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RESUMO- O presente estudo tem como objectivo avaliar o Locus de Controlo exercido
pelos pais e filhos com diagndstico de doenca reumatica. Pretende-se avaliar se a
controlabilidade exercida em relacdo a saude/doenca é baseada num controlo interno ou
externo. O estudo apresenta ainda como objectivo examinar a Adesdo a Terapéutica,
nomeadamente as barreiras a adesdo e a intensidade dessas barreiras. O protocolo de
avaliacdo foi aplicado a 33 participantes com idades compreendidas entre os 11 e os 17
anos e 0s seus respectivos pais. Os resultados obtidos revelam que os pais apresentam um
dominio do controlo externo e os filhos um dominio do controlo interno. Relativamente a
adesdo a terapéutica, as barreiras com maior intensidade relacionam-se com a propria
doenca e com processos internos do paciente.
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LOCUS OF CONTROL AND ADHERENCE TO TREATMENT IN INFANTILE
RHEUMATIC DISEASES

ABSTRACT- This study aims to assess the Locus of Control exercised by parents and
children with diagnosis of rheumatic disease. The aim is to assess whether the
controllability exercised in relation to health and disease is based on an internal or
external control. The study also aims to examine the Adherence to treatment, including
the barriers to adherence and intensity of such barriers. The evaluation protocol was
applied to 33 participants aged between 11 and 17 years and their parents. The results
show that parents have a field of external control and children an area of internal control.
With regard to adherence, the barriers most strongly relate to the disease itself and
internal processes of the patient.
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O aparecimento de uma doencga cronica constitui uma ocorréncia ndo-normativa e um forte
desencadeador de stresse. Assiste-se, actualmente, ao crescente emergir de novas
cronicidades, sendo que estas atingem cada vez mais a populacdo jovem. Verifica-se que
existe um aumento da prevaléncia de doenca cronica na populacéo, quando comparada com as
doencas de caracter agudo. De forma crescente, a doencga crénica representa uma potencial
causa de morte.

Em Portugal calcula-se que cerca de 1,7 milhGes de portugueses sofrem de algum tipo de
gueixa reumatica, destes cerca de 4000 tém menos de quinze anos e cerca de 18.000 tém entre
quinze e vinte e quatro anos. Por géneros estas queixas atingem cerca de 1 milhdo e 200 mil
mulheres e cerca de 570 mil homens (Instituto Nacional de Estatistica, 2005).

Para um individuo continuar a viver a vida do dia-a-dia com a sua doenga cronica, tem de
promover alteracbes emocionais, cognitivas, comportamentais e sociais de modo a que a sua
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qualidade de vida ndo seja perturbada. As doencas reumaticas tém um impacto negativo em
varias dimensdes da vida das criangas e adolescentes, incluindo incapacidade fisica,
problemas emocionais, desajustamento social e diminuicdo da escolaridade, alterando assim, a
qualidade de vida em geral. Para muitos dos jovens, o desafio para viver com a sua doenca
pode traduzir-se num pobre funcionamento psicossocial em conjunto com elevados niveis de
stresse (Rosina, Crisp & Steinbeck, 2003).

O Locus de Controlo é entendido como uma caracteristica psicoldgica, que demonstra o
grau em que o individuo percebe que as suas vivéncias quotidianas sdo resultantes das suas
accoes e, por isso, controlaveis pelo proprio (controlo interno) ou, como independentes do seu
comportamento e, por isso, fora do seu controlo (controlo externo). Como refere Rotter (1990,
p.1) “¢ a percepcdo do individuo que um reforco sucede, ou € contingente, ao seu
comportamento, versus a percepcao, que o reforco é controlado por forcas exteriores a ele e
pode ocorrer independentemente da sua ac¢ao”.

Individuos que acreditam que o0 seu sucesso ou fracasso € funcao de factores exteriores a i
mesmo, cComo a sorte ou 0 acaso, enquadram-se num Locus de Controlo do tipo externo. Por
outro lado, individuos com um Locus de Controlo do tipo interno, acreditam que o seu
sucesso ou fracasso depende essencialmente dos seus actos ou competéncias, sentindo que
desempenham maior influéncia na consecucéo de reforgos que os externos (Strickland, 1989).

O desenvolvimento do Locus de Controlo é consequéncia de um processo de aprendizagem
social, continuo, dependente da observacéo, instrucdo e incentivos que sdo dados por pessoas
significativas na vida do sujeito (Strickland, 1989). Ao longo da infancia, a familia,
desempenha um papel preponderante para o desenvolvimento de uma concepcao do mundo
como um espaco previsivel, controlavel e seguro. A familia surge como protoétipo de:
Comparacdo, accgdo, reforco dos comportamentos e controlo do ambiente. InvestigacOes
indicam que na infancia e na adolescéncia, o desenvolvimento do Locus de Controlo
manifesta uma tendéncia que se revela precocemente para a externalizacdo ou para a
internalizacdo. Esta tendéncia mantém-se estavel ao longo do desenvolvimento ou, por outro
lado, ostenta uma derivacdo gradual do controlo interno (Ribeiro, 1994). Outras investigacdes
ostentam que existe um continuum situado entre os dois extremos, na distribuicdo da
controlabilidade exercida pelos sujeitos (Ribeiro, 2000).

As potenciais respostas a situacfes de saude e doenca, podem ser modeladas pelo controlo
desempenhado e fornecer estratégias de coping para auxiliar os individuos na vivéncia das
diversas situacOes, ou pela sua auséncia real ou percebida, interferir com o coping (Ruiz-
Bueno, 2000). Estudos realizados com adolescentes concluiram que existem diferencas de
género em relacdo ao coping. Tipicamente as raparigas utilizam estratégias de coping mais
variadas e mais focadas nas emocgodes do que 0s rapazes, enquanto 0s rapazes apresentam mais
distraccdes cognitivas e comportamentais e mais problemas em organizar estratégias (Sallfors,
Hallberg & Fasth, 2003).

Estudos recentes sobre pacientes com dor cronica outorgaram que este factor podera
influenciar o bem-estar de cada membro da familia, bem como as actividades e rotinas diarias
da familia como um todo. Contudo, a presenca de um adolescente com doenca cronica ndo
afecta todas as familias por igual (Lipani & Walker, 2006).

A familia de uma crianca ou adolescente com doenca cronica vive com uma carga de
stresse na adaptacdo a doenca. Jovens com artrite crénica e as suas familias enfrentam muitos
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desafios relacionados com a doenca e com o tratamento. Em conjunto com a dor e limitacdes
fisicas, os jovens podem também experienciar alteracbes na imagem corporal, ansiedade
relacionada com a aceitacdo social e medos relacionados com o decurso da doenca e do seu
futuro (LeBovidge, Lavigne, Donenberg, & Miller, 2003).

Investigagdes sobre a dor na artrite reumatoide sugeriram que a sua presencga podera ser um
problema significativo que criancas e adolescentes tém de enfrentar (Sawyer, et al., 2005). A
dor no género feminino esta predominantemente associada ao dominio afectivo, apresentando
mais dores e incapacidade e no género masculino, predominantemente associada ao estatuto
funcional (Sallfors, Hallberg & Fasth, 2003).

A adesdo pode ser definida como um compromisso dindmico, consciente e bidireccional.
Esta relacdo pressupBe que médico e doente trabalhem em conjunto para se aproximarem dos
objectivos terapéuticos idealizados. A definicdo subentende determinados comportamentos do
doente: Cumprimento da medicacdo segundo o esquema, assiduidade as consultas e
cumprimento de um estilo de vida saudavel e/ou adequado a situacdo (Logan, Zelikovsky,
Labay & Spergel, 2003).

As crengas relativas aos efeitos adversos podem modelar as crencgas acerca da eficacia. Isto
sucede como consequéncia da avaliacdo das vantagens e inconvenientes subjacentes a cada
potencial terapéutica e consequente escolha. A limitacdo temporal da eficicia terapéutica
constitui outra crenca frequente. Investigacbes com doentes com patologia reumatica,
verificaram que a preocupacdo com a terapéutica se prendia com a possibilidade dos
analgésicos ndo manterem resultados consistentes ao longo tempo no alivio das queixas
algicas (Bennett, 2002).

Verificou-se uma relacdo entre a comunicacdo interpessoal (médico/doente) e a
comunicagédo intrapessoal do doente. Factores causais como o confronto emocional, a defesa
da imagem do self ou a resposta contra o stresse, poderdo ter como consequéncia uma
negacdo ou diminuigéo da gravidade real da doenca. A decisdo do doente deriva, todavia, da
confrontacdo entre as acepcBes do médico e as acepcBes do doente. O doente poderd ser
conduzido a uma negacdo ou ambivaléncia devido a auséncia de conformidade das suas
acepcdes com as do médico (Joyce-Moniz & Barros, 2005).

A accdo do individuo é usualmente reconhecida como sendo uma determinante
fundamental no sucesso da prevencdo ou tratamento das suas patologias. Os médicos ao
comunicarem as suas indicagOes ao doente, deverdo preocupar-se com a individualidade de
cada paciente, por forma a promover uma melhor adesao a terapéutica (Ribeiro, 2007).

A ndo adesdo ao tratamento podera estar relacionada com diferentes factores, tais como as
caracteristicas do tratamento e da doenca, e variaveis do proprio paciente e da familia. Em
relacdo as caracteristicas do tratamento, esta poderd estar associada a ndo adesdo devido por
exemplo, a duragdo e a complexidade do tratamento, efeitos secundarios da medicacdo e
eficacia versatil do tratamento. As caracteristicas da propria doenca também poderdo estar
associadas & ndo adesdo, como periodos assintomaticos, severidade da doenca e a sua
presenca em faixas etarias mais baixas. As variaveis do proprio paciente e da familia poderédo
estar relacionadas, por exemplo com questdes étnicas conduzindo a ndo adesdo do tratamento
(Lemanek, Kamps & Chung, 2001). Muitos pacientes consideram néo ter capacidade para
cumprir as exigéncias dos tratamentos, pelo caracter perturbador que por vez assumem
(Bennett, 2002). Existe uma tendéncia para uma menor adesao as recomendagdes meédicas por

435



Michele Balola

parte dos doentes cronicos. Por outro lado, os doentes agudos sdo considerados como mais
aderentes aos tratamentos, uma vez que estes visam a obtenc¢do de resultados rapidos (Joyce-
Moniz & Barros, 2005).

Estudos sugerem que aproximadamente 50% dos pacientes do servigo de pediatria sao
considerados ndo aderentes as recomendacdes dos tratamentos. Os esfor¢os na promogéo da
adesdo deverao estar em consonancia com o desenvolvimento efectivo da intervencdo e com a
préatica das recomendacGes clinicas (Logan, Zelikovsky, Labay & Spergel, 2003; Quittner,
Espelage, levers-Landis & Drotar, 2002).

Criancas e adolescentes com artrite reumatoide juvenil sdo coagidos a aderir com
consisténcia a uma terapéutica complexa e prolongada no tempo, como a toma de medicacao
e exercicios com cariz terapéutico (Rapoff & Lindsley, 2007).

A gqualidade e quantidade de envolvimento parental podem afectar directamente processos
como a monitorizagdo da adesdo ao tratamento das criangas, menor reconhecimento dos
sintomas, reforco frequente nos comportamentos de auto-controlo e aquisi¢do de informacéo
acerca da doenca e do tratamento (Wysocki & Gavin, 2005).

Tendo em conta as variaveis acima apresentadas, o presente estudo tem como objectivo
perceber que tipo de Locus de Controlo exercem pais e filhos na vivéncia de uma doenca
cronica, nomeadamente as doencas reumaticas. As crengas em relacdo a salde/doenca sao
baseadas num controlo interno ou por outro lado, num controlo externo. Pretende-se ainda
analisar a Adesdo a Terapéutica nas doencas reumaticas, bem como as principais barreiras a
adesdo.

METODO

Estudo transversal e de caracter exploratério, que se centra num grupo singular
representativo de uma populacéo e recolha dos dados num unico momento (Ribeiro, 1999). O
objectivo é avaliar o Locus de Controlo relativo a saude/doenca de pais e filhos com doenca
reumatica e a adesdo a terapéutica prescrita. Neste estudo é avaliado o tipo de Locus de
Controlo exercido nos pais e nos filhos, ou seja, se 0 reconhecimento das crencas em relagdo a
satide/doenca é baseado num controlo externo ou por outro lado, num controlo interno. E
também estudada a adesdo a terapéutica no grupo dos filhos, bem como as barreiras a adesdo
e 0 numero e a intensidade dessas barreiras.

Participantes

A amostra da populacdo em estudo € constituida por 33 participantes que tenham
diagnosticada uma doenga reumaética e 0s seus respetivos pais. A inclusdo na amostra foi
determinada pelos seguintes critérios: Seguimento na consulta externa do servigo de pediatria
no dia da consulta de reumatologia no Hospital Fernando Fonseca; filhos com idade igual ou
superior a 11 anos e aceitagdo da participacdo na investigagdo. Os 33 participantes da amostra
apresentavam uma media etaria situada nos 13,85 anos (11 — 17 anos), 7 (21,2%) eram do
género masculino e 26 (78,8%) do género feminino, 81,8% eram de racga caucasiana e 84,8%
eram naturais de Portugal.

A media etaria das mées situa-se nos 40,85 anos (31 — 48 anos) e dos pais nos 44,53% (33
— 59 anos), 69,7% das maes e 81,3% dos pais sdo naturais de Portugal. A fim de observar os
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diferentes niveis educativos da variavel “Habilita¢des literarias”, foram apenas considerados
0s anos concluidos com sucesso, imperando 0 ensino primario para as mées e para 0s pais
com valores de 48,5% e 54,5% respectivamente. No que respeita a profissdo exercida,
verifica-se genericamente uma maior expressdo laboral nas areas profissionais menos
diferenciadas, o que vai ao encontro das habilitaces literarias descritas atras. Utilizando a
Classificacdo Nacional das Profissbes (IEFP, 1994), verifica-se que maioritariamente as maes
exercem profissfes do grupo 5 — Pessoal dos servicos e vendedores (21,2%) e do grupo 9 —
Trabalhadores n&o qualificados (21,2%), por outro lado, os pais exercem profissoes
maioritariamente do grupo 7 — Operarios, artifices e trabalhadores similares (54,5%).

Material

O Protocolo de Avaliacdo é constituido por: dois questionarios de Caracterizacdo da
Amostra (um destinado aos pais e outro aos filhos), Escala de Locus de Controlo de Salde
para o grupo dos pais, Escala de Locus de Controlo na Saude e Illness Management Survey
para o grupo dos filhos.

Questionério de Caracterizacdo da Amostra- Questionario anénimo e de auto-resposta
construido com o objectivo de descrever, detalhadamente, as varidveis demograficas da
amostra assim como questdes clinicas gerais e questfes clinicas especificas das doencas
reumaticas.

Escala de Locus-de-Controlo na Satde -E um questionario de auto-resposta composto por
14 itens, resultante da traducdo do “Child Health Locus of Control” desenvolvido por Parcel e
Meyer (1978). O questionario € organizado em duas dimensdes e trés sub-escalas. A primeira
dimensdo corresponde ao Locus de Controlo Externo. Agrupa itens das escalas “Outros
Significativos” (pais e professores) ¢ “Outros Poderosos” (médico e enfermeiro). A segunda
dimensdo corresponde ao Locus de Controlo Interno. Pretende avaliar as crencas da crianca
acerca da controlabilidade da sua saude (Locus de Controlo Interno — Exemplo: Posso fazer
muitas coisas para lutar contra a doenga), de “Outros Significativos” (Exemplo: A minha mae
tem de me dizer como evitar ficar doente) ou de “Outro Poderosos” (Locus de Controlo
externo — Exemplo: S6 posso fazer aquilo que o médico me diz para fazer). Foi traduzida por
Pereira e Soares em 1997 e adaptada por Almeida e Pereira em 2006. O valor da consisténcia
interna — Alfa de Cronbach — é de 0,64.

Escala de Locus-de-Controlo de Salde- Resulta da escolha e traducdo de itens das escalas
“Health Locus of Control Scale” (Wallston, et al., 1976), “Multidimensional Health Locus of
Control Scales” (Wallston, Wallston, & DeVellis, 1978), “Health-Specific Locus-of-Control”
(Lau & Ware, 1981). Foi adaptada por Ribeiro em 1994, em dois estudos realizados com
amostras distintas. E um questionario de auto-resposta composto por 14 itens organizados em
duas componentes: Locus de Controlo englobando itens referentes ao Locus de Controlo
Interno (Exemplo: A sorte desempenha um papel importante na quantidade de tempo que uma
pessoa leva a recuperar de uma doencga) e “Outros Poderosos” englobando itens referentes ao
Locus de Controlo Externo (Exemplo: Manter contacto regular com o médico € a Unica
maneira de evitar ficar doente). A resposta € dada numa escala tipo Likert de sete pontos. O
valor da consisténcia interna (Alfa de Cronbach) nos dois estudos foi de 0,75 e 0,74.

The lliness Management Survey-E uma escala de auto-resposta para adolescentes nas suas
percepcdes as barreiras na adesdo a terapéutica medica, bem como o numero e a intensidade
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destas barreiras. Identifica também os sub-grupos ndo-aderentes a terapéutica baseados nos
tipos de barreiras identificadas. E composto por 27 itens, apresentando cinco dominios de
barreiras a terapéutica: doenca/terapéutica (Exemplo: Eu detesto a ideia de desistir das coisas
que os medicos dizem que eu tenho que desistir), problemas cognitivos (Exemplo: O meu
tratamento requer muito tempo e trabalho), falta de suporte social ou auto-eficacia (Exemplo:
Eu acredito que se cuidar de mim e seguir 0 meu tratamento a minha sadde vai melhorar),
negacdo ou desconfianca (Exemplo: Eu tento esquecer que tenho uma doenca) e influéncia de
pares (Exemplo: Eu ndo quero que os meus amigos saibam da minha doenca). Para cada item
0 sujeito deverd indicar a op¢do que melhor traduz a forma como se sente, indicado numa
escala tipo Likert de cinco pontos variando entre 1 — discordo fortemente e 5 — concordo
fortemente. Resultados mais elevados indicam mais barreiras & adesdo. Foi criada por Logan,
Zelikovsky, Labay e Spergel em 2003. O valor do Alfa de Cronbach da versdo original é de
0,87.

Procedimento

Numa primeira fase procedeu-se a traducdo dos itens do Iliness Management Survey.
Recorrendo as orientac6es de Ribeiro (1999), apés traducao dos itens por forma a conservar o
sentido original e conjuntamente adaptar a cultura portuguesa, efectuaram-se duas retro-
traducdes. Numa segunda fase, apés a traducdo e retro-traducdo, avaliou-se a especificidade
dos itens. Por fim, a traducdo foi revista por pessoas com dominio da lingua inglesa e com
formagéo em psicologia.

Apbs a aprovacdo da investigacdo pela Comissdo de Etica do Hospital Fernando Fonseca
realizou-se um pré-teste a criancas e adolescentes que tenham diagnosticada uma doenca
crénica e se encontrem a cumprir terapéutica. A aplicacdo do pré-teste permitiu verificar as
duvidas levantadas pelos respondentes, procedendo as alteracdes necessarias.

A aplicagdo do protocolo de avaliagdo consistia, primeiramente, na solicitacdo da
participacdo através do consentimento informado visando esclarecer a natureza da
investigacdo bem como 0s objectivos da mesma e garantir a confidencialidade dos dados
obtidos. Com a aceita¢do dos participantes, iniciava-se a aplicagdo dos instrumentos. Para o
grupo dos pais 0 Questionario de Caracterizacdo da Amostra, seguido da Escala de Locus de
Controlo de Saude. Para o grupo dos filhos o Questionario de Caracterizacdo da Amostra,
seguido da Escala de Locus de Controlo na Saude e do lliness Management Survey.

RESULTADOS

Os dados obtidos foram organizados e trabalhados com recurso ao programa estatistico
“Statistical Package for the Social Sciences — SPSS”, versao 15.0.

Na questdo relativa a doenca diagnosticada mais de metade dos pais alega desconhecer a
identidade da mesma apresentando uma percentagem de 54,5%. A artrite reumatdide
conhecida como a doenga reumética com maior prevaléncia, representa 15,2% do total da
amostra. O lUpus e a espondilartropatia surgem como patologias com menor prevaléncia
(6,1% em ambos os casos).
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No que diz respeito ao grupo dos pais sobre as consequéncias que consideram que a
doenga pode trazer, sendo esta uma pergunta aberta, foram contempladas as seguintes
categorias: Incapacidade, dores, auto-estima, pratica desportiva e nenhumas. Cerca de dois
tercos do total da amostra (64%) refere que a doenca ndo tem consequéncias na vida do filho,
constatando-se que 12% refere a incapacidade em geral. Ainda de salientar que 6% refere a
pratica desportiva e igualmente 3% refere as dores e a auto-estima como consequéncia.

Os pais quando questionados sobre quais as alteragdes que existiram no dia-a-dia da
familia, apontaram a op¢ao “nenhumas alteragdes” (45,5%), seguida de “preocupacdo com
eventuais recaidas” (36,4%). Apenas duas ocorréncias foram registadas na opg¢ao “alteracdes
nas rotinas familiares”.

No que respeita a questdo “O que sentiu quando soube da doenca do seu filho”, 69,7%
refere ndo ter sentido nada, seguido do receio pelas consequéncias futuras (57,6%) e 45,5%
aceitou a doenca e fez o que podia para ajudar o filho.

Relativamente a questdo “Intensidade da dor” no grupo dos filhos, mais de metade do total
da amostra alega ter sentido dores no ultimo més (51,5%). Deste valor, 21,2% manifestam dor
leve (intensidade 1 a 3), igualmente 21,2% manifestam dor moderada (intensidade 4 a 6) e
9,1% dor forte ou incapacitante (intensidade 7 a 9). Os sujeitos que referem ndo ter sentido
dor no ultimo més (0 — Sem dor) representam 48,5% da amostra.

Quando questionado sobre os “Problemas que sentes que a doenga tem”, verifica-Se que 0
grupo dos filhos apresenta uma maior expressdo da dor como problema apontado pelos
sujeitos, com um valor percentual de 54,5%. Os problemas cansaco e faltar a escola
apresentam valores de 27,3% e 30,3% respectivamente. Com menor expressao encontra-se a
opcao autonomia, com apenas uma ocorréncia.

O grupo dos filhos considera que as maiores dificuldades em lidar com a doenga sdo
apresentadas com percentagens superiores a 15% e por ordem decrescente: pratica desportiva
(24,2%), nenhumas dificuldades (21,2%), dores (18,2%) e incapacidade em geral (15,2%).

Quadro 1:
Distribuigéo dos pais e dos filhos relativamente ao Locus de Controlo
Filhos
Locus Locus
Pais Interno Externo Total
Locus Intemo Frequéncia 8 Fl 12
% Locus Pais 66.7% 33.3% 100,0%
% Locus Filhos 36,4% 36,4% 36,4%
% Total 24,2% 12,1% 36,4%
Locus Externo Frequéncia 14 7 29
% Locus Pais 66.7% 33,3% 100,0%
% Locus Filhos 63.6% £3.6% 63.6%
% Total 42 4% 21,2% 63,6%
Total Frequéncia 29 1 33
% Total BB, 7% 33.3% 100,0%
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Pela observacdo do quadro 1, podemos verificar que o grupo dos pais exerce
maioritariamente um Locus de Controlo Externo (63,6%) e o grupo dos filhos um Locus de
Controlo Interno (66,7%). Do total de pais que apresentam Locus de Controlo Externo, 33,3%
dos filhos também apresentam um Locus de Controlo Externo. Do total de pais que exercem
um Locus de Controlo Interno, 66,7% dos filhos exerce também um Locus de Controlo
Interno.

E importante averiguar em que medida o Locus de Controlo dos filhos influencia a Adesdo
a Terapéutica. Recorrendo ao teste de normalidade de Shapiro-Wilk constatdmos que a
distribuicdo € normal em todas as sub-escalas, excepto nas sub-escalas Suporte Social e
Influéncia de Pares. Os valores do p de 0,04; 0,02 e 0,009 respectivamente séo inferiores a
probabilidade de erro (0,05). Assim, como a varidvel dependente é de tipo quantitativo,
utilizou-se o teste T de Student no primeiro caso, e no caso das sub-escalas Suporte Social e
Influéncia de Pares o teste de Wilcoxon Mann-Whitney. Os quadros 2 e 3 apresentam oS
resultados obtidos.

Quadro 2:
Teste T de Student — Locus de Controlo e Adesdo a Terapéutica
t p
Sub-escala Doenca/Terapéutica -0,70 0,49
Sub-escala Problemas Cognitivos 0,00 1,0
Sub-escala Negacéo ou desconfianca
-0,94 0,36

Quadro 3:
Teste de Mann-Whitney — Locus de Controlo e Adesdo a Terapéutica

Sub-escala Sub-escala Influéncia de
Suporte Social Pares

Mann-Whitney U 120,5 113,0

Wilcoxon W 186,5 366,0

4 -0,02 -0,31

Asymp. Sig. (2-tailed) 0,99 0,76

Podemos verificar através da andlise do teste T de Student e do teste Wilcoxon -Mann-
Whitney néo existirem diferencas estatisticamente significativas na Adeséo a Terapéutica em
funcdo do Locus de Controlo, pois todos os niveis de significancia obtidos sdo superiores ao
nivel de significancia de referéncia.

Desta forma, podemos considerar que o Locus de Controlo ndo influencia a Adeséo
Terapéutica, embora seja importante salientar que os sujeitos com Locus de Controlo Interno
s80 0s que apresentam menos barreiras a adesao.

De seguida procedemos a analise da distribuicdo do Locus de Controlo do grupo dos filhos
relativamente ao género. Em ambos 0s géneros existe um predominio do Locus de Controlo
Interno. O género masculino apresenta o valor de 71,4% relativamente ao Locus de Controlo
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Interno e o género feminino o valor de 65,4%. Comparativamente, 0 géenero masculino
apresenta uma maior expressao do Locus de Controlo Interno em relacdo ao género feminino.
O Locus de Controlo Externo representa 28,6% e 34,6% no género masculino e feminino
respectivamente.

Através do teste de Wilcoxon -Mann-Whitney analisou-se se existem diferencas
significativas no Locus de Controlo em funcdo do género.

Quadro 4:
Teste Wilcoxon- Mann-Whitney — Locus de Controlo e género

Locus de Controlo Interno  Locus de Controlo Externo

Mann-Whitney U 72,5 90,5
Wilcoxon W 100,5 118,5
Z -0,88 -0,02
Asymp. Sig. (2-tailed) 0,38 0,99

Pela andlise do quadro 4 verifica-se que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas, logo podemos concluir que o tipo de Locus de Controlo ndo é influenciado em
funcdo do género.

Relativamente a intensidade da dor que a crianca/adolescente indica ter sentido no ultimo
més, importa verificar se o facto de apresentar dor tem influéncia na Adesdo a Terapéutica.
Para tal, utilizou-se o teste T de Student para as sub-escalas Problemas cognitivos e Negacao
ou desconfianga e o teste de Wilcoxon- Mann-Whitney para as sub-escalas
Doenca/Terapéutica, Suporte social e Influéncia de pares.

Para as sub-escalas Problemas cognitivos e Negagdo ou desconfianga ndo se encontraram
diferencas estatisticamente significativas pois todos os valores de p-value (“Sig.”) de 0,45 ¢
0,53 respectivamente sdo superiores ao nivel de significancia de referéncia. Na sub-escala
Influéncia de Pares podemos constatar que existem diferencas significativas, (p<0,05), Z=-
2,156. Os sujeitos sem dor obtém significativamente valores mais baixos nesta sub-escala
(M=1,81) do que os sujeitos com dor (M=2,79). Nas sub-escalas suporte social e
doenca/terapéutica ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas.

DISCUSSAO

Da interpretacdo dos resultados obtidos verificdmos que no grupo dos pais predomina,
maioritariamente, o Locus de Controlo Externo e no grupo dos filhos o Locus de Controlo
Interno. As barreiras da Adesdo a Terapéutica apresentam uma maior intensidade na sub-
escala de problemas cognitivos, seguida da negacdo e da doenca/terapéutica. As sub-escalas
gue representam uma menor intensidade como barreira sdo o suporte social e a influéncia de
pares.
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Relativamente ao Locus de Controlo, a maioria dos pais vivencia a doenca do filho
admitindo que esta depende de factores exteriores a si, COmo a sorte ou 0 acaso. Por sua vez,
os filhos créem que a doenca foi determinada pelas suas ac¢Ges ou competéncias, acreditando
que podem influenciar o seu estado de saude.

Contrariamente as nossas expectativas, de que pais e filhos apresentariam o mesmo tipo de
Locus de Controlo (interno ou externo), nos pais foi evidente um predominio do controlo
externo e nos filhos um predominio do controlo interno. O desenvolvimento do Locus de
Controlo é consequéncia de um processo de aprendizagem social, onde a familia ou outros
significativos servem como padrdo comparativo (Ribeiro, 1994; Strickland, 1989).

O facto de os filhos apresentarem um predominio do Locus de Controlo Interno demonstra
ser adaptativo e saudavel, sendo um melhor preditivo do comportamento relativo a saude.
Como referido no estudo de Almeida e Pereira (2006), esperdvamos que o grupo dos filhos
apresentasse uma tendéncia para internalizacdo, uma vez que ao longo do desenvolvimento é
esperado um incremento progressivo do controlo interno.

No que diz respeito a Adesdo a Terapéutica, encontramos os valores médios mais elevados
nas sub-escalas problemas cognitivos, seguida da negacdo ou desconfianca e
doenca/terapéutica, constituindo-se como maiores barreiras a adesdo. A maior intensidade das
barreiras (sub-escala problemas cognitivos) parece apontar para aspectos como confusdo ou
conhecimento do que é estar doente. A sub-escala da negacdo esta relacionada com aspectos
como o optimismo/pessimismo e autonomia. A sub-escala doenca/terapéutica aponta para
aspectos como as dores, desconforto e alteracBes fisicas. Por outro lado, as sub-escalas
suporte social e influéncia de pares ndo constituem barreiras a adesdo, sendo as que
apresentam valores médios mais baixos.

Os resultados obtidos reflectem para barreiras directamente relacionados com a doenca e
processos internos do proprio paciente. Sendo uma populacdo com doenca crénica ndo era
esperado que estes fossem totalmente aderentes, pois como mencionado no estudo de Joyce-
Moniz e Barros (2005), os doentes cronicos tendem a apresentar um menor cumprimento das
indicacbes médicas quando comparados com doentes agudos. Particularmente nas doencas
reumaticas e tal como refere Bennett (2002), a Adesdo a Terapéutica é determinada pela
crenca da gradual ineficacia dos analgésicos para as dores. Comparativamente ao estudo atras
mencionado, a crenca de que a medicacdo se torna pouco eficaz foi observavel na presente
investigacdo uma vez que, apenas cerca de metade do total da amostra (48,5%) acredita na
eficacia dos medicamentos dos sujeitos, referindo ter sentido melhorias com a medicacéo.

Neste estudo ndo se verificaram diferengas na Adesdo a Terapéutica em funcdo do Locus
de Controlo do grupo dos filhos. Embora se tenha averiguado que os sujeitos com Locus de
Controlo Interno sdo os que apresentam menor intensidade de barreiras a adesdo. De acordo
com o modelo classico de Rotter (1990), sujeitos com um dominio interno implementavam
um maior nimero de comportamentos de Adesdo a Terapéutica. Estudos mais recentes
referem que nem sempre esse facto se verifica (Almeida & Pereira, 2006). Na investigacao
anteriormente citada sujeitos com Locus de Controlo Interno podem adoptar estratégias
inadequadas na Adesdo a Terapéutica como por exemplo a negagdo ou repressdo. No nosso
estudo verificamos que uma das sub-escalas que se apresenta com um valor médio mais
elevado € a sub-escala da negagdo ou desconfianca (M=2,73). Embora a amostra total do
grupo dos filhos apresente um dominio da internalidade (66,7%), 0s sujeitos com um dominio
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da externalizacdo sdo o0s que ostentam resultados mais elevados na sub-escala negacdo ou
desconfianga.

Relativamente ao género, observamos que este ndo influencia o Locus de Controlo, néo se
encontrando diferencas significativas. A condi¢do cronica deste estudo tem uma maior
prevaléncia no género feminino, justificando a amostra ser constituida maioritariamente por
sujeitos deste genero (78,8%). Este facto atribui-nos dois grupos pouco homogéneos em
termos de comparagéo.

Em ambos os géneros verifica-se um predominio do Locus de Controlo Interno com
valores de 71,4% e 65,4% para rapazes e raparigas respectivamente. Os resultados obtidos no
dominio da internalidade véo de encontro ao estudo de Sallfors, Hallberg e Fasth (2003) que
indica que as raparigas sdao mais internas e focadas nas emocOes e 0s rapazes sS40 mais
externos apresentando mais dificuldades em arranjar estratégias para lidar com a doenca.

A dor nas doencas reumaéticas é um problema significativo que as criancas tém que
enfrentar. Cerca de metade do total da amostra (51,5%) alega ter sentido dores no ultimo més.
A intensidade da dor categoriza-se em dor leve, dor moderada e dor forte ou incapacitante,
sendo que a maioria dos sujeitos caracterizava a dor como leve ou moderada (21,2% em
ambas as categorias). O valor de 9,1% de sujeitos que alegam sentir dor forte ou incapacitante
ndo é menos preocupante, pois pode ser indicativo da severidade que a doenca esta a provocar
nestes sujeitos. No entanto, este valor pode indicar alguma subjectividade da escala da
intensidade da dor, uma vez que nem todos 0s sujeitos sentem dor da mesma forma.

Da mesma forma, tal como justificado atraveés do estudo de Sallfors, Hallberg e Fasth
(2003), existem diferencas em relacéo ao género na percepcao da dor. O mesmo estudo refere
que a dor nas raparigas estd associada ao dominio afectivo e nos rapazes ao dominio
funcional. O valor de 9,1% obtido nesta questdo pode estar relacionado com o facto de as
raparigas apresentarem uma maior propensdo para caracterizar a dor como forte ou
incapacitante.

Os sujeitos referem que a doenca lhes traz problemas como as dores (54,5%), faltar a
escola (30,3%), cansaco (27,3%) e actividades desportivas (21,2%). Verificamos novamente
como a dor na doenga cronica, € um problema com repercussdes varias na vida dos jovens
pacientes, representado com o valor mais elevado dentro das varias possibilidades.

No que respeita a questdo da intensidade da dor verificamos que existem diferencas
significativas na sub-escala influéncia de pares da Adesao a Terapéutica. Os sujeitos sem dor
apresentam valores significativamente mais baixos nesta sub-escala (M=1,81) do que 0s
sujeitos com dor (M=2,79). Os sujeitos com dor manifestam uma maior intensidade de
barreira a adesdo nesta sub-escala. Os resultados obtidos poderdo dever-se a incapacidade dos
sujeitos com dor em falar sobre a doenga com o grupo de pares, talvez por considerarem que
0S seus amigos ndo saibam o que € lidar com os sintomas da doenca, tratamento e efeitos
secundarios que dai podem advir.

Relativamente & questdo do diagnostico da doenga, constatdmos que cerca de dois tercos da
totalidade da amostra em ambos os grupos (pais e filhos) desconhece a doenca diagnosticada.
O desconhecimento da doencga por parte dos filhos pode estar relacionada com o facto de néo
se lembrarem do termo médico ou simplesmente porque os pais ou 0 médico ndo lhes
explicaram devidamente a doenca. Por outro lado, os pais podem também desconhecer a
doenca devido aos termos medicos por vezes complexos, no entanto, o valor de 54,5%
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apresentado pelos pais é tdo ou mais grave que o valor apresentado pelo filhos (60,6%) pois
deveriam ter uma maior preocupacao parental e interesse na vivéncia da doenca do filho.

Surpreendentemente mais de metade do total de pais (64%) considera que a doenca nao
tem quaisquer consequéncias na vida do filho. Considerando que o diagnostico de uma
doenca crdnica origina um estado de crise que pode ter periodos agudos de agravamento com
descompensacdo ou de interaccdo com a doenca, significativa para o paciente e seus
familiares.

A percentagem de 64% apresentada pelos pais é preocupante, ndo nos podendo deixar de
questionar se a auséncia de preocupacdo corresponde a um possivel desinteresse ou a uma
tentativa de desprezar a gravidade da situagdo. Restaria analisar se os filhos ndo apresentam
realmente sintomas de descompensacéo ou se 0s pais estdo pouco atentos a sua manifestacdo
e por sua vez as consequéncias que tém na vida do filho.

O desconhecimento acentuado da doenca e das suas consequéncias apresentado pelos pais
e a falta de preocupacdo para com o estado de saude dos filhos evidencia o caracter alarmante
dos dados colocando em causa as suas competéncias parentais.

Os pais referem que a doenca do filho ndo provocou alteragdes no dia-a-dia da familia
(45,5%). Os resultados obtidos nesta questdo vao de encontro a literatura como descrito no
estudo de Lipani e Walker (2006). Os autores referem que a doenca crénica pode afectar o
bem-estar, bem como as actividades e rotinas diarias da familia. Contudo, 0 mesmo estudo
menciona que a presenca de um familiar com doenca cronica nao afecta todas as familias da
mesma forma. O valor de 45,5% pode dever-se apenas ao facto destas familias ndo terem sido
afectadas ao nivel das suas rotinas didrias. Questionamo-nos entdo, se 0 seguimento nas
consultas, medicacdo ou outros tratamentos, dores e eventuais internamentos nao tém impacto
no dia-a-dia de uma familia, ou se porventura estas familias se encontram num estado de
acentuado desconhecimento ou eventual negacéao.

Consideramos a amostra recolhida de 33 participantes ser reduzida, constituindo-se como
limitacdo desta investigacdo. As doencas reumaticas na populacgdo infantil sdo uma condicgéo
cronica rara, para além disso a recolha acabou por ficar limitada a populacdo de uma unica
instituicdo hospitalar. A sobreposicdo destes factores justifica a dificuldade na recolha de mais
sujeitos para integrarem a amostra. Da mesma forma a auséncia de comparacdo de sujeitos
com outras doencas cronicas representa outra limitacdo do estudo.

Concluindo, numa Optica de prevencao primaria, a analise da vivéncia que 0s pais exercem
na doenca de um filho permitira identificar atempadamente quais os pais que poderdo revelar
mais dificuldades e problemas. Também a forma como os filhos se adaptam a doenca e
cumprem a terapéutica prescrita permitird identificar os principais problemas e trabalha-los
garantindo uma vivéncia e adesdo adaptativas. No mesmo ambito da prevencdo seria de
importancia primordial uma intervencdo psicologica em contexto hospitalar,
consciencializando e sensibilizando estes pais sobre a doenca em si e qual 0 impacto na vida
do filho.

Perspectivando investigacGes futuras neste dominio, afirma-se que seria de maior interesse
alargar horizontes no estudo do vasto leque doencas cronicas e estabelecer comparagdes com
doencas de caracter agudo.
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