(%) | /(%) | n | 11(%) | £/(%) | /(%) | n | /(%) | (%) | /(%)
1* 2* 3* 1 2 3 1 2 3
19a | 27| 8 9 0 |27] 3 11 13 27| 14 9 4
29.6) | 333) | 37.0) ary | @on | 482) 619 | 333) | 48)
19d 27| 12 3 11 |26] 8 7 11 |27] 8 11 8
@44y | 148) | @0.7) (30.8) | (26.9) | (42.3) (29.6) | (40.7) | 29.6)
9% |27| 13 14 0 |26] 11 8 7 V27| 17 9 1
@8 | 519 | © @2.3) | (30.8) | (26.9) 63 | 333 | 37
19f | 21| 2 6 3 |19] 6 ) 5 22| 3 6 8
9.5) | ©@86) | 61.9 316) | @2.1) | 263) (364) | 2713) | 364)
90 | 27| 21 5 1 (27 15 7 s 27| 17 7 3
(778) | 185 | 37 (556) | (25.9) | (18.5) ©63) | 259 | ary
19 |26 14 5 7 126 21 3 2 |27 14 6 7
(53.9) | 192) | 26.9) 808) | ais) | a7 51.9) | 222) | @59
9 | 27| 4 10 13 [27] 8 3 6 |27 6 5 16
(14.8) | (37.0) | (482) (29.6) | (11.1) | (59.3) 22) | (185) | (59.3)
9m | 27| 1 6 20 27| 2 7 18 J27[ 5 ) 14
31 | @22 | 74 (14) | @59 | 66.7) (18.5) | 296) | (51.9)
9r |27] 6 11 0 |27 8 6 13 [27] 15 3 9
222) | @0.7) | 37.0) (296) | (222) | 482) (556) | AL.1) | 33.3)

* ] - Menos; 2 - Igual; 3 - Mais
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«muito» fazer disparates). As crian¢as com Do-
enca Celiaca (G2) tém mais relutancia em faltar
a escola (19j) por motivos de doencga (80.8% no
G2 e 53.9% no G1), existindo apenas 7.7% nes-
te grupo que afirmam apetecer-lhes «muito» fal-
tar em oposicdo a 26.9% do G1.

A leitura do Quadro 3 possibilita ainda escla-
recer a diferenca observada entre 0s grupos na
categoria intermédia para os sub-itens 19e e
19k. Um maior nimero de criangas do G1 indica
que estar doente ndo interfere, quer com a sua
vontade de desobedecer, fazendo coisas que ndo
pode por ter a doenca (19e; 51.9% contra 30.8%
de criancas do G2), quer com fazer o que 0 mé-
dico manda (19k; 37% no G1 em oposigéo a ape-
nas 11.1% do G2).

E de salientar que, face ao sub-item 19¢, no
G1 nenhuma crianca escolhe a categoria «mais»,
enquanto no G2 ha 26.9% que o fazem. Ainda
que estas percentagens sejam relativamente
extremadas ndo se chegou a atingir significancia
estatistica no componente linear. Contudo, pare-
ce pertinente reter a informacdo qualitativa de
que as criangas do G2, quando estdo doentes, re-
ferem em maior nimero ter mais vontade de de-
sobedecer.

Na comparagédo de cada um dos grupos com
doencga com o G3, nos cinco sub-itens referidos,
obtiveram-se os seguintes resultados significati-
VOs:

- 19f (brincar com os irméos): G1-G3: XZCL:4.50,
p=.0340; ¥2CR=0.27, n.s.)

- 19j (faltar a escola): G2-G3: XZCL=4.99, p=.0254;
x2CR=0.17, n.s.)

(rejeita-se a hipotese nula no componente linear e
aceita-se no componente residual — os grupos diferem
apenas na preponderancia de escolha das categorias ex-
tremas)

Conforme se observa no Quadro 3, enquanto
61.9% de criancas do G1 indicam que quando
estdo doentes Ihes apetece «mais» brincar com
os irmdos (19f), apenas 36.4% das do G3 o fa-
zem; no extremo oposto, esta actividade apetece
«Mmenos» a uma percentagem superior de crian-
cas do G3 (36.4% contra 9.5% do G1). Por seu
turno, o namero de criangas do G2 que refere
apetecer-lhe «menos» faltar a escola (19j) é su-
perior ao do G3 — 80.8% contra 51.9% -,

situando-se no extremo oposto 25.9% de crian-
cas deste grupo a quem apetece «mais» faltar
contra 7.7% do G2.

Nos sub-itens em que 0s grupos sdo homogé-
neos, a comparacdo dos grupos com doenca, em
conjunto, com o G3 conduz aos seguintes resul-
tados significativos:

- 19a (brincar com outras criangas): XZCL:9.86,
p=.0017; x2CR=0.16, n.s.

- 19m (dormir): x2CL=4.00, p=.0454; x2CR=0.24,
n.s.

(rejeita-se a hipdtese nula no componente linear e
aceita-se no componente residual — os grupos diferem
na preponderéncia de escolha dos extremos, mas ndo
diferem na frequéncia de escolha da categoria intermé-
dia)

- 19d (trabalhar nas coisas da escola): XZCL:0.04,
ns.; XZCR=3.57, p=.0588 (marginalmente significativo)

(aceita-se a hipdtese nula no componente linear e re-
jeita-se no componente residual — os grupos nao dife-
rem na frequéncia de escolha das categorias extremas,
mas distinguem-se na frequéncia com que escolhem o
nivel intermédio)

- 19r (fazer de conta que ndo tem nenhum problema
de saude): XZCL=3.62, p=.0571 (marginalmente signi-
ficativo); x2CR=4.21, p=.0402.

(rejeita-se a hipotese nula no componente linear e no
componente residual — os grupos diferem néo sé na fre-
quéncia com que escolhem as categorias extremas, co-
mo na frequéncia de escolha da categoria intermédia)

Retomando a analise do Quadro 3, constata-se
que as criancas dos Grupos 1 e 2, comparativa-
mente com as do G3, referem com maior fre-
quéncia que, quando estdo doentes, Ihes apetece
«mais» brincar com os companheiros (19a; 37%
no G1 e 48.2% no G2 contra apenas 14.8% no
G3; no extremo oposto, observa-se que a 51.9%
das criancas do G3 apetece «menos» esta activi-
dade em oposi¢do a 29.6% e a 11.1% dos Grupos
1 e 2) e dormir (19m; 74.1% e 66.7%, respecti-
vamente no G1 e no G2, enquanto no G3 a per-
centagem se situa nos 51.9; no extremo oposto —
categoria «menos» — este Ultimo grupo tem uma
percentagem de respostas mais elevada — 18.5 —
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do que a dos Grupos 1 e 2 — respectivamente 3.7
e7.4).

Relativamente ao sub-item 19d, cujo resultado
é marginalmente significativo, evidencia-se que
enquanto 40.7% das criancas do G3 consideram
que estar doente ndo interfere com a sua vontade
para trabalhar nas coisas da escola, nos grupos
com doenca apenas 14.8% das do G1 e 26.9%
das do G2 partilham desta opini&o.

Por fim, uma mencdo ao resultado respeitante
ao sub-item 19r. Como se indicou anteriormente,
0s grupos diferem nos extremos, ndo obstante o
resultado ser apenas marginalmente significati-
vo, e também na categoria intermédia. A anéalise
do Quadro 3 mostra que hd um maior nimero de
criancas do G3 a quem apetece «menos» fazer de
conta que ndo tem nenhum problema de salde —
55.6% contra 22.2% do G1 e 29.6% do G2; no
outro extremo apetece «mais» a 37% e 48.2%
das criangas com doenca face a 33% do G3. Fa-
zer de conta que nédo se tem nenhum problema de
salde ndo parece relevante para 40.7% das
criancas do G1 e para 22.2% do G2 contra
11.1% do G3.

2.2. Controlo da Doenca

a) Restri¢Bes na dieta alimentar: sua presen-
ca/auséncia, forma como as sente (Item 2) e o
gue pensa e faz quando lhe apetece comer ali-
mentos proibidos (Item 3)

No sentido esperado, a totalidade das criangas
do G2 menciona que, no momento actual, ndo
pode comer todo o tipo de alimentos (Item 2); a
percentagem de criangas do G1 que se encontra
nesta mesma circunstancia é menor — 70.4%
(19 em 27). Os grupos nao sdo homogéneos na
caracteristica subjacente ao item (x2=9.39;
p=.0022). A maioria das criancas dos dois
grupos (84.2% no G1 - 16 em 19 — e 63% no G2
— 17 em 27) afirma que lhe custa ndo poder co-
mer tudo o que lhe apetece, sendo o0s grupos ho-
mogeéneos.

Relativamente ao que a crianca pensa e faz
quando lhe apetece comer alimentos que nao
pode (Item 3), apresentam-se no Quadro 4 as
respostas das criangas dos dois grupos. Algumas
mencionam apenas o que fazem ou o que pen-
sam quando lhes apetece comer alimentos proi-

252

bidos. Outras respondem a questdo de forma
completa. Neste ultimo caso, optou-se por, no
Quadro junto, acrescentar uma letra a frequéncia
de resposta relativa a «o que fazem», a qual se
repete na zona em que figura «o que pensam»,
permitindo assim identificar a resposta total do
sujeito.

No que diz respeito ao que as criangas «fa-
zem» quando lhes apetece comer o que ndo po-
dem, sobressai que, pelo menos, doze criancas
do G1 e quinze do G2 déao respostas que suge-
rem o cumprimento da dieta. No entanto, algu-
mas destas (cinco do G1 e trés do G2) expressam
sentimentos/pensamentos que denotam ser-lhes
dificil consegui-lo: no G1 trés referem que ficam
«chateadas», uma pensa que «... aquilo deve
saber bem» e outra «fazia de conta que comia o
gue ndo podia»; no G2 duas indicam que ficam
tristes e uma «tem vontade de comer aquilo».

Duas criancas do G2 e quatro do G1, mencio-
nam que «furam» a dieta, pelo menos as vezes
(uma outra relata ainda que lhe apetece comer as
escondidas, mas ndo expressa se o chega a fa-
zer). Fica implicito que duas criancas do G2 pro-
curam levar a mée a romper com a dieta.

Face ao que as criangas «pensam» (Quadro 4),
para além do que ja se mencionou acima, ha so-
bretudo a relevar que apenas duas em cada grupo
dao respostas que remetem para uma forma po-
sitiva de encarar a dieta (uma fica «contente a
mesmax; as outras ndo lhes custa porque ja se
habituaram). Fica implicito que estas criancas
cumprem a dieta e, como ndo ddo outro tipo de
resposta, parece licito acrescenta-las ao nimero
referido anteriormente, perfazendo-se assim um
total de 14 criangas no G1 e 17 no G2 que, apa-
rentemente, satisfazem as prescri¢Ges dietéticas.
No geral, 0s pensamentos/sentimentos expressos
denotam quéo as restri¢es alimentares sdo di-
ficeis para as criangas (sobretudo para as do G1,
com dietas mais pontuais).

b) Restri¢bes nas actividades (Item 25): sua
presenca/auséncia, especificacdo, e forma co-
mo as sente

Os grupos ndo sdo homogéneos na caracteris-
tica subjacente ao item (y2=17.04; p=.00004),
verificando-se que 70.4% das criangas do G1 (19
em 27) referem que ha algumas actividades que
ndo podem fazer por terem a doenca, enquanto



QUADRO 4

Item 3 (O que pensa e faz quando Ihe apetece comer alimentos que ndo deve) — Tipo e Frequéncias

de Resposta das Criancas do G1 e do G2

TIPO DE RESPOSTA G1 G2
(n=25) | (n=22)

Néo come 2at+le 2

Néo apetece comer o que nfo pode 2

Deita fora 1

Come outra coisa (que possa) 6+1b 6+lg |

Diz que niio quer porque faz mal 1

Tapa as coisas que n#o pode comer 1

O QUE FAZ Fica a olhar 1j

Néo faz nada 1I

Vai brincar 1d

Come 1

As vezes come 2+1f

Come 4s escondidas 1c 1+1h

Apetece comer as escondidas 1

Diz & mie que quer 1

A mée nfio da, "como sou teimosa peco outra vez" 1

Néo queria ter a doenca para poder comer 1c

"Penso que fazia de conta que estava a comer o que nfio podia” 1b

"Aquilo deve saber muito bem" le

"Tem vontade de comer aquilo” 1

"Se néo fosse Celiaco comia tudo" 1

Fica triste if lg+li
O QUE PENSA | Fica zangado 1

Fica chateado/as vezes fico chateado 2at+1d

E uma chatice e fica aborrecido 1

Fica com raiva e comeca a chorar 1

E aborrecido, "as vezes apanho porrada” 1h

"Custava-me" 1

“Tenho que me mentalizar que nfo posso” 1

Néo custa, ja se habituou (nfo se importa) 1 2

"Fico contente 3 mesma" 1

no G2 tal acontece com apenas 14.8% (4 em 27).
Em termos da especificacdo das restri¢des, no
G1 a maioria das respostas (15) remete para res-
tricGes ao nivel da actividade fisica (uma crianga
acrescenta, para além destas, a necessidade de
evitar expdr-se ao sol e a chuva), duas criangas
expressam que ja ndo tém restricdes a este nivel
e uma coloca a ténica na dieta alimentar. No G2,
duas criangas mencionam igualmente restri¢es
na dieta e uma da uma resposta algo irrealista
(ndo poder brincar com pessoas doentes). Uma

crianga em cada grupo ndo apresenta justifica-
cdo.

Face ao que sente perante as restri¢cdes a que
esta sujeita, no G2 nenhuma crianga responde ao
item; no G1 apenas 13 criancas o fazem. A
maioria das respostas (10) denota sentimentos de
desagrado ou de dificuldade face as restri¢bes
colocadas pelo problema de saude; duas criangas
mencionam que ndo se importam/ndo faz dife-
renga e uma refere que tem que «encarar» por
que é para 0 seu bem.
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¢) Cumprimento que faz das prescricfes mé-
dicas (Item 6), competéncia sentida para as rea-
lizar e de quem recebe eventual ajuda (Item 7)

Relativamente ao cumprimento das prescri-
¢Bes médicas (Item 6), a comparacao dos grupos
com doenca entre si conduz a aceitagdo da hipo-
tese nula no componente linear e no componente
residual. Apenas uma crian¢ca do G1 (3.7%),
menciona que ndo cumpre as indicagcdes médi-
cas. Neste grupo, 44.4% das criangas (12 em 27)
afirmam cumpri-las regularmente, 0 mesmo
acontecendo com 66.7% do G2 (18 em 27).
Cumprem-nas «as vezes» 51.9% do G1 e 33.3%
do G2.

Constata-se que 61.5% das criancas do G1 (16
em 26) e 48.1% das do G2 (13 em 27) referem
gue sozinhas ndo conseguem fazer o que é pre-
ciso para ndo piorarem (ltem 7; uma crianca do
G1 ndo foi contabilizada por responder «mais ou
menos»). As criangas dos dois grupos que men-
cionam ndo conseguir fazer sozinhas o que é
preciso para ndo piorarem (16 no G1 e 13 no G2)
recebem a ajuda de varias pessoas. No G1, a
maioria conta preponderantemente com a mae
(5) e com os pais (5); estes sdo ainda apontados
em conjunto com outros — avos (3) e médico (1).
Duas criangas indicam o médico de forma iso-
lada. As criancas do G2 contam maioritaria-
mente com a ajuda da mae — isoladamente (4) ou
em conjunto com familiares (2), ou com 0 mé-
dico (1). O apoio dos pais é referido com menor
frequéncia (de forma isolada em dois casos e em
conjunto com outros em trés situacdes — duas
incluem um irmdo, e uma familiares e amigos).

3. DISCUSSAO

3.1. Lidar com a doenga

As criangas com Sindrome Nefrético (G1),
comparativamente com aquelas que apresentam
Doenga Celiaca (G2), manifestam em nimero
significativamente superior uma preferéncia por
ndo saber nada acerca da doenga (Item 4). Para
aquelas criancas, podera ser especialmente dificil
lidar com a aquisicdo de informacéo sobre a do-
enca, o que indicia, aparentemente, uma atitude
de evitamento face a esta informagéo. E possivel
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que as caracteristicas da doenca/tratamento e as
suas consequéncias sejam percepcionadas como
assustadoras, tendo as criancas dificuldade em
elaborar as sucessivas experiéncias com que sdo
confrontadas. Por seu turno, as criangas do G2,
mais sensiveis a aquisicdo de informacdo, tém,
por um lado, na generalidade dos casos, uma ex-
periéncia mais prolongada com a doenga (com
possiveis implicagdes quer ao nivel da adaptacéo
a mesma, quer ao nivel do conhecimento das po-
tenciais consequéncias da ndo adesdo a dieta) e,
por outro lado, devem elas préprias assumir al-
guma responsabilidade no controlo da sua doen-
¢a (nomeadamente, evitar os alimentos proibidos
guando os pais ndo estdo presentes), o que torna
indispensavel a obtencéo de alguma informacao.
Acresce que, desde que se cumpra a dieta, a do-
enga tem caracteristicas menos gravosas. Com-
preensivelmente, as criangas sem doenca crénica
(G3) apresentam um posicionamento claramente
distante do da maioria das criancas do G1, cons-
tatando-se que € reduzido o nimero das que,
quando esta doente, prefere ndo saber nada acer-
ca do seu problema de saude.

Por seu turno, comparativamente com o G1,
ha uma percentagem significativamente maior de
criangas do G2 que fala da doenca (Item 5) com
a mae (5a) e com os amigos (5g), 0 que é suscep-
tivel de advir dos cuidados relativos ao cumpri-
mento da dieta. Para o G1, estes resultados refor-
¢am os inicialmente mencionados, ja que as cri-
ancas ndo so parecem mais evitantes da obtencéo
de informac&o sobre a doenca (Item 4), como,
na mesma linha, falam menos dela com a mée e
0s amigos. Aliés, esta tendéncia mantém-se
quando est4 em causa a comparagdo com o G3.
No entanto, as criangas com Sindrome Nefrético
referem em maior nimero falar com as enfermei-
ras (5d), eventualmente pelo seu maior contacto
com o hospital devido as consultas e as situacdes
de internamento, estas Ultimas comuns a todas as
criancas (e em numero elevado nalguns casos).

De um ponto de vista meramente qualitativo é
ainda interessante realcar a ocorréncia no G1 de
uma percentagem mais elevada de criangas que
menciona ndo falar com qualquer das pessoas in-
dicadas no conjunto dos sub-itens, com excepgao
do médico (relativamente ao qual dez criancas
em cada um dos grupos com doenca referem nédo
falar).

Assim, o conjunto dos resultados atras refe-



renciados sugere que as criangas com Sindrome
Nefrético ndo sé tendem a falar menos da sua
doenca, ou com menos pessoas, Como Sao mais
evitantes da informacéo sobre a mesma, o que
alerta para a necessidade de que tal seja tido em
conta no contexto clinico, nomeadamente com o
intuito de averiguar se aquele funcionamento ndo
terd subjacente uma estratégia defensiva poten-
cialmente perniciosa para a representacdo da si-
tuacdo de doenga, e para uma forma mais activa
de lidar com ela, pelo menos em algumas crian-
cas.

Uma vez que se tem constatado que ha em
muitos pais uma atitude de evitamento no que
respeita ao falar da doenca e dos sentimentos
associados, quer com a crianga, quer com 0s ou-
tros filhos (Canam, 1987), ha que colocar a hipo-
tese de que o evitamento da crianga possa ser re-
forcado pela prépria atitude dos pais, nomeada-
mente da mée, que é habitualmente o cuidador
principal.

Nos grupos com doenca, entre as criangas que
explicitam aquilo que lhes custa mais por terem
a doenga (Item 11), as principais razfes incidem
em restri¢cbes a ela associadas, sendo também
indicado por um menor nimero o proprio facto
de se ter a doencga. Quando a avaliacdo incide em
aspectos especificos, eventualmente associados a
situacdo de doenca, que a crianga considere difi-
ceis de suportar (Item 11.1), constata-se que, no
G1, comparativamente com 0 G2, um maior nd-
mero de criancas (quase 60%) considera ser
«muito» dificil suportar as alteracdes no aspecto
fisico (11.1i), ndo havendo nenhuma que ache
que ndo é «nada» dificil. O resultado para o G1 é
entendivel a luz das prdprias caracteristicas da
doenca e do tratamento, ou seja, em funcdo das
alteracOes decorrentes, por exemplo, de situa-
¢Oes de edema e da corticoterapia. Na linha da
dificuldade sentida pelas criangas do G1, é de
realcar que na literatura vem referenciada a
presenca de perturbacdes da imagem corporal
em criangas com Sindrome Nefrotico (e.g.,
Korsch & Barnett, 1961; Naidoo, Moodley, Co-
ovadia, & Adhikari, 1987; Raimbault & Royer,
1967), parecendo que estas criangas tém um ris-
co aumentado a este nivel.

Por outro lado, o cumprimento das prescri¢des
médicas (11.1k; «fazer o que o médico manda»)
parece mais facil para as criangas do G2, e tam-
bém para as criangas saudaveis, ja que em cada

um destes grupos, comparativamente com o G1,
h& um ndmero significativamente maior de cri-
ancas a indicar que tal ndo custa «nada», sendo
também superior o nimero das criangas do G1 a
especificar que custa «muito». Mais uma vez, é
possivel que o resultado para 0 G2 denote nédo so
a sujeicdo a uma Unica restricdo (dieta), como
uma maior adaptacdo das criancas a doenca pelo
facto de, na generalidade dos casos, lidarem
com ela ha mais tempo. O regime de tratamento
para o Sindrome Nefrotico e o seu controlo, dada
a maior complexidade subjacente e o implicar
diversos componentes, colocara seguramente
desafios acrescidos ao cumprimento das prescri-
¢des médicas.

Por sua vez, em relagdo ao G3, custa «muito»
a um maior nimero de criangas com doenga
(Grupos 1 e 2) fazer os tratamentos (11.1b), ter
dores (11.1h) e ir ao médico (11.1m), ndo cus-
tando «nada» a um numero superior de criancas
sem doenca. A experiéncia com o problema de
salide e com o contexto médico certamente con-
tribui para estes resultados. Refira-se ainda que,
para um maior nimero de criangas do Grupo 3,
custa «pouco» as vezes ndo poderem fazer as
coisas de que gostam (11.1f) e ndo saberem o
que vai acontecer com elas (11.1j). Apesar dos
grupos ndo diferirem nas categorias extremas da
escala, note-se que estes aspectos, compreensi-
velmente, custam «muito» a maioria das criangas
com doenga.

Face ao coping que as criancas adoptam no
confronto com os seus problemas de satde (ltem
19), capta-se que as criancas do G1 indicam com
maior frequéncia do que as do G2 que, quando
estdo doentes, lhes apetece mais brincar com os
irmédos (19f) e menos fazer disparates (19h). Na
mesma circunstancia, a um maior nimero de cri-
ancas do G2 apetece menos faltar a escola (19j).
Estes resultados sdo inteligiveis em fungédo das
caracteristicas do Sindrome Nefrético. Com efei-
to, os sintomas da doenca, e por vezes a propria
previsdo da evolucdo de uma crise, levam a que
crianca figue mais restrita a casa (as vezes ao
hospital...), faltando a escola, e tendo como
companhia para brincar, provavelmente, apenas
os irm&os. E possivel que, em funcéo da doenca,
a disponibilidade para aprender, ou mesmo para
conviver no contexto escolar, seja prejudicada.
Alias, neste ambito refira-se que resultados obti-
dos em estudo anterior (Santos, 2000), o qual in-
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cide nas percepg¢des dos professores das criangas
com as doencas em analise, indicam que, na
perspectiva dos professores, o rendimento das
criangas com Sindrome Nefrético é, de facto, um
pouco mais prejudicado. Por outro lado, também
o menor desejo de fazer disparates é entendivel,
ndo so pela maior fragilidade fisica das criancas
quando em situacdo de recidiva, mas também
porque algumas poderdo recear as consequéncias
daqueles actos no seu estado de salde.

Mencione-se ainda que as criancas do G1 in-
dicam mais frequentemente que estar doente
ndo interfere, quer com a sua vontade de desobe-
decer, fazendo coisas que ndo podem por ter a
doenca (19e), quer com cumprir o que o0 médico
manda (19k). Curiosamente, no G1 nenhuma cri-
anca aponta ter mais vontade de desobedecer, en-
quanto tal acontece com sete criangas do G2,
ainda que ndo se atinja significancia estatistica
para a preponderancia de escolha das categorias
extremas da escala. Para o G1, a interpretacdo
dos resultados relativos ao desobedecer parece
ter subjacente os conteddos acima aventados
para o fazer disparates, reforcada agora pelo
facto de nenhuma crianca neste grupo indicar
que Ihe apetece mais desobedecer. Apesar de em
ambos 0s grupos uma percentagem elevada de
criangas especificar que Ihe apetece mais cum-
prir o que o médico manda, no G1 o ndmero
significativamente maior das que refere que estar
doente ndo altera a sua vontade neste dominio
poderd sugerir que essas criangas consideram
gue no seu dia-a-dia ja seguem os cuidados esti-
pulados pelo médico.

As criancas do G3 explicitam em maior nu-
mero do que as do G1 que, quando tém um pro-
blema de saude, Ihes apetece menos brincar com
os irmaos (19f) e que, comparativamente com as
do G2, Ihes apetece mais faltar a escola (19j). No
primeiro caso, o resultado é justificavel, tal co-
mo se referiu quando da andlise face ao G2, pelo
facto das criancas do G1, dado o carécter recidi-
vante do problema de satde e das restrigdes em
situacdo de crise, terem tido, por hipdtese, ne-
cessidade de recorrer em maior nimero a estra-
tégias relacionais particulares (no caso brincar
com o0s irmaos supostamente por falta de «aces-
s0» aos companheiros), ndo extensiveis a crian-
¢as que apresentam apenas problemas pontuais
de saude e de curto termo. As criangas do G2 sdo
aquelas que referem em menor nimero apetecer-
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-lhes faltar a escola, tendo-se ja apontado uma
razdo para a diferenca face ao G1. No entanto,
ndo parece tdo clara a justificacdo para a distin-
cdo relativamente ao G3. Enquanto no G2 é
susceptivel de estar em causa uma associacdo
entre faltar a escola e uma pioria ao nivel da do-
enca (na sequéncia do ndo cumprimento da die-
ta), no G3 é provavel que a debilidade fisica de-
corrente de problemas pontuais de saude, apesar
de temporaria, ndo abone a que se sinta disponi-
bilidade para ir a escola. Para além disso, «fal-
tar» podera ser um beneficio secundario do pro-
blema de salde.

Por seu turno, as crian¢as dos dois grupos
com doenca, relativamente as do G3, indicam
com maior frequéncia que, em funcdo de estarem
doentes, lhes apetece «mais» brincar com as
outras crian¢as (19a) e dormir (19m). A prefe-
réncia das criangas dos Grupos 1 e 2 por brincar
com outras criangas constituiria, por hipdtese,
uma forma de compensar o mal-estar, descon-
forto e receio suscitado pela doenga, servindo-se
desta estratégia de apoio social para se «distrai-
rem» da situagdo, para além de que algumas das
criangas com Sindrome Nefrotico poderdo estar
mesmo momentaneamente privadas do contacto
com os companheiros o que provavelmente con-
tribui para aumentar o seu desejo de brincar com
eles. A preferéncia por dormir é susceptivel de
se situar naquela mesma linha, mas agora como
uma estratégia através da qual se evita completa-
mente o contacto com o problema e se afasta o
risco de se pensar nele. Contudo, em alguns ca-
sos é possivel que seja o proprio estado de saltde
que justifique a necessidade de dormir. Refira-se
ainda que a clara menor preferéncia das criancas
saudaveis por brincar com outras criangas
quando tém um problema de salde € passivel de
se dever a menor disponibilidade fisica/psicolo-
gica decorrente da sintomatologia temporaria
(por exemplo, no caso de uma gripe).

Por outro lado, um maior nimero de criangas
do G3 afirma que ter um problema de salde néo
interfere na sua vontade de trabalhar nas coisas
da escola (19d), apetecendo-lhes, no entanto,
«menos» fazer de conta que ndo tém nenhum
problema de satde (19r), se bem que os resulta-
dos para os sub-itens correspondentes sejam
marginalmente significativos. O problema de
salide parece, pois, interferir mais na vontade de
estudar (maior ou menor) das criangas com do-



enca, o que é previsivel ja que as criangas sau-
daveis sdo confrontadas com problemas de saude
apenas pontuais, sendo até possivel que, nas
criangas com doenga, esta sirva, em alguns ca-
s0s, como desculpa para ndo estudar, que noutros
a disponibilidade para estudar esteja realmente
prejudicada devido a pioria do estado de salde, e
gue noutros ainda ocorra um maior investimento
na escolaridade. Também as criangas dos grupos
com doenga sao as que mencionam em maior nu-
mero que lhes apetece mais fazer de conta que
ndo tém nenhum problema de salde, especial-
mente no G2, 0 que, neste caso, podera justifi-
car-se pelo facto das criangas com Doenca Celia-
ca ndo terem manifestacdes da doenca desde que
cumpram a dieta. Contudo, aquela atitude podera
igualmente constituir, para os dois grupos, uma
forma de fuga pelos sentimentos e emogdes do-
lorosas que a doenca despertara. Refira-se, no
entanto, que é ainda nos grupos com doenca que
se aponta com maior frequéncia que aquela von-
tade ndo se altera, sobretudo no G1.

3.2. Controlo da Doenga

No geral, o conjunto dos resultados respeitan-
tes as restricdes na dieta e nas actividades mostra
que ha uma apreciacgdo realista, por parte das
criangas dos dois grupos, relativamente a sua do-
enca. De facto, e comecando pela dieta (Item 2),
verifica-se que a totalidade das criancas do G2
refere, como seria de esperar, que no momento
actual ndo pode comer todo o tipo de alimentos,
enquanto no G1 tal é indicado por um nimero
significativamente menor de criangas. O resul-
tado é concordante com as exigéncias do trata-
mento/controlo das doengas, isto é, dieta vitalicia
versus dieta pontual, respectivamente para a
Doenca Celiaca e para o Sindrome Nefrético,
existindo criancas com esta Ultima doenca que
ndo estavam sujeitas aquela restricdo na altura
em que a Entrevista foi realizada. Compreensi-
velmente, a maioria das criancas em ambos 0s
grupos especifica que lhe custa ndo poder comer
tudo o que lhe apetece (Item 2).

Relativamente ao que as criancas fazem e
pensam quando lhes apetece comer o que nédo
podem (Item 3), a maioria, em ambos 0s grupos,
da respostas indiciando o cumprimento das pres-
crigdes dietéticas. No entanto, de uma forma ge-
ral, os sentimentos e pensamentos expressos su-

gerem que as restricdes a este nivel sdo dificeis
para as criancas, mais ainda para as do G1 com
dieta temporalmente limitada.

Face as eventuais restricbes nas actividades
(Item 25), constata-se que as criancgas do G1,
comparativamente com as do G2, afirmam em
maior nimero que hé actividades que ndo podem
fazer por terem a doenca, enquadrando-se a es-
pecificacdo destas actividades, na generalidade
dos casos, no contexto da actividade fisica, con-
forme o esperado. Quanto a forma como sentem
as restricdes, a maioria das respostas das crian-
cas com Sindrome Nefrdtico (relembre-se que
apenas respondem ao item treze criangas do G1)
denotam sentimentos de desagrado ou de dificul-
dade perante as restri¢des colocadas pelo proble-
ma de salde.

No que concerne o cumprimento das prescri-
¢cdes médicas (Item 6), os grupos com doenca
ndo diferem de forma importante, ainda que as
criangas do G2 parecam cumprir 0 regime com
maior regularidade (66.7% contra 44.4% do G1,
0 cumprimento irregular é apontado por 33.3% e
51.9% das criangas dos Grupos 2 e 1, respecti-
vamente). Alias, recorde-se que as respostas ao
Item 3 indiciavam ja que havia uma maioria de
criangas do G2 que cumpria a dieta. Recorde-se
ainda que é também para o G2 que o cumpri-
mento das prescricdes médicas é percepcionado
como mais facil (sub-item 11.1k), o que acarreta
seguramente consequéncias para a adesdo. No
entanto, é possivel que algumas criangas tenham
respondido mais de acordo com o que sabem ser
desejavel do que com a propria pratica. Neste
sentido, tem-se a indicacdo de que, face a uma
crianga do G2, os pais ndo fazem a dieta e, con-
tudo, ela ndo responde no pélo do incumprimen-
to.

O valor de adeséo obtido para o G2 é superior
aos alcancados nos poucos estudos que integram
criangas com Doenga Celiaca (e.g., Ansaldi, Ba-
rocelli, & Bolgiani, 1987; Congdon et al., 1981,
Jackson, Glasgow, & Thom, 1985), incluindo
quando a crianca/jovem é o informante (Ansaldi
et al., 1987), provavelmente porque, nesses es-
tudos, as amostras visadas compreendem tam-
bém adolescentes, faixa etaria em que a adesdo
é, como se mencionou na introdugdo, mais difi-
cil. Exceptua-se aquela tendéncia o valor de
adesdo referenciado no trabalho de Anson e co-
laboradores (Anson, Weizman, & Zeevi, 1990),
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0 qual é um pouco superior ao agora obtido
(70.5%), sendo neste caso a classificacdo da
adesdo feita por um pediatra com base em pa-
rametros clinicos, histolégicos e laboratoriais. E
admissivel que diferencas ao nivel do informante
(crianga, pais, ou pediatra) e do procedimento
utilizado para avaliar a adesdo contribuam para a
variabilidade nas percentagens de adesdo inter-
estudos.

Na avaliagdo do cumprimento das prescrigfes
médicas, teria sido pertinente que, em lugar de se
utilizar uma questdo geral, se tivesse recorrido a
diversas questbes que discriminassem de forma
individualizada a adesdo a componentes especi-
ficos do regime de tratamento, uma vez que se
tem demonstrado que a adesdo a um destes com-
ponentes ndo implica necessariamente a adesdo a
outro(s) (e.g., Johnson, 1991; La Greca & Schu-
man, 1995). Tal seria especialmente relevante
para o caso do Sindrome Nefrético, cujo trata-
mento/controlo tem varios componentes, e face
ao qual j& se demonstrou ser dificil, por exem-
plo, a adesdo a toma de corticdides (Hesse,
Roth, Knuppertz, Wienand, & Lilien, 1990).

Mais de 60% das criancas do G1 e quase
metade das do G2 consideram que sozinhas ndo
conseguem realizar o que é necessario para
controlar a doenga (ltem 7). A percentagem
mais elevada no G1 € passivel de ser explicada
pelo facto do controlo de uma doenga como o
Sindrome Nefrético colocar exigéncias que a
crianca pode ter dificuldade em satisfazer (ou ter
falta de competéncia para tal) sem a ajuda/su-
pervisdo de um adulto. Por outro lado, as crian-
cas com Doenga Celiaca, dependem do adulto
para a preparacgdo dos alimentos, mas sdo ensina-
das desde cedo, ou pelo menos procura-se que
assim seja, a discriminar o que ndo devem co-
mer, nomeadamente fora de casa. Em termos da
ajuda recebida por aquelas que endendem que
sozinhas ndo sdo capazes de fazer o que é
necessario para ndo piorarem (ltem 7), o desta-
que é dado a «mde» e aos «pais» (isoladamente
ou em conjunto com outros). De notar que, cu-
riosamente, a ajuda isolada do pai ndo é mencio-
nada por qualquer crianca dos dois grupos, suge-
rindo que, na linha do que tradicionalmente
acontece, estes continuam a ndo ter um papel
destacado nos cuidados a prestar.

Em sintese, ndo obstante haver semelhancas
na forma como as criangas com Sindrome Nefrd-
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tico e com Doenca Celiaca lidam com a doenca,
sobressai que o coping adoptado no confronto
com o problema de salde pode ser diverso em
funcéo do tipo de doenca, diferindo ainda con-
soante esta seja crénica ou pontual. Lidar com os
tratamentos, com as dores e com as idas ao
médico é mais dificil para um maior nimero de
criangas com doenca do que de criangas sauda-
veis, destacando-se igualmente que as criangas
com Sindrome Nefrético, comparativamente
com as que apresentam Doenca Celiaca, realgcam
mais frequentemente a dificuldade em lidar com
as alteragdes no seu aspecto fisico e tendem a ser
mais evitantes da aquisicao de informac&o sobre
0 problema de salde. Na maioria dos casos, as
restri¢fes associadas as doencas sdo percepcio-
nadas como dificeis, mas o cumprimento das
prescricGes médicas parece ser mais facil e re-
gular para a Doenca Celiaca.
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RESUMO

No ambito de um estudo mais lato que visa o im-
pacto psicoldgico do Sindrome Nefrético e da Doenca
Celiaca, desenvolveu-se uma entrevista semi-estru-
turada para criangas. Apresentam-se os resultados de-
correntes das respostas a questdes especificas que
avaliam a percepcao da crianga no que respeita ao lidar
com a doenca e ao controlo da mesma. Os participan-
tes (N=81), com idades entre os 6 e 0s 10 anos, estdo
distribuidos por trés grupos com 0 mesmo nimero de
individuos: G1 — Sindrome Nefrético, G2 — Doenca
Celiaca, G3 — Sem Doenca Fisica. Os grupos com do-
enca diferem em alguns comportamentos de coping
adoptados para lidar com a doenca, sendo também
distinta em contetdos particulares a percepc¢ao relativa
a aspectos da doenga considerados dificeis de suportar;
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nédo diferem de forma importante no cumprimento das
prescricbes médicas, ainda que este pareca mais facil
para o G2.

Palavras-chave: Sindrome Nefrético, Doenca Ce-
liaca, criancas, coping, adesao.

ABSTRACT

In the context of a larger study directed to the psy-
chological impact of Nephrotic Syndrome and Celiac
Disease, a semi-structured interview for children was
developed. We present the results related with specific
questions which assessed the perception of the child
concerning disease control and coping with disease.
The participants (N=81), aged between 6 to 10 years
old, belong to three groups with the same number of
individuals: G1 — Nephrotic Syndrome, G2 — Celiac
Disease, G3 — Without Disease. The two disease
groups differ in some of the disease related coping
behaviors. The two disease groups differ also in spe-
cific contents related to aspects of the diseases difficult
to manage; they did not differ in an important way in
what concerns adherence to medical prescriptions, al-
though this adherence seems more easy to Celiac Di-
sease group.

Key words: Nephrotic Syndrome, Celiac Disease,
children, coping, adherence.



