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Qualidade de vida e coping familiar na anemia falciforme e VIH/SIDA: Estudo
comparativo numa amostra angolana

Resumo

As doencas cronicas, como a anemia falciforme e o VIH/SIDA, sdo muito comuns
entre a populacdo angolana e tém um impacto muito forte tanto para o paciente como
para a familia. Este estudo tem como objetivo principal o estudo da qualidade de vida
e coping familiar em pacientes com anemia falciforme e VIH/SIDA. A amostra é
composta por 80 sujeitos, sendo 40 sujeitos por grupo, abrangendo adultos acima dos
18 anos de idade. Foi utilizado um Questionario Sociodemogréafico para a obtencéo
dos dados pessoais dos sujeitos, um Questionario Complementar para a recolha de
dados sobre as doencas em estudo, o Qualidade de Vida (QOL) e a Escala de
Avaliacdo Pessoal Orientada para Crise em Familia (F-COPES). Os estudos de
consisténcia interna remeteram para um alfa de Cronbach para o0 QOL de .933 e para 0
F-COPES de .871. Para a qualidade de vida familiar, os resultados apresentam uma
diferenca estatisticamente significativa entre os grupos nos fatores do QOL: Bem
Estar-Financeiro, Tempo, Vizinhanca, Casa, Mass Media, Emprego e Educagéo, com
uma superioridade da qualidade de vida familiar por parte do grupo com anemia
falciforme. Em relagdo ao F-COPES, os resultados estatisticamente significativos séo
para 0 Reenguadramento, Apoio Espiritual e Avaliacdo Passiva. Este estudo é um
pequeno contributo para investigagdes futuras acerca de doencas cronicas em Angola.

Palavras-chave: Doenca cronica, qualidade de vida familiar, coping familiar, anemia
falciforme, VIH/SIDA.



Family quality of life and family coping in sickle cell anemia and HIV/AIDS: A
comparative study in an Angolan sample

Abstract

Chronic diseases, like the sickle cell anemia and HIV/AIDS, are very common among
angolan population and they have a very strong impact for the patient as for the
family. This study aims to study the family quality of life and family coping in
patients with sickle cell anemia and VIH/SIDA. The sample is composed by 80
subjects, 40 subjects for each group, including adults above 18 years of age. A
Sociodemographic Questionnaire was used for obtaining personal data about the
subjects, a Complemental Questionnaire to collect information about the diseases in
study, the Quality of Life (QOL) and the Family Crisis Oriental Personal Evaluation
Scales (F-COPES). The internal consistency studies indicated a Cronbach alpha
coefficient of .933 for the QOL and of .871 for the F-COPES. For the family quality
of life, results pointed for a statistical significant difference between groups for the
QOL factors: Financial Well-Being, Time, Neighborhood, House, Mass Media, Job
and Education, with a higher family quality of life pot the sickle cell anemia group.
For the F-COPES, results are statistically significant for the Reframing, Spiritual
Support e and Passive Assessment. This study is a small contribution for future studies
about chronic diseases in Angola.

Key-wods: Chronic disease, Family quality life, family coping, sickle cell anemia,
HIV/AIDS.
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Introducéo

A anemia falciforme (AF) é uma doenca cronica que, a semelhanca
do Virus de Imudificiéncia Humana (VIH), pode apresentar inumeras
complicages bioldgicas, psicoldgicas e sociais. Neste sentido, a melhoria da
gualidade de vida e o coping familiar podem ser condicionantes para pessoas
portadoras destas doencas cronicas.

Ao referir-se da anemia falciforme, Zago (2007) caracterizou-a como
uma doenga congénita que se transmite de pais para filhos, passando de uma
geracdo para outra e salientou que diversos fatores genéticos podem
influenciar a resposta individual & doenca. Acrescenta ainda que as
principais consequéncias desta doenga sdo decorrentes da falciformacéo,
alteracdo do formato das hemécias, célula redonda e flexivel responsavel
pelo transporte do oxigénio.

Por outro lado, o VIH/SIDA, doenca cronica conhecida como a
pandemia do século, afeta milhGes de pessoas em todo o mundo (Calvetti,
Ucker, Muller, & Nunes, 2008).

Devido a cronicidade destas doengas, estas revelam um impacto muito
significativo ndo so para o doente mas também para a rede de apoio como a
familia, amigos e pessoas préximas, no sentido de ajudar a superar as
dificuldades prolongadas ocasionadas pela doenca (Maldaner, Benter,
Brondani, Budé, & Pauleto, 2008). Estas dificuldades registam-se sobretudo
no relacionamento com as pessoas com quem vivem habitualmente como a
familia, amigos ou outros, o que conduz varias vezes em auto-isolamento
(Olim, 2013). Quando surge uma doenca, a familia depara-se com uma
situacdo que afeta a estabilidade e vé-se confrontada com a necessidade de
desencadear estratégias de coping efetivas, no sentido de adquirir novamente
0 seu equilibrio (Peixoto & Santos, 2012).

Tendo em conta o impacto da doenca crénica ao nivel do doente, da
familia e dos servicos de salde, surge a necessidade deste estudo enquanto
contributo para a investigacdo realizada em Angola no &mbito da qualidade
de vida familiar e estratégias de coping familiar em doentes com anemia
falciforme e VIH/SIDA. Numa fase ainda exploratoria, este estudo podera
ajudar a compreender melhor as dificuldades e os problemas decorrentes
destas doencas.
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I- Enquadramento conceptual

1.1. Impacto da doenga crénica na familia

A doenca crénica é tida como uma situa¢do permanente e limitadora,
sendo necessario que 0 paciente se adapte, pois ocorrem perdas em varios
aspetos: fisico, social e emocional. O seu desenvolvimento é lento e
apresenta efeitos a longo prazo, dificeis de prever. A maioria destas doengas
ndo tém cura, no entanto, algumas podem ser prevenidas ou controladas por
meio da detecdo precoce e tratamento adequado (Pitaluga, 2006). Elas sdo
muito variadas e potencialmente podem afetar qualquer um dos sistemas
fisioldgicos do individuo, apresentando como carateristicas comuns o facto
de serem doencas de longa duracdo, afetarem profundamente a vida dos
individuos, e a intervencdo médica visar mais o controlo dos sintomas do
gue a cura (Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Neste sentido, apresentam como consequéncias mudancas no sistema
familiar e muitas dessas alteracfes sdo derivadas de stress originado pelas
quebras das rotinas e mudancas de papéis familiares (Gabriel, 2012),
sobretudo quando o doente ndo consegue desempenhar as suas fungdes
normalmente, ficando limitado, porque a doenca crdnica provoca
circunstancias dificeis com progressos e retrocessos (Black, 1996, citado por
Grilo, 2001). Afeta também as funcbes fisicas e psicolégicas de um
individuo nas suas atividades diarias pois, sd0 permanentes e incapacitantes,
provocando alteragfes patologicas irreversiveis, esperando-se um longo
periodo de supervisdo, observagdo e cuidados resultantes de um problema
irreversivel ou um estado patoldgico latente (Philips, 1995).

A presenca da doenga cronica e as suas incertezas, o impato dos
tratamentos, 0s problemas com profissionais e com as instituicdes, a falta de
informacdo e apoio e as limitagdes a que a doenca obriga, sdo situacGes
geradoras de sentimentos ambivalentes e revelam que a ansiedade, a
angustia, medo e depressao, sdo alguns dos sentimentos experienciados e
considerados reacOes de adaptacdo a doenca (Gongora 2002). Como refere
Canam (1993, citado por Pedro, 2009), as tarefas de adaptacdo sdo varias e
enfrentadas pela familia e considera que, é necessario aceitar a doenca,
manter o seu padréo familiar, lidar efetivamente com a situagéo do dia-a-dia
e dar resposta as necessidades de desenvolvimento do doente, como forma
de aceitacdo clara e adaptacdo a situacdo. Por outro, preservar as relagdes no
seio da familia, equilibrando as necessidades do doente com as necessidades
dos outros membros da familia como um todo, e fazer com que 0s mesmos
possam gerir 0s seus préprios sentimentos, sdo igualmente tarefas fulcrais
para quem tem de enfrentar uma doenca crénica.

De acordo com Gongora (2002), no seu modelo sistémico ecolégico,
refere que existem quatro tipos de alteracBes resultantes de uma doenca
cronica que podem influenciar o impacto familiar. Estas alteracdes podem
ser estruturais, processuais, emocionais e derivadas de carateristicas
especificas da enfermidade. Estas situagdes podem, em alguns casos,
provocar um isolamento social da familia ou o prevalecer de cuidados nos
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papéis e funcbes familiares, na alteracdo de habitos, das prioridades e dos
seus planos (Gongora. 2002). As alteracdes a nivel estrutural centram-se no
isolamento social da familia e na potencial rigidez da interacdo familiar,
principalmente entre familia e doente, mas também entre 0s servicos
assistenciais e a familia (Géngora, 1996). Para Guerra (2012), nas familias
com pessoas com uma doenca crénica, os padrdes de interacdo tornam-se
rigidos, pois a familia pode apresentar dificuldades em alterar a sua
organizacgdo face as exigéncias da doenga. Quanto as alteragdes processuais,
Gébngora (2002) refere que se prendem com o ciclo de vida familiar e seus
subsistemas, nos quais se alternam momentos centripetos e desenvolvem
tarefas internas e externas gerando novas estruturas, tarefas do ciclo de vida
individual e a propria doenca. As alteraces emocionais sdo as que resultam
da discrepancia nos sentimentos que os familiares deveriam evidenciar por
razbes sociais, culturais, religiosas e pessoais e 0S que evidenciam
realmente. Por outro, a ansiedade, a angustia, 0 medo e a depressdo, sdo
alguns dos sentimentos experienciados e considerados normais de adaptacao
a doenca (Goéngora, 2002). O mesmo autor acrescenta que existem trés
elementos fundamentais relacionados com as carateristicas especificas das
alteracdes da doenca: a tipologia da doenca, o estigma social associado a
doenca e as crencgas. O estigma social é considerado como um atributo, uma
marca que pode ser tomada como indesejavel em determinados contextos
sociais do individuo que detém uma condicdo diferenciada aos demais
membros da sua comunidade.

Ainda em relacéo ao estigma, Scambler (1998, citado por Dias, 2013)
descreveu que, quanto a vivéncia real ou ao medo dele ocorrer, 0 estigma
pode ser fruto da experiéncia dos factos vividos pelo sujeito ou corresponde
ao medo de uma potencial discriminacdo, onde nenhuma situacdo de factos
ocorreu, mas o sujeito tem consciéncia que o seu atributo € um potencial
fator desencadeador de discriminagéo.

Tendo em conta as diversas denominagdes sobre a doenca crénica, foi
desenhada uma tipologia com o intuito de ultrapassar as classificaces
tradicionais das doengas assentes em critérios biomédicos, definir categorias
significativas e Uteis de doengas, com exigéncias psicossociais que criam nos
individuos e seus familiares, maior vinculo clarificando as relagdes entre
doenca e familia (Sousa et al., 2007). Neste sentido, temos de considerar a
tipologia psicossocial de Rolland (1994) que prop6s uma classificacdo que
permite um maior vinculo entre os mundos biol6gicos e psicossociais,
descrevendo a doenga crénica segundo cinco categorias: inicio, evolugdo,
resultado, incapacidade e grau de incerteza ou imprevisibilidade. Quanto ao
inicio de uma doenca, pode reportar-se as manifestacdes dos sintomas, assim
coOmo a sua percepc¢do, caracterizando-se como agudo ou gradual (Sousa et
al, 2007). O inicio gradual descreve como os sintomas da doenga vao
aumentando e agravando a medida que o tempo vai passando, enquanto no
agudo, o inicio é mais agravante e, em certos casos a familia mobiliza-se e
reorganiza-se quando toma conhecimento da gravidade da doenca, para que
possa prestar 0 apoio necessario ao doente.

Quanto a evolucdo, relaciona-se com o curso dos sintomas e,
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igualmente, com a mudanca exigida nos papéis familiares. Descrevem-se
como progressivas, quando a doenca € continuadamente sintomatica e
aumenta de gravidade, com recaidas ou episodicas, pela alternancia entre
periodos estaveis, de baixa sintomatologia e outros de exacerbacdo de
sintomas. O curso constante ocorre quando apés um problema inicial, a
condicdo clinica do doente se vai mantendo (Sousa et al., 2007). No que se
refere aos resultados, os mesmos autores consideram que numa situacdo de
doenca cronica podem esperar-se trés situagBes: a morte, doengas
potencialmente fatais ou que encurtam a vida e doencas que ndo afetam o
tempo de vida. O grau de incapacidade de uma doenca pode surgir no inicio,
ao longo ou no final da doenca e levar também a restri¢oes a varios niveis,
provocando limitac6es ao nivel sensorial e cognitivo (entre outros).

Ainda em relacdo as doengas cronicas, Rolland (1987) na sua
tipologia psicossocial estabelece trés fases da doenga cronica (crise, cronica
e terminal). A fase da crise carateriza-se pela aprendizagem e convivéncia
com a doenga, quando é estabelecido o diagnostico. Segundo Maldaner e
colaboradores (2008), a presenca de uma doenca na fase cronica, implica em
primeiro lugar, a aceitacdo da doenca como forma que cada individuo vai
lidar com situacgdes criticas da vida, em segundo lugar o impacto que estas
provocam no seu quotidiano e nas suas relacbes sociais, centrando-se mais
na possibilidade de colocar a doenga no seu lugar, conformar-se a conviver
com ela, numa combinacdo com as estratégias de coping. Por fim, a fase
terminal, ocorre quando a morte € inevitavel, se torna aparente e domina a
vida, ocorrendo com frequéncia luto antecipatério (Rolland, 1990). Segundo
Sousa e colaboradores (2007), neste estadio, a familia sente fortemente a
perda do doente, sofrendo com ele, tornando-se inevitavel lidar com a
separacdo, a morte, o luto e reassumir a vida familiar depois da morte.

Quanto as crencas, estas representam um sistema que se relaciona com
a saude e a doenca, podendo influenciar os comportamentos relativamente
aos desafios da vida (Kluckhohn, 1958, citado por Guerra, 2012). Alguns
mitos e crengas sdo utilizados para preencher lacunas ou falhas de
informacéo, desencadeando mal-entendidos e o conjunto de crencas sobre a
salde e a doenca que a familia desenvolve influenciam a forma como a
doenca é gerida, bem como a procura de salde, por exemplo, adotando
estilos de vida saudaveis (Imber-Black, 1987, citado por Guerra, 2012).

1.1.1. A anemia falciforme enquanto doenca crénica

A anemia falciforme (AF) foi descoberta em 1910, por Herrick, com a
descricdo do caso de um estudante negro da Universidade das indias
Ocidentais procedente de Granada, que apresentava um quadro anémico
grave acompanhado de ictericia, complica¢des pulmonares e Ulceras nos
membros inferiores (Van-Danem, 2004).

A AF é uma alteracdo genética caracterizada por um tipo de
hemoglobina mutante designada por hemoglobinaS (ou HbS) que provoca
uma distorcdo dos eritrocitos, fazendo-os tomar a forma de "foice", uma vez
que perdem a sua normal biconcavidade. O termo doenca falciforme é
empregado para definir as hemoglobinopatias nas quais pelo menos uma
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hemoglobina mutante é a HbS e as que apresentam maior frequéncia sdo a
anemiafalciforme (HbSS) a S talassemia e as duplas heterozigoses HbSC e
HbSD (Brasil, 2001, citado por Cordeiro, 2007). E uma doenca cronica
congénita, transmite-se de pais para filhos, ou seja, tem um carater
transgeracional (Raw & Minnucin, 1991). Existem varios tipos de anemias,
mas a mais frequente e de maior relevancia clinica é a anemia falciforme, em
que o individuo portador é do tipo homozigético por possuir duas
hemoglobinas SS, nesse caso, a crianca recebe de cada um dos progenitores
um gene de hemoglobina S (Santos, 2013).

Esta doenca tem maior incidéncia na raca negra e em alguns brancos,
sobretudo os que vivem junto ao Mediterrdneo, nomeadamente na Grécia,
Italia, Médio Oriente e india. A proposta de diagndstico neonatal das
sindromes falciformes ja é bastante conhecida e teve impulso na década de
setenta, nos Estados Unidos da América, na Jamaica e outros locais (Di
Nuzzo & Fonseca, 2004). Afeta ainda individuos na Africa, na Asia, no
continente americano e no Médio Oriente, assumindo maior gravidade em
criancas pela elevada taxa de mortalidade e morbilidade (Van-Dunem,
2004). Estimaram ainda que, nos Estados Unidos, um em cada 600 Afro-
Americanos, seja portador da doenca e uma em cada 12 pessoas é portadora
do traco falciforme.

As manifestagcbes clinicas das doencas falciformes derivam
diretamente da anormalidade molecular representada pela presenca da
hemoglobina S (HbS) (Zago, 2007) e podem manifestar-se de forma
diferente em cada individuo, variando com a idade e, sobretudo, com os
cuidados que se tem para preveni-las (Santos, 2013). Segundo a Organizagdo
Mundial da Saude (OMS, 2006), esta doenca provoca muitos sintomas e
sinais no individuo tais como: crises de dores nos 0ssos, musculos e
articulagbes, palidez, cansaco facil por causa da redugdo do oxigénio
circulante, ictericia devido ao excesso de bilirrubina no sistema circulatério
resultante da destruigdo rapida dos eritrocitos. Para Di Nuzzo e Fonseca
(2004) existem outras manifestagdes clinicas desta doenca tais como: a crise
de vaso-oclusao resultante da obstrugdo dos vasos sanguineos por hemécias
falciformes, sindrome toracica aguda caracterizada por dores do térax, tosse,
febre, dispneia, vasculopatia cutadnea, anemia com hemoglobina (Hb) a
oxilar entre 6 e 9 g/100 ml de sangue e crises de aplasia induzida pelo virus
humano B19. Pessoas com a doenca falciforme apresentam sintomas
diversos, dentre eles a anemia cronica, ictericia, crises algicas, dactilite ou
sindrome mé&o-pé, infecBes, priapismo, necrose vascular de fémur e imero,
acidente vascular cerebral ou acidente vascular encefalico e sindrome
toracica aguda (Brasil, 2007).

No concernente ao tratamento da AF, Zago (2007) refere que apesar
da investigagdo intensiva em relacdo ao tratamento da AF ndo foi, até ao
momento, identificado um medicamento seguro para 0 uso clinico
prolongado, essa situacdo permanece até os dias de hoje, em que ainda nao
foram desenvolvidas formas eficazes de tratamento definitivo. Alguns
autores destacam que a transfusdo de hemaécias tem sido o recurso
terapéutico cada vez mais utilizado, em parte por ter-se tornado o
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procedimento mais seguro, mas, sobretudo, porque € capaz de prevenir
complicacOes graves e estimam que 20 a 30% dos pacientes com AF séo
mantidos em regime cronico de transfusdo (Cancado & Jesus, 2007).

No campo epidemioldgico, a AF constitui um fator de desequilibrio
socio-familiar, com consequéncias econdémicas ndo sé para as familias mas
também para a sociedade (Luemba, 2009). De acordo com Castro e
colaboradores (2008, citados por Luemba, 2009), a anemia hereditaria
constitui um grave problema de salde publica, que em 1983 foi calculado
cerca de 60 milhdes de individuos portadores de trago drepanocitico
(hemoglobina S), 50 dos quais residem em Africa; o nimero global em 1992
deveria ascender a 78 milhdes. Em cada ano nascem cerca de 156.000
criancas com anemia de células falciformes, das quais 130.000 em Africa.
Dados referentes a Angola estimam uma prevaléncia do gene da HbS
variando de 4 a 24% com homozigose para hemoglobina S, afetando de 1 a
2% da populacdo (Bernardino, Eggert, Cruz, & Schmidt, 1985).

Sendo uma doenga cronica, Rolland (1994) na sua tipologia
psicossocial da doenca cronica, categoriza a AF como uma doenca
progressiva, com um inicio agudo, curso com recaidas, possivelmente fatal,
encurta a vida, e ndo incapacitante.

Considerando estes fatores como elementos debilitantes de um
individuo que perduram ao longo da vida, exige-se uma maior preocupagdo
individual e coletiva, nomeadamente, adequar programas que visam 0
melhoramento da qualidade de vida do paciente e da familia,
construindo/procurando as estratégias de coping para assegurar 0 apoio
necessario na doenga.

1.1.2. O VIH/SIDA enquanto doenga cronica

Em 1981, o Disease Control Center (DCC) dos EUA, concluiu que
haviam descoberto um novo tipo de doenca que recebeu o nome de SIDA
(Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida). O Virus de Imunodeficiéncia
Humana (VIH) consiste numa doenga infeciosa cronica, incuravel com
particularidades clinicas, imunolégicas e viroldgicas que variam no decurso
evolutivo da doenga, mediante as caracteristicas do hospedeiro e do tipo de
virus (G6is, 2009). E uma doenca incuravel, de morte prematura e combina
uma elevada carga emocional (Grilo 2001). Evolui de uma fase
assintomatica que se podera prolongar por varios anos, para uma fase
sintomatica e posteriormente para SIDA (Gois, 2009).

De acordo com Castro e Remor (2004, citados por Resende, Silva,
Marques, & Abreu, 2008), a infecdo pelo VIH continua a ameacar a vida de
milhGes de pessoas em todo o mundo, cresce exponencialmente e desafia a
formulacédo de politicas de saude, educacdo e desenvolvimento. Sendo uma
doenca crénica, Rolland (1994) na sua tipologia psicossocial da doenca
cronica, categoriza-a como progressiva com inicio gradual, com um curso
com recaidas recorrentes, e é fatal.

Quanto as manifestacbes da infecdio com o VIH, existe uma
especificidade diferente em relacdo a outras doengas pois, verifica-se nesta
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uma insidiosa diminuicdo de fungbes imunitarias que culmina no
aparecimento de infecGes oportunistas como a gripe, que tende a desaparecer
ao fim de um més e surge a febre, dor de cabeca, cansaco, aumento de
ganglios linfaticos no pescogo, virilhas e tumores que conduzem a morte
(Vitorino, 2003). A autora, refere ainda que algumas pessoas infetadas com
0 VIH podem ter sintomas iniciais mais graves, outras podem permanecer
até dez ou mais anos sem revelar qualquer sintoma e na fase inicial da
infecdo, podem n&o existir sintomas ou muito poucos.

Quanto as formas de transmissdo do VIH, Montaghier (1994, citado
por Gois, 2009) refere que existem trés formas: a) via sexual através de
relacOes sexuais, homossexuais ou heterossexuais; b) via parentérica, através
da utilizacdo de materiais como agulhas contaminadas, acidentes por
pancadas com material infetado pelo virus, ou transfusdes com sangue
infetado; e ¢) transmissao vertical transplacentaria durante o parto ou através
do aleitamento materno. Acrescenta ainda que, qualquer pratica sexual
desprotegida, envolve um risco de transmissdo do VIH, uma vez que o virus
podera ser transmitido através de fluidos sexuais ou de sangue, através da
vagina, entre outros.

Referindo-se a discriminacdo e ao estigma, Alonzo e Reynolds (1995,
citados por Gais, 2009), definem que consiste numa construgdo social que
afeta negativemente as experiéncias da vida das pessoas infetadas pelo VIH,
assim como os elementos que constituem a sua rede e suporte social. Neste
sentido, os doentes com VIH7SIDA nem sempre sdo bem vistos pela
sociedade, uma vez que esta estd sujeita ao estigma emocional (Galban,
Linares, Martinez, & Chapela, 2013). A discriminacdo e o estigma
relacionado ao VIH/SIDA referem-se a todas as formas de exclusdo e
distanciamento social, rejei¢do, atitudes separatistas e fazem com que
pessoas que vivem com esta doenca ndo tenham coragem de revelar a sua
infecdo, mesmo a membros da familia e a parceiros (Andrade, 2012).
Segundo ainda 0 mesmo autor, estas atitudes enfraguecem a capacidade dos
individuos e das comunidades de se proteger e considera que é uma auténtica
violag&o dos direitos.

Quanto as crencas sobre a infecdo pelo VIH/SIDA, Weitz (1991,
citado por Gois, 2009), refere que muitas pessoas procuram consultar um
médico e simultaneamente recorrer a Deus, aos santos ou ao bruxo. O que
importa € resolver o problema que em algumas ocasifes ndo é resolvido,
mas apresenta uma desfiguracdo visivel a doenca (Claudine, 1991, citado por
Carvalho, 1994).

No concernente a prevaléncia do VIH/SIDA, a Organizacao das
Nagbes Unidas para a SIDA (ONUSIDA, 2010) revela que no mundo existe
cerca de 33,4 milhdes de pessoas infetadas pelo VIH destes, 69,2% de todas
as novas infe¢bes no mundo ocorrem na Africa subsahariana e 72,2% de
todas as mortes estimadas por VIH/SIDA, registando-se na atualidade um
crescimento enorme de casos com esta doenca.

Em Angola, o Instituto Nacional de Luta Contra o Sida (INLCS,
2010) revelou que os primeiros quatro casos foram diagnosticados em 1985.
Até ao ano 2000 foram notificados ao Ministério da Saude um total
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cumulativo de 57.045 casos e estimados cerca de 207.869 novos casos. O
Relatério Nacional de Vigilancia Epidemioldgica do VIH/SIDA e Sifilis
(RNVEVIHSIDA, 2009) demonstrou existir uma estabilidade na prevaléncia
de casos de VIH/SIDA em Angola no periodo de 2004 a 2009, como sendo
de 1,9% para individuos com idade compreendida entre os 15 a 45 anos. No
primeiro trimestre de 2014, foram realizados 600.000 testes rapidos, dos
quais registaram-se 20.765 novos casos da doenga, perfazendo 3.4%. O
mesmo relatério aponta como fatores de disseminacdo da doenca em
Angola: a) elevada migracdo e urbanizacdo com niveis de pobreza onde a
prostituicdo chega a ser um dos meios de sobrevivéncia; b) piramide da
populacdo jovem com inicio precoce das relagdes sexuais, praticas de
relacBes sexuais transacionais, co-ocorrentes e intergeracdes, poligamia,
aumento das taxas de infecGes por transmissdo sexual, gravidez néo
desejada, taxas elevadas de analfabetismo que dificultam o impacto
significativo das intervencdes educativas e de informagdo; c) sub-
valorizagdo e existéncia de preconceitos sobre o risco das infegdes de
transmisséo sexual, VIH e SIDA, barreiras culturais e religiosas, assim como
existéncia de préaticas e comportamentos de risco na populacéo.

2.1. Qualidade de vida familiar e estratégias de coping familiar: Anemia
falciforme e VIH/SIDA

Segundo Cummins (2000) e Replay (2003, citados por Simdes, 2008),
as primeiras tentativas de delimitar conceptualmente a nocéo de qualidade de
vida, remotam aos primérdios do século XX, baseadas em indicadores
sociais. Ja na segunda metade deste século acrescentou-se a felicidade, a
satisfacdo com a vida, o bem-estar e a qualidade de vida, como um fator
determinante para definir como as familias vivem, quanto a alimentagéo,
salde e escola.

Manso (2007, citado por Simdes, 2008) identificou que a qualidade de
vida em doentes cronicos depende de trés grandes fatores que séo a educagao
e emprego, as infra-estruturas e o ambiente econdmico e habitacional e que,
a qualidade de vida, depende da satisfacdo das necessidades de uma
populagdo, nivel socioeconémico, psicolégico, espiritual e ambiental.
Segundo a UNESCO (2010, citado por Schwartzman & Cossio, 2007), a
qualidade de vida inclui também a educacdo e o emprego, como fatores
fundamentais para o desenvolvimento socioecondémico e socioeducativo.

Nesse sentido, podemos considerar a qualidade de vida em doentes
crénicos, como um elemento associado aos dominios objetivos e subjetivos,
como o bem-estar material, a salde, a produtividade, a intimidade, a
seguranca, 0 bem-estar emocional e social em que, o dominio objetivo pode
ser avaliado quer pelo idividuo, quer por um observador externo, como sao
as condicdes socioeconémicas, enquanto o dominio subjetivo, resulta da
percepcdo que o individuo tem dessas mesmas condi¢des (Cummins, 2000
citado por Simdes, 2008).

Para Andrade (2012), as pessoas vivendo com o VIH/SIDA podem
melhorar a sua qualidade de vida familiar se beneficiarem de um tratamento
medicamentoso com anti-retrovirais e portanto, tirem uma esperanca de vida
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maior.

Por outro lado Pereira, Cardoso, Brenes e Poietti (2008), referem que
a qualidade de vida de pacientes com AF se relaciona com as dimensdes do
ambiente fisico, social, politico, econémico e cultural, e a associagdo direta
dessas dimensfes na satisfacdo com a salde tém relevancia nos aspetos
subjetivos em relacdo aos objetivos.

Por outro lado, as estratégias de coping ou enfrentamento sdo esforgos
cognitivos e comportamentais para lidar com situacdes de dano, de ameaca
ou de desafio quando ndo esta disponivel uma rotina ou uma resposta
automatica (Dell’Aglio & Hutz, 2002). As pessoas com doenga crénica
acabam limitadas na sua capacidade de gerir situacdes stressantes sendo os
mediadores e moderadores como fatores pré-existentes que influenciam esta
estratégia, tais como as carateristicas da pessoa, o nivel de desenvolvimento,
género, experiéncia prévia, temperamento, nivel de controlabilidade
influéncia paterna, suporte social e a interacdo (Lazarus & Folkman, 1984).

O que condiciona o tipo de adaptacdo que tera de ser feita no campo
familiar, profissional e social é o conjunto de alteragdes que dependem do
ciclo de vida em que a pessoa se encontra quando a doenga cronica surge
porque, a adaptacdo a incapacidade é dificil, produz uma sensagédo de perda
que é reflexo, ndo sé da alteragdo de uma funcdo fisica, como também de
uma forma de vida; surgem medos resultantes da indefinicdo das
capacidades economicas e da aceitacdo familiar, social e profissional
(Rolland 2001).

O modo como o individuo percebe cognitivamente a sua doenca
influencia o seu comportamento perante a mesma, dada a importancia do
apoio familiar, da percep¢do que tém acerca da doenca, dos seus
ajustamentos emocionais e 0 modo como lidam com a situag&o, séo aspetos
fundamentais para a adaptacdo em relacdo a doenca (Rodrigues, Rosa,
Moura, & Baptista, 2000). Neste sentido, podem operar-se muitas mudancas
gue envolvem a quebra no equilibrio dindmico familiar, acarretando uma
série de adaptacdes que essa familia realizara, sendo por isso, importantes 0s
recursos de que se dispde, como o evento comecou, qual o seu significado,
como é percebido e as atribui¢es a esse facto (Monteiro et al, 2002;
Romano, 1999).

Existe ainda em Angola um défice no estudo das estratégias de coping
e da qualidade de vida familiar em doentes com doencgas cronicas e suas
familias, o que motivou a realizagdo deste estudo.

Il — Objetivos

O objetivo geral desta investigacdo consiste em comparar a
gualidade de vida familiar e o coping familiar de doentes com anemia
falciforme e VIH/SIDA, numa amostra de 80 sujeitos angolanos.

Os objetivos especificos prendem-se com:

a) Estudar os fatores sociodemogréficos, familiares e relacionados
com a doenca dos doentes com AF e VIH/SIDA;

b) Estudar a consisténcia interna dos itens do QOL e do F-COPES;
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c) Proceder a comparacéo entre o grupo AF e VIH/SIDA quanto a sua
qualidade de vida familiar e coping familiar.

111 - Metodologia

3.1. Selecéo e recolha da amostra

A amostra utilizada neste trabalho foi recolhida em duas unidades
hospitalares da Provincia de Cabinda, o Dispenséario Materno Infantil e o
Hospital Santa Catarina. Num primeiro momento procedeu-se a um pedido
por escrito que foi autorizado pelas diregdes das duas instituicGes.

A recolha de dados iniciou-se em outubro de 2013 e terminou em
janeiro de 2014. A amostra € constituida por 80 sujeitos, dos quais 40 com
anemia falciforme recolhidos no Dispensario Materno Infantil e 40 com
VIH/SIDA recolhidos no Hospital Santa Catarina.

Os critérios de inclusdo na amostra foram: ter diagnostico confirmado
da doenca crénica (AF e VIH/SIDA), idade superior a 18 anos,
nacionalidade angolana, auséncia de perturbagdes psiquiatricas, e documento
de consentimento informado assinado.

A equipa médica e enfermeiros de ambos os servigos, ajudaram a
mobilizar os pacientes que vinham receber os anti-retrovirais e a consulta
médica, encaminhando-os ao investigador para o preenchimento dos
protocolos, que foram aplicados numa sala dispensada para o efeito.

3.1.1. Caracterizacao da amostra

A Tabela 1 apresenta dados referentes a varidveis sociodemograficas
dos pacientes com AF e VIH/SIDA. A amostra total utilizada para esta
investigacdo é de 80 casos, sendo 40 para a AF e 40 para o VIH/SIDA.

Tabela 1
Caracterizacdo da amostra: Variaveis sociodemogréaficas
Variavel Grupo Gruo Amostra Total
Anemia Falciforme VIH/SIDA (N=80)
(n=40) (n=40)
n % n % n %
Sexo
Masculino 9 225 8 20.0 17 213
Feminino 31 775 32 80.0 63 78.8
ldade
18-20 2 5.0 1 5.0 1 38
21-30 15 375 3 75 18 22.7
31-40 15 375 18 45.0 33 414
41-50 8 20.0 13 305 21 27.6
51-60 - - 4 10.0 4 5.1
61-64 - - 1 25 1 1.3
Nivel de

escolaridade
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Na varidvel sexo observa-se na amostra total uma predominancia do
sexo feminino com 63 sujeitos (78.8%). O mesmo se verifica na amostra em
grupos, com 77.5% para o sexo feminino na AF e 80.0% no VIH/SIDA.

No grupo AF a maioria dos sujeitos situa-se nas faixas etérias 21-30 e
31-40 anos (cada uma com 37.5%), no grupo VIH/SIDA, a faixa etaria mais
comum s&o 0s 31-40 anos (45.0%).

Quanto ao nivel de escolaridade, os sujeitos com AF completaram em
maior nimero o ensino secundario (n=12; 30.0%). No VIH/SIDA, o 1° ciclo
é o nivel mais comum (n=12; 30.0%), seguido do 3° ciclo (n=10; 25.0%).

Relativamente ao estado civil, podemos verificar que maior parte dos
respondentes vive em unido de facto apresentando na amostra total 53.8%
(n=43).

No que diz respeito a etnia, a que mais se destaca no grupo AF € a
etnia Muoyo (n=19, 47.5%), ja no grupo VIH/SIDA verifica-se que a etnia
Muyombe (n= 25, 62.5%) tem maior representatividade.

Quanto a religido, a catolica tem maior representatividade em ambos
0S grupos 62.5% e 57.5%, respetivamente para a AF e o VIH/SIDA.

Na fonte de rendimentos, o vencimento mensal € 0 mais comum na
AF (57.5%) e no VIH/SIDA é a remuneracao semanal (n=24, 60.0%).

No concernente ao nivel sécioeconomico (NSE), verifica-se que a
maior parte dos sujeitos com AF (n=25, 62.5%) pertence ao nivel médio. No
VIH/SIDA, o nivel médio e baixo apresentam uma percentagem igual a 20.0
para ambos.

Verificamos também que dos sujeitos da totalidade da amostra, 78
(97.5%), vivem nos arredores e bairros da ciadade de Cabinda.

Na Tabela 2 observa-se as variaveis familiares. Quanto ao agregado
familiar verifica-se que em ambos 0s grupos o agregado composto por 4 a 6
sujeitos é o mais representativo, 55.0 e 40.0%, respetivamente para AF e
VIH/SIDA.

A variavel filhos tem a mesma distribuicdo para os dois grupos com
87.5% da amostra com filhos, sendo que a maioria tem entre nenhum a 3
filhos.

No concernente a etapa do ciclo vital da familia, observa-se que a
familia com filhos adolescentes no grupo AF apresenta maior predominio
(n=12, 30.0%). No VIH/SIDA ha um predominio de familias com filhos
adultos numa percentagem de 40.0".

! Para uma descricéo mais exaustiva da amostra, consultar Anexo A.
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Tabela 2
Caraterizacao da amostra: Variaveis familiares
Varivel Grupo Anemia Grupo VIH/SIDA Amostra Total

Falciforme (n=40) (N=80)

(n=40)
n % n % N %

Agregado Familiar
1-3 9 225 15 375 24 30.1
4-6 22 55.0 16 40.0 38 47.6
7-9 9 225 9 225 18 17.5
Filhos
Sim 35 87.5 35 87.5 70 87.5
Néo 5 12.5 8 12.5 10 12.5
Numero de filhos
0-3 25 62.5 26 65.5 51 63.9
4-7 15 375 14 35.0 29 36.4
Etapa Ciclo Vital
Formacé&o do casal 5 125 5 125 10 125
Familia filhos 5 125 1 25 6 75
pequenos
Familia filhos escola 9 225 7 175 16 20.0
Familia filhos 12 30.0 11 275 23 28.8
adolescentes
Familia filhos adultos 9 225 16 40.0 25 313

Para confirmar a equivaléncia entre as duas amostras para a variavel
idade, recorreu-se ao teste t de student para amostras independentes,
t(78)=3.773, p=.01, verificou-se que a diferenca € estatisticamente
significativa, sendo que os sujeitos do grupo VIH/SIDA (M=40.20;
DP=8.58) sdo mais velhos que os da AF (M=32.80; DP=8.95).

Recorreu-se ao Qui-Quadrado para as variaveis sexo, estado civil e
NSE. Para a variavel sexo, X?(1)=0.075, p=.785, este resultado permite
concluir que a diferenca ndo é estatisticamente significativa, porque os dois
grupos sdo equivalentes para esta variavel. Quanto a variavel estado civil, X
(5)=15.078, p=.010, o resultado apresenta uma diferenca estatisticamente
significativa logo, os dois grupos ndo sdo equivalentes para esta variavel.
Para o NSE, X%2)=17.094, p=<.001, a diferenca é estatisticamente
significativa, logo os dois grupos ndo sdo equivalentes para esta variavel.

3.2. Instrumentos

Questionario Sociodemogréafico

Uma vez assinado o documento de consentimento informado (cf.
Anexo B), procedeu-se a aplicacdo do Questionario Sociodemografico com a
finalidade de recolher informagdes que permitissem a caracterizacdo da
amostra e a obtencdo de informac0es relativas aos dados pessoais, familiares
e de condicbes da habitacdo do sujeito (e.g., sexo, idade, nivel de
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escolaridade, estado civil, etnia, religido, agregado familiar, area de
residéncia, fonte de rendimentos, NSE). Para o célculo desta variavel foi
construida uma férmula de calculo com base a determinadas variaveis deste
questionario (cf. Anexo D) e o ciclo vital da familia foi definido segundo a
proposta de Relvas (1996) (cf. Anexo C)

Questionario Complementar

O questionario complementar foi desenvolvido para o estudo em
causa com a finalidade de obter informacbes complementares dos dados
pessoais dos sujeitos (localidade de residéncia, frequéncia de escola,
abandono escolar, motivo do abandono escolar, nimero de reprovacdes),
salde (e.g., histéria de abuso de alcool e drogas, diagnéstico, tempo de
tratamento prescrito pelo médico, acei¢do da doenca, distancia a que reside
do hospital ou servicos de saude, meio de deslocagdo para o hospital (cf.
Anexo E).

Quiality of Life (QOL)

No presente estudo foi utilizada a versdo portuguesa do QOL
formulario parental de D. H. Olson e Howard L. Barnes (1982) - Versdo
NUSIAF SISTEMICA (Adaptado, 2007; Validado, 2008). E um
questionario multidimensional utilizado para a avaliagdo da qualidade de
vida familiar percebida pelo individuo, composto por 40 itens distribuidos
por 11 fatores: Casamento e Vida Familiar (4 itens), Amigos (2 itens), Satde
(2 itens), Casa (5 itens), Educacdo (2 itens), Tempo (5 itens), Religido (2
itens), Emprego (2 itens), Mass Media (10 itens), Vizinhanca e Comunidade
(6 itens). Cada item é respondido de acordo com uma escala de Likert onde
0s sujeitos tém cinco niveis de respostas: 1 (Insatisfeito), 2 (Pouco
Satisfeito), 3 (Geralmente Satisfeito), 4 (Muito Satisfeito) e 5
(Extremamente Satisfeito) (cf. Anexo F).

No estudo de validagdo para populagdo portuguesa do QOL, Simdes
(2008) obteve um alfa de Cronbach .922.

Family Crisis Oriental Personal Evaluation Scales (F-COPES)

O F-COPES, denominado Escala de Avaliagdo Pessoal Orientada para
a Crise em Familia (McCubbin, Olson, & Larsen, 1981) na versdo
portuguesa de A. Vaz Serra, H. Firmino, C. Ramalheira, M. C. Sousa
Canavarro e validada para a populagdo portuguesa por Martins (2008) é
composto por 30 itens que avaliam a forma como a familia enfrenta os
problemas ou dificuldades. Os sujeitos respondem a cada um dos 30 itens
segundo uma escala de Likert de cinco niveis (discordo muito, discordo
moderadamente, ndo concordo nem discordo, concordo moderadamente e
concordo muito). Os itens estdo distribuidos por cinco subescalas:
Reenquadramento, Procura de Apoio Espiritual, Aquisi¢do de Apoio Social-
Vizinhanga, Aquisicdo de Apoio Social-Relagdes intimas, Mobilizagio de
Apoio e duas dimensdes: Atitude Passiva e Avaliacdo Passiva (cf. Anexo G).

No estudo de validacdo do F-COPES para a populagéo portuguesa, foi
obtifo um coeficiente alfa de Cronbach para a totalidade da escala de .85
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(Martins, 2008).

3.3. Andlises estatisticas

Os dados em andlise foram inseridos numa base de dados e para o seu
tratamento utilizou-se o IBM Statistical Package for the Social Sciences
(IBM SPSS Statistic versdo 20). Para este estudo utilizou-se estatisticas
descritivas, tais como a média e o0 desvio padrdo. Também se recorreu ao
estudo e frequéncias para a caracterizacdo da amostra para o estudo dos itens
do QOL e F-COPES. Para analisar a equivaléncia dos grupos em estudo,
recorreu-se ao teste de Qui-Quadrado. O teste t de student para amostras
independentes serviu para analisar a existéncia de diferengas significativas
entre 0s grupos nos resultados totais e fatores do QOL e do F-COPES. A
consisténcia interna foi estudada através do alfa de Cronbach.

IV — Resultados

4.1- Estudo comparativo AF e VIH/SIDA: Variaveis escolares e da
doenca

Na Tabela 3 apresenta-se a comparacdo entre o grupo AF e

VIH/SIDA quanto a veridveis relacionadas com o percurso escolar e a
doenca.

Tabela 3
Analise comparativa grupos AF e VIH/SIDA: Percurso escolar e doenga
Variaveis Anemia VIH/SIDA

Falciforme (n=40)

(n=40)

n % n % t/X? p
Abandono escolar
Sim 25 62.5 36 90.0 8.352 .004
Néo 15 375 4 10.0
N° reprovacgoes
0 16 40.0 23 575 0.631 .530
1 18 45.0 10 25.0
2 4 10.0 4 10.0
3 2 5.0 3 75
Tempo doenca
1-5 37 92.5 23 575  3.785 .001
6-24 3 75 17 42.5
Aceitacao/doenca
Sim 38 95.0 38 95.0 0.000 1.000
Néo 2 5.0 2 5.0
Distancia Hospital
1-5 26 65.0 14 375 -1.787 .078
6-10 10 25.0 18 45.0
12-70 4 10.0 6 175

Meio deslocacgéo
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Pé 9 225 1 25 10.146 .017
Carro 4 10.0 1 25

Mota 1 25 2 5.0

Taxi 26 65.0 36 90.0

Acesso medicamentos

Sim 37 925 38 95.0 0.213 .644
Né&o 3 7.5 2 5.0

N° hospitaliza¢des

anteriores

0-4 33 82.0 40 100.0 5.701 .001
5-8 7 175 - -

Doenga na familia

Sim 21 52.5 21 52,5  0.000 1.000
Né&o 19 47.5 19 47.5

Parenstesco doenca

Pais 1 25 1 25 10.533 .160
Filhos 7 175 3 7.5

Tios 1 25 1 25

Marido 2 5.0 8 20.0

Sobrinho 1 25 2 5.0

Irma 5 125 5 125

Mée - - 1 25

Outros 4 10.0 - -

Crencas/doenca

Armadilha 1 25 1 25 10.384 323
Contaminagéo - - 3 75

Deus 6 15.0 3 7.5

Duvidosa - - 2 5.0

Envenenamento - - 1 25

Feiticos 25 62.5 21 525

Maus espiritos - - 1 25

Nenhuma 8 20.0 7 17.5

Problemas noturnos - - 1 25

A variavel abandono escolar revela um maior abandono por parte do
grupo VIH/SIDA (90.0%), sendo a diferenca estatisticamente significativa,
X?(1)= 8.352, p=004.

Quanto ao tempo em que 0s pacientes vivem com a doenca, registou-
se que em média os sujeitos com VIH/SIDA (M=5.53; DP=5.06) convivem
com a doenca ha mais tempo do que o grupo AF (M=2,30; DP=1.82), sendo
0 resultado estatisticamente significativo, t(78)= 3.785, p= .000.

No concernente ao meio de deslocacdo, o taxi representa 0 meio mais
utilizado em ambos 0s grupos, apesar de 22.5% do grupo AF ir a pé para o
hospital, revelando uma diferenca estatisticamente significativa, X*(3) =
10.146, p=.017.

No que se refere ao nimero de hopspitalizaces anteriores o grupo AF
apresenta em média um namero superior de hospitaliza¢bes, t(78)= 5.701,
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p=.000, sendo por isso estatisticamente significativa.

As variaveis numero de reprovaces, aceitacdo da doenca (igual taxa
de aceitacdo em ambos os grupos), distdncia ao hospital, acesso a
medicamentos, doen¢a na familia, parentesco e crencas ndo alcancaram o
limiar de significancia estatistica.

4.2- Analise dos itens e consisténcia interna do QOL

No ambito da analise dos itens do QOL verifica-se que o item 21
apresenta a média mais elevada (M=3.88; DP=0.97), enquanto o item 39
apresenta a menor média (M= 2.01; DP=1.01).

Obteve-se um valor de coeficiente alfa de Cronbach de .933 para a
escala total. No estudo da correlacdo item-total corrigida, o item 21 (r =.17)
apresenta uma correlagdo baixa, registando-se que a eliminacdo deste item
levaria uma melhoria muito reduzida do valor do coeficiente (.94) (cf.
Tabela 4).

Tabela 4
Estudo dos itens e alfa de Cronbach: QOL
Itens QOL M DP Correlagdo item Alfa eliminagéo
total corrigido do item
QOL1 3.00 111 .46 .93
QOL2 2.66 1.23 31 .93
QOL3 3.55 1.00 .34 .93
QOL4 3.10 1.06 .32 .93
QOLS5 3.21 0.80 .26 .93
QOL6 3.45 0.95 .30 .93
QOL7 2.78 1.05 .40 .93
QOL8 2.89 .941 .52 .93
QOL9 2.86 1.18 .58 .93
QOL10 3.00 1.04 .58 .93
QOL11 2.98 1.04 .68 .92
QOL12 3.08 0.95 .67 .93
QOL13 2.98 0.85 .62 .93
QOL14 251 1.04 .50 .93
QOL15 3.04 1.23 .33 .93
QOL16 3.16 0.84 .59 .93
QOL17 3.28 0.85 .48 .93
QOL18 3.06 0.86 .48 .93
QOL19 3.39 0.89 .54 .93
QOL20 291 0.98 .59 .93
QOL21 3.88 0.97 17 .94
QOL22 3.49 0.87 31 .93
QOL23 3.06 0.87 .64 .93
QOL24 2.74 0.91 .54 .93
QOL25 2.96 0.86 .56 .93
QOL26 2.89 0.87 .52 .93
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QOL27
QOL28
QOL29
QOL30
QOL31
QOL32
QOL33
QOL34
QOL35
QOL36
QOL37
QOL38
QOL39
QOL40

2.70
2.74
2.46
2.45
2.54
2.03
2.16
2.40
2.73
2.34
2.46
2.73
2.01
3.06

0.90
0.92
0.95
1.01
0,96
1.01
1.06
1.07
0.85
0.91
0.87
0.88
1.01
0.94

48
.55
.58
.64
.54
.50
.54
.54
.57
.50
44
51
.53
42

.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
.93
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Na Tabela 5 encontra-se a comparacdo do coeficiente de alfa de
Cronbach do estudo presente com os valores de estudo de valida¢do para a
populagdo portuguesa do QOL (Simdes, 2008). A comparagdo efetuada
aponta para valores mais elevados na maioria dos coeficientes para o estudo
de validagdo para a populagdo portuguesa, comparativamente ao presente
estudo. No entanto, destaca-se a superioridade obtida neste estudo para os
fatores Mass Media e Emprego. A diferenga com maior amplitude encontra-
se no fator Educacéo (.825 e .168).

Tabela 5

Comparacdo coeficiente do alfa de Cronbach do QOL: Estudo Simdes
(2008) e estudo presente

QoL

Alfa amostra normativa
(Simdes, 2008)

Alfa do presente estudo

Bem Estar Financeiro

Tempo

Vizinhanga e Comunidade

Casa
Mass Media

Relaces Sociais e Salde

Emprego
Religido

Familia e Conjugalidade

Filhos

Educacéo
Escala Total

.891
979

.888
.900
.805
735
739
971
797
.796

.825
.922

.866
.766
.850
.908
.875
.666
.803
523
.594
.701

.168
.933
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4.3- Analise dos itens e consisténcia interna do F-COPES

Da analise dos itens do F-COPES verifica-se que o item 30 apresenta
a média mais elevada (M=4.73; DP= 0.69), enquanto o item 18 é 0 menos
cotado (M= 3.44; DP=1.20).

Obteve-se um coeficiente alfa de Cronbach de .871 para a escala total.
A anélise da correlacdo item-total corrigida dos 30 itens indica que os itens
9, 13, 14, 22, 23, 27 e 30 funcionam menos bem (com correlacGes inferiores
a .30), e a sua eliminacdo poderia levar a um ligeiro aumento do valor do
alfa de Cronbach, especialmente no caso do item 30.

Tabela 6

Estudo dos itens e alfa de Cronbach: F-COPES

Itens F-COPES M DP Correlagdo item  Alfa eliminagéo

total corrigido do item

F- COPES1 401 1.07 48 .865
F-COPES2 4.09 0.87 .67 .860
F-COPES3 4.06 0.81 .52 .864
F-COPES4 4.09 0.73 .56 .864
F-COPES5 4.29 0.73 .66 .861
F-COPES6 3.89 111 43 .866
F-COPES7 3.64 0.97 .38 .867
F-COPES8 3.64 121 48 .865
F-COPES9 4.44 0.70 27 .870
F-COPES10 3.94 0.87 .64 .861
F-COPES11 3.93 0.70 .36 .868
F-COPES12 3.89 0.99 40 .867
F-COPES13 401 0.75 A1 .873
F-COPES14 471 0.62 .16 871
F-COPES15 3.69 1.01 .30 .870
F-COPES16 4.00 0.82 .55 .863
F-COPES17 3.86 0.93 .52 .863
F-COPES18 3.44 1.20 46 .863
F-COPES19 3.50 0.90 32 .869
F-COPES20 4.04 0.94 41 .867
F-COPES21 431 0.58 43 .867
F-COPES22 4.16 0.68 .26 .870
F-COPES23 451 0.63 .04 874
F-COPES24 4.13 0.58 .36 .868
F-COPES25 3.89 0.71 45 .866
F-COPES26 391 0.76 40 .867
F-COPES27 4.33 0.93 27 .870
F-COPES28 3.73 0.90 37 .867
F-COPES29 3.95 0.84 .55 .863
F-COPES30 4.73 0.69 .05 974
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Na Tabela 7 observam-se os valores do alfa de Cronbach deste estudo,
comparados com os valores do estudo de validagdo do F-COPES para a
populacdo portuguesa (Martins, 2008). Os resultados desta comparacdo
indicam uma superioridade dos valores do coeficiente alfa de Cronbach para
todas as cinco subescalas e numa dimenséo. A Gnica dimensdo com obtencgéo
de um valor superior no presente estudo, foi a Avaliacdo Passiva.

Tabela 7
Comparacéo coeficiente do alfa de Cronbach do F-COPES: Estudo Martins
(2008) e estudo presente

F-COPES Alfa da amostra normativa  Alfa do presente estudo
(Martins, 2008)
Reenquadramento 791 .539
Procura de Apoio Espiritual .850 441
Aquisicdo Apoio Social Vizinhanga .823 .656
Aquisicio Apoio Relages Intimas .769 739
Mobilizagéo de Apoio Formal 677 .507
Atitude passiva .590 .358
Avaliacdo passiva 487 537

4.4. Qualidade de vida familiar e estratégias de coping familiar: AF e
VIH/SIDA

Na Tabela 8 apresentam-se os resultados da comparacdo dos
resultados do QOL entre os dois grupos.

Tabela 8
Resultados do teste-t student:QOL
Resultado do QOL Anemia VIH/SIDA t (78) p
Falciforme (n=40)
(n=40)
M DP M DP
Bem-Estar Financeiro 16.50 4.49 13.35 4.40 3.169 .002
Tempo 13.70 231 12.08 2.74 2.861 .005
Vizinhanga e Comunidade 16.58 3.29 14.08 4.56 2.808 .006
Casa 16.10 342 13.68 4.89 2.569 .012
Mass Media 9.55 2.01 7.10 2.17 5.236 .000
Relaces Sociais e Salde 12.70 2.36 11.95 291 1.263 .210
Emprego 6.20 1.53 5.40 1.64 2.246 .028
Religido 7.18 1.46 7.55 1.56 1.105 273
Familia e Conjugalidade 6.08 1.90 5.25 2.00 1.893 .062
Filhos 6.09 181 6.45 181 0.985 .327
Educagdo 6.08 1.50 5.03 171 2.905 .005
Total QOL 12320  15.90 106.18 21.21 4.061 .000

O grupo AF apresenta resultados mais elevados em sete fatores do
QOL, nomeadamente: Bem-Estar Financeiro, Tempo, Vizinhanga, Casa,
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Mass Media, Emprego e Educacdo, sendo todas estas diferencas
estatisticamente significativas. Esta discrepéancia de resultados acaba por se
refletir no resultado total, com o grupo AF a apresentar uma melhor
qualidade de vida familiar (M= 123.20; DP= 15.90) em comparag&o com o
grupo VIH/SIDA (M=106.18; DP=21.21), sendo esta diferenca
estatisticamente significativa.

Na Tabela 9 sdo analisadas as diferencas entre os dois grupos nos
resultados do F-COPES. Observamos que na subescala Reenquadramento no
grupo AF o valor mais elevado (M= 28.80; DP= 2.73), apresentando uma
diferenca estatisticamente significativa, t(78)=3,99 p<.001.

Temos ainda a considerar a subescala Apoio Espiritual, (M= 17.75;
DP= 2.02) mais baixo no grupo AF do que no VIH/SIDA (M= 18.80; DP=
1.36), t(78)= -2,72, p=.008, tendo também uma diferenca estatisticamente
significativa.

Por fim, na dimensdo Avaliagdo Passiva, o grupo AF obtem
novamente um resultado mais elevado e estatisticamente significativo (M=
9.75; DP=1.59), t(78)= 4.04, p=.000, comparativamente ao grupo VIH (M=
8.05; DP=2.12).

Tabela 9
Resultados do teste-t student: F-COPES
Resultados do F. COPES Anemia VIH/SIDA t (78) p
Falciforme (n=40)
(n=40)
M DP M DP
Reenquadramento 28.80 2.73 26.43 2.58 3.99 .001
Apoio Espiritual 17.75 2.02 18.80 1.36 -2.72 .008
Apoio Social 11.75 2.29 11.30 2.29 0.87 .383
Aquisicdo Apoio 24.75 3.56 23.98 3.00 1.05 .296
Mobilizagéo Apoio 16.28 2.33 15.88 2.45 0.74 457
Atitude Passiva 11.75 1.78 11.10 194 1.55 123
Avaliagéo Passiva 9.75 1.59 8.05 212 4.04 .001
Total F-COPES 12318  12.35 118.38 10.99 1.83 .070
V - Discussao

Este é um estudo comparativo procura avaliar a qualidade de vida e
coping familiar comparando dois tipos de doencas cronicas, a anemia
falciforme e o VIH/SIDA. O enfoque paradigmatico teve énfase na anemia
falciforme e no VIH/SIDA, que apresentam inumeras complicacdes
bioldgicas, psicologicas e sociais. Constatamos que o que eles tém de
comum € a designacdo “doenga crénica”, variando cada um em termos
conceptuais, sintomas ou manifestaces clinicas, cuidados especificos e
sobretudo no tratamento.

A AF é considerada uma doenga crénica de longa duracdo, com varias
recaidas, apresentando inumeras complicagdes bioldgicas, psicoldgicas e
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sociais (Santos, 2013). Considera-se que tem maior incidéncia na raca negra
e em alguns brancos residentes junto ao Mediterraneo (Di Nuzzo & Fonseca,
2004). Em Cabinda, assiste-se frequentemente ao caso de transfusbes de
sangue exageradas em criangas, que sO pelo facto de ser um doente
falciforme, ainda que tenha uma hemoglobina de 6 a 7g/dl, é submetido a
transfusdo, alegando evitar consequéncias (crises).

Quanto ao VIH/SIDA, é uma doengca infeciosa cronica, incuravel com
particularidades clinicas, imunoldgicas e viroldgicas qua vao variando no
decurso da doenca (Gois, 2009). Sabe-se que é a doenca do século. Aliado a
estas caracteristicas é também importante ndo omitir a discriminacdo e o
estigma social de pacientes com esta doenca (Galban et al., 2013).

A amostra deste estudo é composta de 80 sujeitos todos
diagnosticados com doenga crénica AF ou VIH/SIDA, sendo 40 para cada
grupo. Considerando as varidveis sociodemogréaficas da amostra, o sexo
feminino em ambos o0s casos € 0 que mais sofre destas doencas, devido a
certos fatores que se prendem com o modo de vida de cada um, sendo que
destes a camada social mais vulneravel sdo os jovens e adultos até aos 50
anos. Isto pressupde que deve incentivar-se ac¢des formativas, divulgacdo
por meios de difusdo massiva, jornais e revistas, para a educagdo continua,
no sentido de compreenderem cada vez mais 0s riscos destas doencas,
medidas preventivas e cuidados a ter com elas. H4 um indice aceitavel de
sujeitos que completaram o 3° ciclo de escolaridade, mas também preocupa a
guestdo de existirem ainda muitos analfabetos. Apesar dos esforcos em
Angola em irradicar o analfabetismo e as exigéncias da lei 13/2001 de 31 de
Dezembro, que garante escolaridade obrigatéria para todos
independentemente da idade, sexo ou ocupacOes. Relativamente ao estado
civil, ndo ha ainda a cultura dos jovens casarem pela igreja ou conservatoria,
por isso, registamos que a maior parte dos sujeitos vivem em unido de facto.
Esta realidade prende-se com o facto de casando, as elevadas despesas
poderdo impedir 0 assumir um outro compromisso, por outro, a pensar nos
bens, havendo divorcio, 0 homem correra o risco de perder a casa e 0s bens.
Em Cabinda a etnia mais vulneravel ¢ Muyombe, com pouco poder politico,
mas poder intelectual. Também h& um ndmero consideravel de crentes na
religido catolica, a mais predominante em Angola e, particularmente, em
Cabinda. A fonte de rendimentos, mais comum de acordo com 0 NOSSO
estudo, é o vencimento mensal, mas grande parte da populacdo de Cabinda
vive da remuneracdo por semana, dia ou tarefa. Esta Ultima constitui um
meio de sustentatibilidade para aqueles que ndo tém acesso ao emprego,
optando por pequenos negocios nos mercados ou ambulantes,
designadamente zungueiros. Dai a obtencdo de um NSE médio, apesar de
um indice elevado de sujeitos com um nivel baixo. Verificamos também que
a &rea de residéncia pode ser um fator que pode determinar a qualidade de
vida dos respondentes, uma vez que todos vivem nos arredores da cidade, e
em certos casos 0 saneamento basico do meio, quando inadequado, pode ser
um fator de risco e vulneravel as doencas.

O agregado familiar da amostra ¢ composto por 1 a 9 sujeitos,
extenso, sendo carateristico nas familias angolanas. Do mesmo modo no que
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se refere ao nimero de filhos, em que os sujeitos respondentes indicam ter
entre 0 a 7 filhos. Aqui podemos ver também o ciclo vital familiar em que,
familias com filhos adolscentes apresentam-se em grande ndmero, mas ha
uma diversidade de filhos, desde os mais pequenos a adultos.

Por outro lado, olhando para as variaveis relacionadas com a
doenca, os pacientes de ambos 0s grupos estdo submetidos ao tratamento
prescrito pelo médico, tém também acesso a medicamentos, aceitam a
doenca, 0 que se pressupde haver um maior conhecimento do impacto que a
doenca cronica produz para si e sua familia, numa clara adesdo as
recomendacgBes médicas. A distancia a que residem os doentes do hospital
em alguns casos é muito longa, pois percorrem varios quilémetros em busca
da saude. As suas deslocacBes sdo feitas de taxi. Quanto ao numero de
hospitalizagOes, podemos considerar o grupo de VIH/SIDA, com maior
predominancia em relacdo a AF. Isto deveu-se as vezes devido a recaidas
provocadas pela doenga ou ainda da fase de crises que € carateristica deste
tipo de situacdes (e.g., transfusdes sanguineas). Também podiam ter
ocorrido casos de ignorancia da doenca, 0 que é comum na sociedade
cabindense. No concernente a doenca na familia, o grau parentesco mais
afetado é o marido no VIH/SIDA, mas nos filhos no caso da AF. Podemos
dizer que para o segundo caso, a passagem da doenca é feita de forma
congénita, pode ser inevitavel, enquanto no outro se medidas preventivas
forem tomadas a doenca pode ser evitada, sobretudo se o marido nédo
esconder a verdade a sua esposa e vice-versa.

A crenga na doenga assenta frequentemente no feitico, uma vez que a
maioria dos pacientes em ambos 0s grupos assim acreditam. Por isso, para
alguns ndo tem sido facil aderir ao tratamento hospitalar, aceitando que a sua
doenca provém de algo ou talvez tenha sido enfeitacado por alguém, algo
comum no seio das familias angolanas. Presume-se que apesar de algumas
debilidades no setor da saide e na consciéncia das pessoas quanto a doenca
crénica, existe no seio destes alguns que tentam a todo o custo lutar pela sua
salde e de outros membros da familia, evitando consequéncias nefastas. Mas
também é frequente registar-se casos em que primeiro procuram pelo
tratamento tradicional, um curandeiro, um advinhador ou uma célula de
oracdo, para identificar a origem da doenca, onde sdo submetidos a um
tratamento. As vezes sdo internados por tempo prolongado, saindo dai
moribundos e levados ao hospital para simplesmente encontrar a morte.

A consiténcia interna serviu para medir a correlacdo entre diferentes
itens do QOL e do F-COPES, que permitu avaliar o alfa de Cronbach. Neste
sentido, e dado a natureza deste estudo, a consisténcia interna do QOL foi de
933 e do F-COPES .871, com um funcionamento adequado para
praticamente todos os itens. Comparando estes resultados com os estudos de
validacdo para a populacdo portuguesa, denota-se que no caso do QOL o
valor obtido neste estudo € ainda superior ao da validacdo (.922; Simdes,
2008). Para o F-COPES utilizamos como referéncia o estudo de Martins
(2008), com um coeficiente alfa de Cronbach ligeiramente superior ao do
presente estudo (.85).

Ao proceder a comparacdo da qualidade de vida familiar entre os
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dois grupos, denota-se uma percepgdo mais positiva no caso da AF, com um
resultado superior no resultado total do QOL e em diversos fatores. Quanto
as estratégias de coping, ambas as familias procuram ativar mecanismos de
enfrentamento da doenca, com destaque para o reenquadramento e avaliagdo
passiva na AF e apoio espiritual no VIH/SIDA.

Este estudo apresenta como vantagens o facto de ser um estudo de
carater inovador para a realidade angolana e com uma amostra clinica de
dimensbes razodveis (N=80).Como principais estratégias de melhoria e
incremento do conhecimento, poderiam surgir campanhas e formacoes
dirigidas especificamente a populagdo, investimentos em todos os niveis de
ensino nas escolas, quer de formacdo académica como de formacao
profissional, cursos de curta durac¢do incluindo moédulos relacionados com
doencas cronicas.

Algumas limitagbes merecem ser destacadas, como a nao
representatividade desta amostra para a populagdo angolana ou o facto de
possivelmente alguns itens dos questionarios utilizados necessitarem de uma
revisdo/adaptacdo para a realidade angolana.

Fica ainda a porta aberta para outros estudos com amostras
semelhantes, nomeadamente na compreensdo das atitudes e praticas face a
AF e ao VIH/SIDA, ndo s6 na vida pessoal dos doentes, mas também na
relacdo familiar coadjuvada com a realidade profissional. Propoe-se alargar a
dimensdo desta amostra e replicar este estudo com outras doencas comuns
em Angola. Finalmente, investigacfes futuras poderdo remeter para a
necessidade de estudos complementares das variaveis sociodemograficas e
familiares e a validag&o dos instrumentos utilizados neste trabalho.

VI — Conclusao

Este estudo pretendeu estudar a qualidade de vida e coping familiar na
anemia falciforme e no VIH/SIDA. Podemos ver que a doencga crdnica é um
elemento stressante muito forte para o doente, familas e equipas de apoio,
sendo estes, elementos fundamentais para a melhoria da qualidade de vida
do paciente e estabelecer estratégias que possam enfatizar o processo de
adaptacdo do individuo a doenca, aplicando mudancas significativas no lidar
com a doenca, o0 tratamento e comportamentos positivos.

Participaram no estudo 80 sujeitos que deram o seu consentimento
informado, possuindo capacidade de fornecer informacéo, com infecgéo por
AF e VIH/SIDA.

Ostenta um interesse enorme em trabalhar na qualidade de vida e
coping familiar na doenga cronica, sobretudo na AF e VIH/SIDA, em
Angola-Cabinda que, como referenciado, carece de estudos neste dominio.
Tratando-se de um trabalho iniciado e ndo acabado, abrem-se expectativas
para que investigagbes a posteriori, continuem com 0 processo de
refinamento e melhoramento deste ou de outros estudos de doencas crénicas
em contexto angolano.
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Anexo A

Quadro Al.
Caracterizacdo Complementar da Amostra
Variaveis Anemia VIH/SIDA Amostra Total
sociodemograficas Falciforme (n=40) (N=80)

(n=40)

n % n % n %
Meios de transporte
Automovel 8 200 5 12.5 13 16.3
Motorizada 3 7.5 - - 3 38
Automével/motorizada 1 25 - - 1 1.3
Nenhum 28 700 35 875 63 78.8
Tipo de habitacdo
Apartamento 1 25 - - 1 1.3
Vivenda 20 500 5 12.5 25 31
Casa adobe 19 475 33 82.5 52 3
Outro 2 65.0
Outro - - 2 5.0 25
NUmero quartos
1 10 25.0 12 30.0 22 275
2 11 275 14 35.0 25 31.3
3 12 300 10 25.0 22 275
4 6 15.0 1 25 7 8.8
5 1 25 1 25 2 25
6 - - 1 25 1 1.3
7 - - 1 25 1 1.3
Ndmero salas
0 1 25 - - 1 13
1 33 825 35 875 68 85.0
2 6 15.0 5 12.5 11 13.8
Ndmero casa banho
0 4 10.0 1 25 5 6.3
1 29 725 36 900 65 81.3
2 6 15.0 3 75 9 113
3 1 25 - - 1 1.3
Ndmero cozinha
0 5 12.5 5 125 10 125
1 - - 31 775 66 825
2 35 87.5 4 10.0 4 5.0
Dormidas
partilhadas
Sim 40 100 35 875 75 93.8
Néo - - 5 12.5 5 6.3
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Agua canalizada
Sim

Néao

Gés

Sim

Néo
Eletricidade
Sim/rede
Sim/gerador
Esgotos

Sim

Néo
Frigorifico
Sim

Néao

Fogao

Sim/gés/eletricidade

Sim_lenha/carvao
Televisdo
Sim

Néao

Radio

Sim

Néao
Computador
Sim

Néao

Internet

Sim

Néo

38

38

34

32

30

10

38

39

29

11

13

27

32

95.0
5.0

95.0
5.0

85.0
15.0

80.0
20.0

75.0
25.0

95.0
5.0

97.5
2.5

72.5
275

325
67.5

20.0
80.0

36

33

33

24

16

27

13

36

34

24
16

33

39

90.0
10.0

82.5
17.5

82.5
17.5

60.0
40.0

67.5
325

90.0
10.0

85.0
15.0

60.0
40.0

17.5
82.5

25
97.5

74

71

67

13

56
24

57
23

74

73

53

27

20

60

71

92.5
7.5

88.8
11.3

83.8
16.3

70.0
30.0

713
28.8

92.5
75

91.3
8.8

66.3
33.8

25.0
75.0

11.3
88.8

30

Qualidade de vida e coping familiar na anemia falciforme e no VIH/SIDA:
Estudo comparativo numa amostra angolana
José Vieira Mateus (e-mail: vieiramateus@outlook.pt) 2014



31

Anexo B

Universidade de Coimbra
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao

INFORMAGAO AOS PARTICIPANTES

Nome da investigagdo: Qualidade de vida e coping familiar na anemia falciforme e no
VIH/SIDA. Estudo comparativo huma amostra angolana.

Esta investigacdo tem como objetivo: Estudar a qualidade de vida familiar e coping familiar na
anemia falciforme e VIH/SIDA.

A colaboracéo de todos os participantes € VOLUNTARIA, e sera absolutamente garantido o
ANONIMATO e a CONFIDENCIALIDADE dos resultados.

NAO HA RESPOSTAS CERTAS OU ERRADAS

A equipa deste projeto estd imensamente grata pela sua disponibilidade e colaboragédo. O seu
contributo é extremamente importante.

CONSENTIMENTO

Eu, , declaro ter sido

informado sobre esta investigacdo, bem como das garantias de anonimato e confidencialidade. Assim,
aceito responder ao protocolo que me foi apresentado.

Cabinda, de ,de201__

(Assinatura)
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Anexo C
FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
MI PSICOLOGIA
FPCE-UC/ISPT
2013/2014
Questionario demografico
Codigo:
Data: / /
Local de recolha dos dados:
Dados de Identificagdo do préprio
Sexo: FEM MASC
Idade: Anos
Nivel de escolaridade (se for adulto, escrever o tltimo ano concluido)
(se for crianga/adolescente, escrever o ano que esta a frequentar actualmente)
Profissao:
(Escrever a profissdo exacta referida pelo sujeito)
Estado Civil:
Solteiro (a)
Casado(a) Recasado: Sim /Nao

Unido de facto
Separado(a)
Divorciado(a)
Viuvo(a)

Etnia:
Nhaneca
Umbundo
Quimbundo
Nganguela
Cuanhama
Outras:

Religiao:

Catdlica

Evangélica

Adventista do 7° Dia

Tokuista

Igreja Universal do Reino de Deus
Kimbanquista

Testemunhas de Jeova

Outra:
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Dados de Identificacdo do Agregado Familiar

Composicao agregado familiar

33

Parentesco*

Idade

Sexo Fem/Masc

Estado Civil Profissdo**

Nivel escolaridade

* pai, mae, filho(a), marido, mulher, irmé(o) da pessoa que esta a completar o questionario
** Incluir nesta secgdo: Estudante; Desempregado; Doméstica; Reformado (dizer que trabalho

tinha antes da reforma e ano da reforma)

Outras pessoas que habitam com o agregado familiar

Quem

Parentesco)*

(Grau  de

Idade

Profissdo

Estado civil

Motivo permanéncia

* Por exemplo, avo(0), tio (a), primo(a), padrinho, outros familiares, etc.

Area de residéncia:
Centro de cidade

Arredores da cidade/Bairro

Aldeia/Quimbo
Comuna/Sede
Outro. Qual

Tipo de habitacdo
Apartamento
Vivenda
Pau-a-Pique/cubata
Casa de adobe
Outro. Qual
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Caracteristicas da habitacéo
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Divisoes

NuUmero

Observacdes *

Quarto

Sala

Casa de banho

Cozinha

Outros

* Exemplo: 2 filhos partilham quarto; filhos dormem na sala; toda a familia dorme na sala

Eletrodomésticos e Conforto (assinalar com uma cruz o que houver)

Observagdes™

Agua canalizada

Gas

Eletricidade

Esgotos

Frigorifico

Fogéo

Televisédo

Rédio

Computador

Acesso a Internet

Automovel

Motorizada

Bicicleta

*Exemplo: Eletricidade por Gerador

Principal Fonte de Rendimento da Familia

Riqueza herdada ou adquirida

Lucros de empresas, investimentos, ordenados bem remunerados --------------------

Vencimento mensal fixo

Remuneragéo por semana, dia, ou por tarefa

Apoio social pablico (do estado) ou privado (de instituicdes solidariedade) -----------

2 Nivel socioeconémico:

! Etapa do ciclo vital:

2 Campos a preencher pelo investigador
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Anexo D

Célculo NSE

Instrucoes:

Atribuir manualmente as cotaces abaixo indicadas para cada um dos protocolos recolhidos.

Fazer o somatério dos 5 campos considerados (area residéncia, tipo habitagdo, caracteristicas

habitagao, eletrodomésticos e conforto, e fonte de rendimentos)

A partir da pontuagdo total obtida ver aproximadamente em qual dos 3 niveis de NSE se situa

0 sujeito.

Area de residéncia
Centro de cidade

Arredores da cidade/Bairro

Aldeia/Quimbo
Comuna/Sede

Tipo de habitagdo
Apartamento
Vivenda
Pau-a-Pique/cubata
Casa de adobe

Cotacéo

R OoONW

Cotagéo

P O wnN

Caracteristicas da habitacéo

Divisdes Cotacéo
Casa de banho Sim=1
Nédo=0
Cozinha Sim=1
Nao=0

Eletrodomésticos e Conforto

NOTA: A pontuacédo obtida neste campo devera ser dividida por 4
(Pontuacéo méxima neste campo: 8/4 = 2)

Cotacdo
Agua canalizada Sim=1
Ndo=0
Gés Sim=1
Ndo=0
Esgotos Sim=1
N&o =0
Frigorifico Sim=1
N&o =0
Televiséo Sim=1
Ndo=0
Computador Sim=1
Ndo=0
Acesso a Internet Sim=1
N&o =0
Automovel Sim=1
N&o =0
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Cotacéo
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Principal Fonte de Rendimento da Familia

NOTA: A pontuagdo obtida neste campo devera ser multiplicada por 2
(Pontuagdo méxima neste campo: 5X2 = 10)

Riqueza herdada ou adquirida 5
Lucros de empresas, investimentos, ordenados bem remunerados --------------- 4
Vencimento mensal fixo 3
Remuneracédo por semana, dia, ou por tarefa 2

Apoio social pablico (do estado) ou privado (de instituicdes solidariedade)-----1

Pontuagdo minima = 2

Pontuagéo maxima = 20

Baixo =Pontuacao total entre 2 e 10
Médio = Pontuacdo total entre 11 e 15
Elevado = Pontuacao total entre 16 e 20
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Anexo E
Questionario Complementar
Cadigo:
1- Dados pessoais do(a) doente:
1 Idade: Anos
2. Data de nascimento: / /
3. Localidade de residéncia:
4. Frequenta atualmente a escola? Sim Néao
5. Abandono escolar? Sim Néo
5.1. Motivo do abandono:
6.  Nivel de escolaridade que completou:
7. Ndmero de reprovagdes:
11- Dados acerca da satde:
1. Histéria de abuso de alcool e drogas? Sim Néo
Descricéo (em caso afirmativo):
2. Historia de psicopatologia? Sim Néao
Descrigédo (em caso afirmativo):
3. Diagnostico efetuado/doenca:
4.  Ha quanto tempo tem esta doenca?
5. Tratamento prescrito pelo médico:
6.  Outras doencas associadas (ex: Diabetes):
7. Aceita a sua doenga? Sim Né&o
8. Distancia a que reside do Hospital/servigos de sadde: Km/ minutos
9. Meio de deslocacdo para o Hospital/servicos de salde:
Apé
De carro
De mota
De taxi
De ambulancia
Outro:
10.Tem acesso a medicamentos? Sim Néao

10.1.Em caso negativo indique o motivo:

11.Ndmero de hospitalizagBes anteriores:

12.Historial de doencas:
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13. H& pessoas na sua familia com esta doenca? Sim Néo

13.1. Em caso afirmativo indicar o parentesco:

Muito obrigada pela sua colaboracéo!
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Anexo F
QUALIDADE DE VIDA
Formulério Parental
Adaptado de David H. Olson & Howard L. Bames, 1982
Versdo NUSIAF-SISTEMICA (Adaptado, 2007; Validado, 2008)

Instrucdes
Leia a lista de possibilidades de resposta uma de cada vez. Em seguida, decida a forma como se sente em
relagéo a cada uma das questdes. De acordo com o seu grau de satisfacdo, assinale com uma cruz (x) a

classificagdo mais indicada (1,2,3,4 ou 5) a frente do tépico em questdo. Obrigado

QUAL O SEU NIVEL DE SATISEACAO COM? 1 2 3 4 5
= o ()] m
z 2 sl & %
Z| 8| 5| 2| 3
= * @ 3 3
) ] ] @ ]
= =, =4 = 3
o @ @ 54 @
o @ I =
s| §| & &
o £
2| g
o @,
5]

Casamento e vida familiar

1. A sua familia

2. O seu casamento

3. 0 (s) seu (s) filho (s)

4. NUmero de criangas na sua familia

Amigos

5. Os seus amigos

6. A sua relacdo com seus familiares
Saude

7. A sua propria saude

8. A salde dos outros membros da familia

Casa
9. As suas condigdes atuais da casa

10. As suas responsabilidades domésticas

11. As responsabilidades domésticas de outros membros da

familia

12. Espaco para as suas proprias necessidades

13. Espago para as necessidades da sua familia

Educacao
14. O nivel de estudos que tem

15. Os programas educativos projectados para melhorar o

seu casamento e a sua vida familiar

Tempo

OO0 OO OO GO GO OO O

16. Quantidade de tempo livre

SO OO0 10O o QO IO |1Co OO O
“TO O O o oo O lado Olo OO O
OO |O0g onlo o Olo oplao
o |O QQqQQOPOPOOOOO

N
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QUAL O SEU GRAU DE SATISFACAQO COM?

oNBJsIesul

0113S17eS 02N0d

ONaJsIes OUNIA

0113)S11eS 3)UBLW[RIZD)

0118JSI11es aquawewsalxy

17. Tempo para si

18. Tempo para a familia

19. Tempo para a lida da casa

20. Tempo para ganhar dinheiro

Religigo

21. Avvida religiosa da sua familia

22. A vida religiosa na sua comunidade

Emprego
23. A sua principal ocupagéo (trabalho)

24. Seguranca do trabalho

Mass Média

25. A quantidade de tempo que a sua familia véem televisdo

26. A qualidade dos programas televisivos

27. A qualidade dos filmes

28. A qualidade dos jornais e revista

29. O seu nivel de rendimento

30. Dinheiro para as necessidades familiares

31. A sua capacidade para lidar com emergéncias médicas

32. Quantidade de dinheiro que deve (hipoteca, empréstimo,

cartBes de crédito)

33. Nivel de poupanca

34. Dinheiro para futuras necessidades da familia

Vizinhanga e comunidade

35. As escolas na sua comunidade

36. As compras na sua comunidade

37. A seguranca na sua comunidade

38. O bairro onde vive

39. As instalagBes recreativas (parques, recintos para

recreio, programas, etc.)

40. Os servigos de saide

OO | OO | OO O O O OO OO OO

OO | OO | OO O O O OO0 OO OCOCCeD

OO | QO | OO O O OO0 OO vTCOC0OC

oo | do | oolo o oooolonlo oo |ocolcolod
OO | 9O | 0o O O ©OCODICOO o BTG
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Anexo G

F- COPES
Escalas de avaliacio pessoal orientadas para a crise em familia
(H. C. McCubbin, D. H. Olson, A. S. Larsen, 1981)

Versdo Portuguesa de A. Vaz Serra, H. Firmino, C. Ramalheira, M. C. Sousa Canavarro, 1990

(Adaptado)
Versio NUSIAF-SISTEMICA (2008)

Objectivo

O F-C.O.P.E.S. foi criado para inventariar atitudes e comportamentos de Resolucdo de

Problemas que as familias desenvolvem como resposta a problemas ou dificuldades.

Instrucoes

Por favor leia cada afirmagdo e decida em que grau descreve as atitudes e comportamentos da

sua familia ao confrontar-se com problemas ou dificuldades. Cada atitude ou comportamento descrito a

seguir ocorre na sua familia:

L)
3
®3)
4
®)

Nunca = 0% do tempo [Discordo muito]

Raramente = menos de 25% do tempo [Discordo moderadamente]

Por vezes = mais de 25% e menos de 50% do tempo [N&o concordo nem discordo]
Frequentemente = 50% ou mais mas ndo todo o tempo [Concordo moderadamente]
Sempre = 100% do tempo [Concordo muito]

Por favor desenhe um circulo em redor de um dos ntmeros (1, 2, 3, 4, ou 5) de modo a

classificar cada afirmacéo. Obrigado.

Quando na nossa familia nos confrontamos com
problemas ou dificuldades, comportamo-nos da
seguinte forma:

Discordo muito
Discordo
moderadamente
Nao concordo
nem discordo
Concordo
moderadamente
Concordo muito

1. Compartilhamos as nossas dificuldades com

0s familiares

2. Procuramos 0 encorajamento e 0 apoio de

amigos

3. Sabemos que temos capacidade para resolver
0s problemas mais importantes

4. Procuramos informagdes e conselhos de
pessoas de outras familias que passaram por problemas

semelhantes

5. Procuramos conselhos de parentes proximos

(av6s, etc)

6. Procuramos auxilio de instituicdes criadas
para ajudar familias numa situagdo como a nossa

7. Sabemos que a nossa familia tem recursos
préprios para resolver 0s nossos problemas

8. Recebemos ofertas e favores de vizinhos (por
exemplo comida, tomar conta do correio, etc.)

9.Procuramos informag&o e conselhos junto do
médico de familia

10. Pedimos aos nossos vizinhos que nos facam
favores e nos déem assisténcia

11. Encaramos o0s problemas de frente e
procuramos solugdes de forma activa e rapida

12. Vemos televisao

13. Mostramos que somos fortes
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Quando na nossa familia nos confrontamos
com problemas ou dificuldades, comportamo-nos da
seguinte forma:

Discordo muito
Discordo
moderadamente
Nao concordo
nem discordo
Concordo
moderadamente
Concordo muito

14. Frequentamos a igreja e vamos a missa

15. Aceitamos os acontecimentos perturbadores
como parte integrante da vida

16. Partilhamos as nossas preocupagdes com 0s
amigos intimos

17. Sabemos que a sorte tem um papel
importante na resolucdo dos nossos problemas familiares

18. Fazemos exercicio fisico com os amigos para
nos mantermos uma boa condi¢do fisica e reduzir a
tenséo

19. Aceitamos que as dificuldades acontecem de
forma inesperada

20. Convivemos com a familia (jantares,
encontros, etc.)

21. Procuramos conselho e ajuda profissional
para resolver as dificuldades familiares

22. Acreditamos que podemos lidar com o0s
nossos proprios problemas

23. Participamos em actividades religiosas

24. Definimos o problema familiar de uma
forma mais positiva de maneira a que ndo nos sintamos
demasiado desencorajados

25. Perguntamos aos nossos familiares o que
sentem sobre os problemas com que nos defrontamos

26. Sentimos que apesar de tudo o que possamos
fazer teremos dificuldade em lidar com os problemas

27. Procuramos o conselho de um padre

28. Acreditamos que se deixarmos passar 0
tempo o problema desaparecera

29. Partilhamos os problemas com 0s nossos
vizinhos

30. Temos fé em Deus
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