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Estratégias de Coping e Qualidade de Vida familiares em
Adolescentes com Diabetes Tipo |. Um estudo exploratdrio.

Resumo: O presente estudo pretende averiguar as diferencas na
percepcdo das estratégias de coping e qualidade de vida familiares entre um
grupo de adolescentes com Diabetes tipo | (n= 30) e um grupo de
adolescentes sem doenca cronica (n= 31). Foram ainda analisadas as
diferencas na percepcao das estratégias de coping (avaliado pelo F-COPES)
e qualidade de vida (avaliada pelo QV) familiares considerando o género,
idade, fase da adolescéncia, local de residéncia e nivel sdcio-econdmico.
Estudaram-se também, no grupo de adolescentes com Diabetes tipo I, as
diferencas na percepgdo das estratégias de coping e qualidade de vida
familiares, tendo em consideracdo o tempo de diagndstico da Diabetes tipo |.

Os resultados mostraram que o grupo de adolescentes com Diabetes
tipo | percepcciona de uma forma mais positiva as estratégias de coping e
gualidade de vida familiares que o grupo de adolescentes sem doenca
cronica. A nivel das estratégias de coping familiares, encontramos diferencas
entre 0s grupos nas varidveis idade e fase da adolescéncia, sendo que o
grupo de adolescentes com Diabetes tipo | apresentou melhores resultados.
A nivel da qualidade de vida familiar, nas varidveis idade, fase da
adolescéncia e nivel sdcio-econémico, o0s adolescentes diabéticos
apresentam valores superiores comparativamente ao grupo de adolescentes
sem doenga cronica. Dentro do grupo de adolescentes com Diabetes tipo I,
0s jovens que possuiam um diagnostico da doenga num periodo entre 1 a 8
anos percepcionam as estratégias de coping e qualidade de vida familiares de
uma forma mais positiva. Estes resultados parecem demonstrar que a
presenca de uma doenca cronica nao influencia negativamente a percep¢édo
das estratégias de coping e qualidade de vida familiares dos adolescentes,
parecendo que os adolescentes e familia se encontram adaptados a doenga e
usufruem de um equilibrio entre as exigéncias individuais e familiares.

Perante os resultados obtidos no presente estudo seria pertinente
comparar 0s mesmos com a percepgdo das estratégias de coping e qualidade
de vida familiares de outros familiares, nomeadamente os pais, uma vez que
a doenca cronica afecta toda a familia.

Palavras-chave: adolescéncia, doenca crdnica, Diabetes tipo |,
estratégias de coping, qualidade de vida.



Coping Strategies and Quality of Family Life in Adolescents with
Type | Diabetes. An exploratory study.

Abstract: This study aims to examine the differences in the
perception of coping strategies and quality of family life among a group of
adolescents with Type | Diabetes (n = 30) and a group of adolescents
without chronic illness (n = 31). We also analyzed the differences in
perception of family coping strategies (assessed by F-COPES) and quality of
life (assessed by QV) considering the gender, age, stage of adolescence,
place of residence and socioeconomic status. We studied also in adolescents
with Type | diabetes, the differences in the perception of family coping
strategies and quality of life, taking into account the time of diagnosis of
Type | Diabetes.

The results showed that the group of adolescents with Type | Diabetes
see in a more positive family coping strategies and quality of life that the
group of adolescents without chronic illness. The level of family coping
strategies, found no differences between groups in the age and stage of
adolescence, and the group of adolescents with Type | diabetes showed
better results. The level of family quality of life, the variables age, stage of
adolescence and socio-economic, young diabetics have higher values
compared to the group of adolescents without chronic illness. Within the
group of adolescents with Type | diabetes, young people who had a
diagnosis of the disease in approximately 1 to 8 years perceive family coping
strategies and quality of life more positively. These results seem to show that
the presence of a chronic disease does not negatively impact the perception
of family coping strategies and quality of life of adolescents, like teens and
family are adapted to the disease and enjoy a balance between the demands
of individual and family.

Given the results of this study would be useful to compare them with
the perception of family coping strategies and quality of life of other family
members, including parents, as a chronic disease affects the whole family.

Key Words: adolescence, chronic disease, Type | diabetes, coping
strategies, quality of life.
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Introducéo

A presente dissertacdo enquadra-se na area de Psicologia Clinica e
Saude, sub-especializagdo “Saude, Sistémica e Familia” e pretende verificar
se existem diferencas ao nivel da percepcdo da qualidade de vida e
estratégias de coping familiares em adolescentes com Diabetes de Tipo | e
adolescentes sem diagnostico de uma doenga cronica. Deste modo,
utilizaram-se as Escalas de avaliacdo pessoal orientadas para a crise em
familia (F-COPES) (Versdo NUSIAF - Sistémica, 2007) e o Qualidade de
Vida — Formulario para Adolescentes (Versdo NUSIAF - Sistémica, 2007)
para verificar da existéncia de diferencas significativas entre os dois grupos.

Na literatura, Faulkner (2003) refere que, comparativamente aos
adolescentes “saudaveis”, os adolescentes com Diabetes expressam um nivel
mais baixo de satisfacdo de vida e percepcdo de salde. Para além disto
verificou que as raparigas com Diabetes tém um nivel de satisfacdo de vida
mais baixo que os rapazes. Faro (1999) menciona que a Diabetes impde
muitos desafios aos adolescentes, especificamente, preocupacdes a nivel de
restricdes alimentares impostas pelo regime alimentar, adaptacdo social,
sentimentos de diferenca e preocupaces com o futuro. Por um lado, as
raparigas apresentam um controlo metab6lico menos adequado que os
rapazes e estes, por outro lado, expressam sentimentos mais negativos
relativamente a Diabetes. Ao nivel da idade, os resultados evidenciam que 0s
adolescentes mais novos necessitam de mais suporte para desenvolver
estratégias de coping eficazes e os adolescentes mais velhos demonstram
uma menor preocupacdo com o futuro e complicacBes. Petersen, Schmidt,
Bullinger e o Disabkids Group (2006) referem que 0 HRQOL tem efeitos a
nivel de género, ou seja, as raparigas adolescentes apresentam niveis mais
baixos de qualidade de vida relacionados com a auto-imagem. Os resultados
sugerem ainda que as diferencas entre género e idade, em
criangas/adolescentes com doenca cronica, sdo duas varidveis a ter em conta
na relacdo entre HRQOL e coping.

Segundo o que consta na literatura, por nés consultada, a investigacao
sobre a qualidade de vida e estratégias de coping assenta, na sua maioria, na
percepcdo individual dos adolescentes, ou seja, no modo como estes
encaram a sua vida perante a presenca de uma doenca cronica. Com o actual
estudo pretendemos averiguar qual a percepcdo dos adolescentes, ao nivel
das estratégias de coping e qualidade de vida familiares, dado que a doenca
cronica tem sérias implicagdes no sistema familiar. Perante este estudo
esperamos que os resultados se cruzem com os dados obtidos nas
investigacOes citadas anteriormente, pois a Diabetes é percepcionada como
um problema de toda a familia (Hauser, 1993, in Almeida, 2000). Para além
das variaveis género e idade, considerdmos relevante introduzir uma nova
variavel na comparacdo entre os dois grupos, a fase da adolescéncia, dado
que esta é um processo faseado, existindo assim uma variabilidade no modo
e no tipo de interaccOes, tal como nas prioridades de investimento (Relvas,
1996). Desta forma, 0 modo como as familias lidam com as exigéncias de
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cada fase da adolescéncia poderé ser influenciada pela presenca de doenga
cronica. Para além da fase da adolescéncia, outra variavel que ponderamos
ser pertinente averiguar no grupo de adolescentes com Diabetes tipo | foi o
tempo de diagnostico da doenga. A doenca crdnica € percepcionada como
um processo evolutivo, com marcos normativos, transi¢cdes e exigéncia de
mudancas. Uma vez que adquire um ciclo de vida, que cada fase possui
exigéncias, atitudes e transformagdes na familia (Rolland, 1994), julgamos
que esta variavel podera também influenciar a percepcdo dos jovens
diabéticos ao nivel das estratégias de coping e a qualidade de vida
familiares.

| - Enquadramento conceptual

1. Adolescéncia e familia

“Adolescéncia” é um termo complexo, muitas vezes associado a uma
imagem de rebeldia, inconformismo e rejeicdo dos valores instituidos
(Relvas, 1996). Esta etapa de vida é pautada por varias especificidades, tais
como a puberdade, o desenvolvimento de novas capacidades cognitivas, a
afirmacdo da sexualidade e a consolidagdo da identidade através de um
processo de autonomizacdo e socializagdo junto do grupo de pares e da
familia (Micucci, 1998).

Entre a infancia e a idade adulta, a adolescéncia caracteriza-se por um
processo de maturacdo que outorga ao individuo a possibilidade de alcancar
um conjunto de elementos que lhe permitem autonomizar-se relativamente a
sua familia de origem. Estes elementos sdo de ordem psicologica,
econdmica, profissional e cultural (Relvas, 1996).

A adolescéncia é um processo caracterizado por varias fases, isto é,
existe uma variabilidade no modo e no tipo de interac¢des, assim como nas
prioridades de investimento (Relvas, 1996). Deste modo, podemos falar em
trés fases, cada uma com os seus desafios desenvolvimentais: a pré-
- adolescéncia (dos 11 aos 13 anos), a adolescéncia (dos 14 aos 16 anos) € a
poés-adolescéncia (dos 17 aos 19 anos). Na primeira fase, 0s jovens
adolescentes focam a sua atengdo, de uma forma exacerbada, na sua
aparéncia fisica, dadas as alteracBes corporais induzidas pela puberdade.
Estes jovens adolescentes demonstram alguma invulnerabilidade para com
as regras de seguranca, ou seja, apesar de conhecerem o perigo de
determinadas situagdes, julgam que sé acontece aos outros. Outro aspecto
saliente nesta fase € a crenca de que as suas experiéncias sdo Unicas e, deste
modo, incompreensiveis para os adultos. A rigidez do seu pensamento
acompanha um aumento de argumentacdo, pois os adolescentes ndo
conseguem pesar objectivamente 0s méritos dos seus pontos de vista em
comparagdo com os individuos contra os quais argumentam. Nesta fase
verifica-se um enorme investimento e envolvimento junto do grupo de pares,
assim como uma conformidade para com o mesmo. Um ultimo topico, a
salientar, prende-se com a atencdo focada nas diferencas entre os papéis
desempenhados em funcéo do género (Micucci, 1998).
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Na segunda fase, a adolescéncia, os individuos demonstram uma
maior preocupacdo com as necessidades dos outros e uma abertura ao
compromisso. As suas tomadas de decisdes focam-se, predominantemente,
na aprovacao dos outros e ndo na obten¢do de ganhos. A sexualidade assume
um papel importante, pois aumenta a curiosidade sobre os aspectos
relacionados com a mesma, verificando-se o inicio de relacionamentos
amorosos. Os adolescentes iniciam um processo de diferenciacdo
relativamente ao grupo de pares, que se constata na melhor toleréncia
perante a diferenca e na expressdo da sua propria individualidade. No que
respeita a familia, os adolescentes tendem a tornar-se cada vez mais
independentes das regras parentais e verifica-se um enfoque no
desenvolvimento da sua identidade, atraves da exploracdo e experimentacdo
de diferentes areas (Micucci, 1998).

Por ultimo, a fase da pos-adolescéncia, apresenta-se como sendo o
momento em que 0s jovens consolidam a sua identidade. Verifica-se um
aumento da capacidade dos adolescentes se relacionarem intimamente,
demonstrando as raparigas uma maior maturidade neste campo. Nesta fase,
os individuos esperam que 0s pais respeitem as suas decisdes e a sua
individualidade, preparando-se para sair de casa (Micucci, 1998).

A adolescéncia é uma etapa que requer a definicdo de um equilibrio
entre o nivel individual, familiar e social, visto ser um processo que diz
respeito ndo sé ao jovem adolescente, mas a todos os elementos da familia.
Deste modo, o sistema familiar desempenha duas funcdes essenciais: a
socializacdo e a individualizagdo dos seus elementos. A familia assume um
papel de relevo junto dos adolescentes, na medida em que promove a
autonomia dos individuos e permite que os mesmos desempenhem papéis
adultos de cariz social, relacional, afectivo e laboral. Para cumprir as duas
fungdes primordiais, em termos dindmicos e estruturais, tem de existir uma
flexibilidade no que respeita as regras familiares. Esta flexibilizacdo é
imposta pelas entradas e saidas do adolescente no interior e exterior do
sistema, bem como pelos avangos e recuos na autonomia protagonizados por
este. A redefinicdo dos limites desencadeia uma nova defini¢&o dos filhos no
interior da familia, tal como novos papéis parentais (Relvas, 1996).

Nesta etapa do ciclo vital, a relacdo entre pais e filhos caracteriza-se
por um movimento de separacdo faseado e progressivo. Segundo Pepitone
(1980), consideram-se trés fases: na primeira, verifica-se uma dependéncia
perante 0s pais como fonte directa de satisfacdo das necessidades; na
segunda, realga-se um investimento e uma avaliagcdo para com o0s pais, em
funcdo das suas caracteristicas e, na terceira, 0s jovens adolescentes
investem em relagdes de igual para igual com os pais (in Relvas, 1996).

2. Doencacronica e seu impacto na familia
As especificidades e os reajustes que ocorrem em familias com filhos
adolescentes podem ser exacerbados quando, no seio da familia, existe um
elemento com doenca crdnica. O individuo que possui a doenca crénica ndo
Avaliacado da percepgéo das Estratégias de Coping e Qualidade de Vida familiares em
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pode ser considerado como um elemento isolado, pois as dificuldades
inerentes a doenca afectam todos os membros da familia, exigindo uma
reorganizacgdo de fungdes e papéis, mas também a rede social priméria. Para
além de uma modificacdo de fungdes e papéis, constata-se uma abertura do
sistema familiar em que se desenvolvem relaces préximas com o sistema de
saude.

Habitualmente, a familia € percepcionada como uma fonte primaria de
apoio social ao doente. Segundo o modelo de impacte, a doenga crénica
afecta a familia, a varios niveis, como por exemplo o emocional, pratico e
financeiro. Para Rolland (1993), a ocorréncia de uma doenca cronica insere -
-se nas crises desenvolvimentais imprevisiveis, respeitantes as transi¢des do
ciclo vital. Assim sendo, a doenca crénica afirma-se como um momento de
crise que exige por parte da familia a capacidade de se adaptar, sendo que a
doenca, incapacidade e morte sdo experiéncias universais e, deste modo,
impdem desafios normativos e comuns as familias que os experienciam (in
Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Dado que a doenca cronica tem impacto em diversas areas na familia
e exige uma reorganizacdo a nivel de funcbes e papéis, Gongora (1996)
refere que esses problemas podem ser estruturais (nos actores) e relacionais
(entre subsistemas), sendo agrupados em quatro categorias: estruturais,
processuais, emocionais e derivados das caracteristicas especiais da
enfermidade (in Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

A nivel estrutural, os problemas focam-se na rigidificacdo dos padrdes
de funcionamento. Podemos verificar uma rigidez nas relacBes entre os
membros ndo doentes da familia e o doente; uma sobreproteccdo familiar
relativamente ao paciente que pode incutir no mesmo um sentimento de
incapacidade e necessidade de outros na prestacdo de apoio; uma rigidez na
relacdo entre os servigos assistenciais e a familia, ou seja, esta ultima pode
desenvolver uma dependéncia para com os profissionais de salde, em
relacdo a uma diversidade de decisdes; na escolha do cuidador primario e no
“respirar” do mesmo, ocorrendo dois movimentos concomitantes: um
elemento da familia assume a responsabilidade da prestacdo de cuidados,
sendo que no caso da Diabetes tipo | é a mée que assume 0 encargo primario
na assisténcia a doenga, € a0 mesmo tempo, 0s outros membros da familia
afastam-se, propiciando ao cuidador pouco tempo e espagos proprios; e no
isolamento social da familia devido aos estigmas que a doenca gera e a
intensa experiéncia provocada pela prestacdo de cuidados ao doente, como é
0 caso da constante monitorizacao do controlo glicémico e administracdo de
insulina, na Diabetes tipo | (Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

A nivel processual, os impactes centram-se na co-implicacdo entre a
doenca (e.g. Diabetes tipo 1), desenvolvimento dos individuos e o ciclo
evolutivo da familia (e.g. familia com filhos adolescentes). A familia deve
continuar a desempenhar as tarefas inerentes ao ciclo de vida familiar, ndo
permitindo que as necessidades da doenca esbatam a sua identidade (Sousa,
Mendes, & Relvas, 2007).
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A nivel emocional salienta-se um “complexo emocional” (Gdongora,
1996, in Sousa, Mendes, & Relvas, 2007). Os membros da familia
desenvolvem sentimentos de impoténcia, ressentimento e depresséo perante
a impossibilidade de resolucdo da doenca, mas também de injustica,
ansiedade, desejos de morte do paciente e culpa por tais sentimentos.
Algumas das preocupagdes mais frequentes, que afectam os pais quando séo
informados acerca da diabetes dos filhos, relacionam-se com a possivel
ameaca da morte do filho, sensacdo de poderem ser responsaveis pela
doenca do filho, alteracdo da percepcdo do filho como saudavel, medo da
ruptura com as actividades e 0s papéis sociais que desempenhavam anterior
ao diagnostico da doenca, ansiedade face ao futuro da vida do filho e
incapacidade de resposta face a doenca (Almeida, 2000). O facto de ser
impossivel «sentir, sentindo» desencadeia 0 aumento da resposta emocional,
que ao ndo ser partilhada aumenta a ansiedade. Por vezes pode também
ocorrer a conspiracgdo do siléncio (McDaniel, Hepworth, & Doherty, 1992),
ou seja, os familiares e profissionais de salde ocultam determinadas
informagBes ao doente, no sentido de assegurar que o conhecimento de
determinados aspectos da sua saude ndo prejudique o doente (in Sousa,
Mendes, & Relvas, 2007).

No que respeita aos impactes derivados das caracteristicas especiais
da enfermidade, estes relacionam-se com a tipologia (inicio, evolugdo,
resultado e grau de incapacitagdo), fase, grau em que exige cuidados e
estigma sobre a doenca (in Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Usualmente, as classificagdes das doencas fisicas baseiam-se em
critérios biolégicos que se organizam de forma a facilitar os planos de
diagndstico e tratamento. Rolland (1994) propds uma tipologia psicossocial
de doenga que permite compreender a doenga cronica em termos biomédicos
e psicossociais, sendo que o objectivo da mesma assenta na definicdo de
categorias de exigéncias psicossociais para o doente e sua familia.

Segundo esta tipologia, o padrdo da doenga pode variar consoante o
COmego, curso, resultado e incapacitacdo. O comeco de uma doenca pode ser
agudo (alteracBes praticas e emocionais latentes num curto periodo de
tempo, em que € exigida & familia a rapida mobilizacdo de competéncias
para gerir a crise) ou gradual (as mudancas ocorrem ao longo de um periodo,
0 stress é evolutivo e o diagnostico apresenta-se como ponto de
corroboracdo), como é o caso da Diabetes tipo |, e reporta-se a manifestacao
e percepcdo dos sintomas, ou seja, a0 modo como a sintomatologia é
percepcionada pelo doente e individuos que o rodeiam. Em relagéo ao curso,
este relaciona-se com a evolugdo dos sintomas e a mudanga exigida nos
papéis familiares, podendo ser progressivo (continuidade dos sintomas e
aumento da gravidade), constante (ap6s o periodo inicial de recuperagdo, o
curso da doenca mantém-se estavel), episodico (alternancia entre periodos de
elevada sintomatologia ou baixa). Em relacdo & Diabetes tipo | podemos
afirmar que esta tem um curso constante, pois apés um periodo de
restabelecimento, existe necessidade de uma regular monitorizagdo do
controlo glicémico e injecgdo de insulina. O resultado de uma doenga integra
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varios elementos como o progndstico médico, informacao sobre a doenca e
tratamentos e 0s medos do doente e sua familia. Uma doenca pode ter
consequéncias fatais, encurtar o tempo de vida ou ndo ser fatal. Quando a
doenca encurta o tempo de vida ou é fatal, a adaptacdo a doenca é
vivenciada pela familia a par da antecipacdo da morte. Caso ndo seja fatal a
adaptacdo a doenca tende a ser mais fécil. No que concerne a Diabetes tipo I,
esta ndo afecta o tempo de vida, dado que se a mesma for controlada, isto é,
existir um adequado controlo metabdlico, nada perturbara o
desenvolvimento do adolescente. Relativamente & incapacitacéo, esta resulta
da situacdo clinica, assim como das expectativas que doente e familia
demonstram em relacéo a evolugdo da incapacidade e suas consequéncias. A
incapacidade da doenca pode resultar numa diminuicdo das capacidades
cognitivas, sensoriais, motoras, assim como pode ndo existir incapacidade,
como se verifica na Diabetes tipo I, ou esta ser média, moderada ou severa
(Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

O grau de incerteza ou previsibilidade de uma doenca € muito
importante, mas ndo foi formulada como uma categoria adicional na
tipologia. Devido a sua excessiva qualidade, a previsibilidade deve ser vista
como uma meta-caracteristica que reveste os outros atributos (comeco,
curso, resultado e incapacitacdo) de uma doenca (Rolland, 1994). Em
relacdo a Diabetes tipo I, podemos sugerir que o grau de incerteza desta
doenga cronica relaciona-se com o medo dos adolescentes de crises
hipoglicémicas (niveis baixos de glicémia) e futuras complicagoes.

Para além dos componentes considerados na tipologia de Rolland
(1994) existem também outros atributos que devemos considerar, tais como
a visibilidade do sintoma, severidade das crises, contribuicdo genética,
tratamentos e idade de aparecimento. Em relacéo a visibilidade do sintoma,
as doencas que apresentam sinais visiveis podem ter como desvantagem um
potencial estigma e vergonha e permitem a avaliacdo das interacgdes entre
outros elementos e o doente, de uma forma mais objectiva,
comparativamente as doencas que ndo apresentam sintomas visiveis. Os
adolescentes com Diabetes tipo I, dado que vivem um periodo de vida em
que existe uma maior necessidade de identificacdo e integragdo num grupo
de pares, podem procurar esconder a sua “diferenc¢a”, omitindo ser diabético
e ter de injectar insulina (Duarte, 2002). O impacto psicossocial da
invisibilidade da sintomatologia tem sido pouco explorado e o facto dos
sinais da doenca ndo serem visiveis pode ser usado pelo doente como um
mecanismo de controlo das interaccbes familiares ou potencial balanco
numa relacdo conflituosa. No que respeita a severidade das crises, 0s medos
relacionados com as crises de uma doenga propiciam uma maior fonte de
ansiedade na familia. Relativamente & Diabetes tipo I, o receio dos
adolescentes e familiares prende-se com as crises de hipoglicémia. Deste
modo, considera-se importante a quantidade e a exactiddo de conhecimentos
médicos que a familia possui, com o objectivo de compreender se a mesma
consegue lidar com as crises. A contribuicdo genética apresenta-se como
outra variavel de relevante importancia psicossocial, no sentido em que
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permite a familia, futuramente, planear e adaptar-se emocionalmente a
doenca. No caso da Diabetes tipo I, existe uma susceptibilidade determinada
por alguns factores genéticos. Os tratamentos sdo importantes de realcar,
pois alguns procedimentos exigem um periodo significativo de tempo e/ou
energia, como se constata na Diabetes tipo I, em que é necessario um
constante controlo metabdlico, injecccdo de insulina e cuidado com a
alimentacdo, ou existe a necessidade de cuidados prestados por outro
elemento. Existem tratamentos que tém um impacto consideravel na vida do
individuo e, desse modo, podem ser dificeis de realizar e exercer alguns
efeitos a nivel dos sintomas ou prognéstico. A aderéncia a este tipo de
tratamento revela-se menor. Relativamente a idade de aparecimento (no caso
da Diabetes tipo | ocorre na infancia e adolescéncia), 0s aspectos
psicossociais de uma doenca s6 podem ser compreendidos relacionando os
imperativos desenvolvimentais de cada elemento da familia e a familia como
um todo (Rolland, 1994).

Para completar o esquema psicossocial da doenca crénica, devemos
considerar as fases de evolugdo da doenca. Assim sendo, podemos
compreender e pensar a doenga crénica longitudinalmente e perceber a
mesma como um processo evolutivo, com marcos normativos, transi¢des e
exigéncia de mudangas, ou seja, a doenga adquire um ciclo de vida. Cada
fase possui exigéncias especificas e tarefas desenvolvimentais que requerem
diferentes competéncias, atitudes e transformac6es na familia. Deste modo,
as principais fases da doenca cronica séo: crise, cronica e terminal (figura 1).

A primeira fase, de crise, comeca frequentemente com um periodo
sintomatico anterior ao diagnéstico, em que o individuo ou a familia sentem
que algo esta errado, mas ndo conhecem a natureza e a extensao exacta do
problema e inclui também um periodo inicial de reajustamento pés-
-diagndstico (Rolland, 1994). As tarefas fundamentais desta fase, tanto para
o doente como familia, sdo: aprender a conviver com a doenca, ou seja,
aprender a lidar com os sintomas e incapacidade; criar um significado para a
doenca, de modo a estabelecer um sentido de controlo e competéncia perante
a mesma; adaptar-se ao ambiente hospitalar e procedimentos de tratamento;
estabelecer uma relacdo com o sistema médico e reorganizagdo familiar com
0 objectivo de responder a crise (Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Figura 1. Fases da histéria natural da doenga (baseado em Rolland, 1994)

Crise Crénica Terminal

A 4

Fases [¢

Tempo Diagnostico Morte .

»

Pré-diagnoéstico IPerl’odo de Cronicidade Pré-terminal ILutoesua resolugdo

adaptacao

inicial
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A fase cronica, curta ou longa, ocorre entre o periodo de diagndstico
inicial e reajustamento e a fase terminal. Esta fase pode ser marcada pela
constancia, progressdo ou alteracdo episodica da doenca, pelo que a tarefa
primordial prende-se com a compatibilizacdo dos cuidados a prestar ao
doente e das finalidades familiares. Para tal, é necessaria a redefinicdo de
papéis e fungdes familiares, de modo a manter uma certa normalidade no
funcionamento, isto €, deve-se “colocar a doenga no lugar”. Nesta fase deve
também estabelecer-se o cuidador principal, ou seja, o elemento da familia
gue desempenha o papel de apoio para com o individuo doente (Sousa,
Mendes, & Relvas, 2007).

A fase terminal reporta-se ao momento em que, inevitavelmente, a
morte se torna evidente e domina a vida do doente e sua familia, ocorrendo
lutos antecipatérios com alguma frequéncia. Esta fase é precedida por um
periodo pré-terminal onde a possibilidade de morte do doente domina toda a
familia. As tarefas fundamentais desta fase sdo a resolucdo de assuntos
pendentes, elaboragdo do luto pelo individuo doente, prestacdo de apoio ao
elemento doente e reintegracdo na vida sem a doenca e o doente (Sousa,
Mendes, & Relvas, 2007). Considerando a Diabetes tipo I, a fase terminal
ndo se aplica nesta doenca cronica.

Os ciclos vitais da doenga, individuo e familia ttm em comum a nogédo
de fases marcadas por diferentes tarefas desenvolvimentais. Combrinck -
- Graham (1985) propGe o modelo espiral da vida familiar em que a vida
familiar oscila entre periodos de alta coesdo (centripetos) e periodos de baixa
coesdo (centrifugos). Em termos de ciclo de vida, estes periodos conotam a
adaptacdo entre as tarefas desenvolvimentais e a necessidade relativa de
coesao individual e familiar para realizar as mesmas. Aquando um periodo
centripeto a familia centra-se no seu interior, enquanto num periodo
centrifugo enfatizam-se as relagdes interfamiliares (in Rolland, 1994).

E importante conhecer a fase do ciclo vital em que a familia se
encontra e a transicdo que estd para ocorrer, de modo a compreender se 0S
movimentos coincidem ou ndo com momentos familiares do mesmo tipo ou
opostos. Por exemplo, a formagdo do casal é uma fase centripeta, logo a
ocorréncia de uma doenca nesta altura ndo se apresenta como um desafio tdo
intenso. Caso exista um desfasamento, os problemas e potenciais conflitos
acumulam-se. Neste sentido, se a familia se encontra a viver a adolescéncia
dos filhos, um periodo centrifugo, tem de centrar-se no seu interior para
responder as exigéncias impostas pela doenca e abrir-se ao exterior para que
a adolescéncia dos filhos seja vivida de forma adequada (Sousa, Mendes, &
Relvas, 2007).

3. Diabetes tipo | e 0 seu impacto ao nivel individual e
familiar
A Diabetes é um problema de satde grave a nivel mundial devido a
crescente incidéncia das suas formas mais prevalentes, Diabetes tipo 2 e tipo
1, e a elevada morbilidade e mortalidade que Ihe estdo associadas (Lisboa &
Duarte, 2002, in Duarte, 2002). A SPD (Sociedade Portuguesa de
Diabetologia), Instituto de Higiene e Medicina Social de Faculdade de

Medicina da Universidade de Coimbra e APDP (Associagdo Protectora dos
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Diabéticos de Portugal) realizaram um estudo para averiguar a prevaléncia
da Diabetes no nosso pais. O estudo terminou em Janeiro de 2009 e
abrangeu 122 centros no Continente e llhas, num total de mais de 5000
pessoas. Os resultados demonstram uma prevaléncia de 11,7% na populacao
adulta.

A Diabetes é uma doenca que resulta da diminuicdo da capacidade de
utilizacdo da principal fonte de energia, a glicose, ou seja, acucar
proveniente da transformacéo de grande parte dos alimentos que ingerimos.
A Diabetes surge quando o pancreas ndo produz insulina suficiente ou
guando o organismo ndo a consegue utilizar. Esta hormona permite as
células a utilizacdo da glicose do sangue, produzindo a energia necessaria a
nossa actividade. A falta de producéo de insulina ou da sua ac¢éo provoca o
aumento dos niveis de aglcar (hiperglicemia) no sangue. A classificacdo
etiologica da Diabetes estabelece a existéncia de quatro tipos clinicos
referidos na figura 2.

A Diabetes tipo 1 resulta da destruicdo das células B, com consequente
insuficiente  insulino-secrecdo  absoluta, sendo indispensédvel a
insulinoterapia para a sobrevivéncia. Uma vez que 0 pancreas ndo produz
insulina, os individuos com Diabetes tipo 1 tém que administrar insulina
varias vezes ao dia, para viver (Lisboa & Duarte, 2002, in Duarte, 2002). A
Diabetes tipo 1 é tipicamente diagnosticada durante a infancia e a
adolescéncia. Dado que a adolescéncia se caracteriza como a fase da vida
correspondente a uma transicdo resultante de pressdes internas (fisioldgicas
e emocionais) e externas (pares, pais, professores e sociedade), o
aparecimento ou desenvolvimento de uma doenca crénica, como a diabetes,
constitui um factor extremamente dificil de encarar e ultrapassar pelo
adolescente (Lisboa & Duarte, 2002, in Duarte, 2002).

Neste periodo, existem alguns factores que influenciam o controlo
metabdlico da diabetes, que podem ser divididos em factores fisiol6gicos e
factores psicossociais. Os primeiros interligam trés factores, a administracdo
da insulina, a alimentac&o e o exercicio fisico. Durante a fase de crescimento
caracteristica da puberdade e da adolescéncia existe um verdadeiro
“turbilhdo” hormonal, isto €, o aumento da secre¢do de hormonas produz um
efeito contrario a insulina, sendo necessario existir um aumento da
necessidade de insulina, devido a este estado “natural” de insulino -
- resisténcia (Lisboa & Duarte, 2002, in Duarte, 2002). No que respeita aos
factores psicossociais, estes sdo factores que podem influenciar
negativamente o controlo da diabetes. Os habitos alimentares, neste periodo,
por vezes ndo sao 0s mais indicados, pois os horarios das refeicdes sdo muito
irregulares e existe uma tendéncia para aderir as modas alimentares do fast -
-food. A prética do exercicio fisico, frequentemente, é irregular e juntamente
com a dieta sdo as medidas menos cumpridas pelos adolescentes diabéticos.
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Figura 2. Classificacao da Diabetes (ADA 97/OMS 99)

e Diabetes tipo 1 (destruicdo da célula 3, conduzindo habitualmente a insulino -
-caréncia absoluta)

- Auto-imune

- |diopatica

. Diabetes tipo 2 (pode ocorrer com predominancia de insulino-resisténcia com
insulino-caréncia relativa até a um defeito secretor predominante com ou sem
insulino resisténcia)

. Outros tipos especificos
- Defeitos genéticos da célula
- Defeitos genéticos na acgao da insulina
- Doengas do pancreas exécrino
- Endocrinopatias
- Induzida por quimicos ou farmacos
- Infecgdes
- Formas infrequentes de diabetes auto-imune

- Outras sindromes genéticas por vezes associadas a diabetes

. Diabetes Mellitus Gestacional

A atraccdo pelo risco e aventura pode acarretar dificuldades, pois
nesta altura, por vezes, verifica-se 0 consumo de drogas, tabaco e alcool.
Neste periodo ocorre uma necessidade de integracdo e identificacdo junto
dos pares e 0 que se verifica por parte do adolescente diabético é o ocultar da
sua “diferenga”, no sentido de acompanhar os seus pares (Lisboa & Duarte,
2002, in Duarte, 2002). Almeida (2000) conclui que as principais
dificuldades assinaladas pelos adolescentes diabéticos compreendem varias
dimensdes. A nivel metabélico salienta-se 0 medo das crises hipoglicémicas,
que constitui um dos aspectos mais desagradaveis da doenca; dificuldades na
monitorizacdo e no controlo da glicose; preocupacdo relativamente ao
controlo do peso corporal e ambivaléncia na experiéncia de bebidas
alcodlicas. No que respeita a vida diaria, a autora realga a pressdo exercida
pelo grupo de pares, a preocupacdo imutadvel com as exigéncias do
tratamento, medo de ser gozado pelos colegas e medo em relacdo ao
emprego futuro. Outras dificuldades enumeradas premeiam-se com as
relacdes interpessoais, ou seja, alteragdes nas relagfes com os pais e medo
de envolvimento em relagdes amorosas de compromisso, e a nivel
emocional, isto é, preocupacdo constante com as reacc@es hipoglicémicas e
medo de complicacdes futuras (Almeida, 2000).

A doenca crénica implica uma redefinicdo dos papéis e funcbes no
sistema familiar e, no caso da Diabetes tipo 1, predominante na
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adolescéncia, as tarefas e especificidades desenvolvimentais desta etapa do
ciclo vital centram-se no regime de tratamento e controlo metabdlico.
Segundo Hauser (1997), a presenca da Diabetes exaspera os conflitos em
familia acerca de temas como a independéncia/dependéncia dos adolescentes
diabéticos, relativamente a tarefas como o auto-controlo da doenca. Os pais
sdo forcados a um maior envolvimento com as fungdes corporais do
adolescente, devido a preocupagdo com o controlo metabdlico, desejando
constantemente saber o resultado das pesquisas da glicose no sangue (in
Almeida, 2002). La Greca (1988) desenvolveu um modelo referencial que
permitia a conceptualizagdo do papel dos factores familiares e psicossociais
na diabetes. O modelo est& organizado por trés niveis e respectivos factores:
o nivel | centra-se no conhecimento e nas competéncias que o doente e
familia possuem para lidar com a diabetes; o nivel Il foca-se na adesdo ao
tratamento; e o nivel 111 refere-se ao stress e funcionamento psicossocial, ou
seja, a capacidade do individuo em gerir o stress, e ao ajustamento pessoal e
familiar (in Almeida & Matos, 2002). O desenvolvimento deste modelo
tinha como objectivo identificar quais os factores que podem afectar o
controlo metabodlico. Os resultados obtidos demonstraram que as melhorias
no controlo glicémico tém um impacto positivo nos niveis auto-registados
dos individuos, relativamente a ansiedade, depresséo e qualidade de vida. O
mesmo tipo de resultados tem sido obtido em relagdo ao funcionamento
familiar e a diabetes. Posteriormente, La Greca (1988) reformulou o modelo
e introduziu duas alteragdes: a adesdo ao tratamento e 0 stress sdo
considerados mediadores entre as variaveis psicoldgicas e o controlo
glicémico e a inclusdo da relagdo com os pares apresenta-se como uma
experiéncia relevante no funcionamento psicossocial e na adaptacdo a
doenca.

Almeida e Matos (2002) propuseram o modelo multidimensional de
inter-relagBes entre as variaveis psicossociais e o0s resultados de satde, no
sentido de compreender quais as dimensfes do stress, coping e apoio social
que contribuem para a adesdo ao tratamento e controlo metabdlico. O
modelo, obtido pelas autoras, realga a importancia que as estratégias de
coping tém nos resultados de salde. Assim, as estratégias de coping
instrumentais surgem como mais adaptativas no que respeita a dieta, auto-
-monitorizagdo e tomada de insulina. Para predizer a adesdo ao exercicio
fisico, as varidveis psicossociais mais significativas sdo o apoio social
médico, o stress relativo ao futuro profissional e a idade. Almeida e Matos
(2002) concluem que o coping emocional aparece negativamente associado a
adesdo ao tratamento da diabetes nas suas varias dimensdes e que a adeséo
ao exercicio fisico prediz o controlo metabélico.

Usualmente, quando um adolescente tem Diabetes tipo |, as tensdes
entre este e 0s pais podem ser precipitadas e exacerbadas pelas exigéncias do
regime de tratamento. O funcionamento familiar influencia, muitas vezes, o
controlo metabdlico através do auto-cuidado e auto-monitorizacdo da
diabetes. Os adolescentes que possuem um bom controlo glicémico revelam
uma maior coesdo familiar e menos conflitos a nivel do funcionamento
familiar; os adolescentes cujas familias possuem poucas capacidades de
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resolucdo de conflitos demonstram um controlo glicémico menos adequado
(Dashiff, Bartolucci, Wallander, & Abdullatif, 2005).

Bobrow, Avruskin e Siller (1985), num estudo qualitativo de raparigas
adolescentes com Diabetes tipo | e suas mées, concluiram que as interacgdes
gue implicam uma maior carga emocional, e onde se verificam maiores
dificuldades na negociagdo, potenciam uma baixa adesdo, por parte do
adolescente, ao regime de tratamento da diabetes (in Dashiff, Bartolucci,
Wallander, & Abdullatif, 2005). Reciprocamente, Jacobson e colaboradores
(1994) descobriram que, em comparac¢do as raparigas, 0s rapazes sdo mais
sensiveis no que respeita as variacGes na coesdo e conflito familiar, sendo
que o aumento do conflito resulta num desadequado controlo glicémico (in
Dashiff, Bartolucci, Wallander, & Abdullatif, 2005).

Durante a adolescéncia, as mudancas fisioldgicas, psicologicas e
atitudinais encontram-se entre os factores desenvolvimentais que contribuem
para um éptimo controlo metabdlico. Apesar de melhores conhecimentos
sobre a Diabetes, observam-se maiores dificuldades nos adolescentes em
aderir ao regime de tratamento do que nas criangas. Eccles e Midgley (1989)
propuseram que as familias vivenciam uma maior irrupcdo quando existe
uma discrepancia entre a necessidade de autonomia e controlo por parte do
adolescente e as oportunidades de autonomia e controlo concedidas pelo
ambiente familiar (in Berlin, Davies, Jastrowski, Hains, Parton, &
Alemzadeh, 2006).

4. Qualidade de vida

O conceito de qualidade de vida tem sido objecto de estudo em vérias
ciéncias e disciplinas, resultando numa variedade de defini¢des, em que cada
uma evidencia os objectivos de interesse. Dado 0 aumento da esperanga
média de vida, a perspectiva da salde positiva surge como uma nova forma
de encarar a saude. Deste modo, a qualidade de vida foi reconhecida, pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 1958), como um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social, e ndo uma mera auséncia de disfungdo ou
doenca (in Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000). Apesar de tedrica e um
pouco quimérica, esta formulacdo permitiu o desencadeamento de
orientagdes inovadoras na satde positiva. Esta defini¢do, por um lado reduz
0 conceito as condi¢cBes biomédicas e por outro revela a importancia dos
componentes psicoldgicos, adaptabilidade e ajustamentos sociais, no
planeamento de cuidados em salde (Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000).
Segundo esta perspectiva, o conceito de qualidade de vida encontra-se
associado ao bem-estar psicoldgico, felicidade e satisfacdo com a vida. Esta
altima dimensdo prende-se com uma apreciacdo de cariz cognitivo,
comparagdo entre a apreensdo que um individuo efectua de determinada
situacdo e o0s seus padrdes pessoais, sendo que quanto menor a discrepancia
maior o grau de satisfacdo (Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000).

Frisch (1994) define “bem-estar subjectivo/felicidade” tendo como
base dois componentes: contentamento perante a vida e afectos positivos e
negativos. O bem-estar subjectivo relaciona-se com 0 juizo que cada
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individuo faz do seu contentamento perante a vida. Assim sendo, a distancia
percebida entre 0 que a pessoa tem e 0 que gostaria de ter nas areas da vida
que valoriza, determina o seu nivel de contentamento perante a vida (in
Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000). Segundo o autor, a qualidade de vida
centra-se no contentamento global perante a vida, ou seja, refere-se a
avaliagdo subjectiva que cada um faz da realizagcdo das suas necessidades,
objectivos e aspiracBes pessoais. Por contentamento global entende-se o
somatorio da satisfacdo em determinadas areas que o individuo realga e/ou
considera de importancia (Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000). Uma vez que
esta definicdo defende que a qualidade de vida se associa com a satisfacdo
em determinados dominios, as areas tipicamente identificadas sdo o bem -

- estar psicologico, fisico, social e interpessoal, material e financeiro,
emprego e produtividade e capacidade funcional (Orto & Power, 2007).

Martinéz  (1992) refere que a qualidade de vida deve ser
percepcionada enquanto um conceito multidimensional e subjectivo,
representante do grau de satisfacdo com a vida, tendo em conta as limitaces
impostas pela doenca e tratamento. Assim sendo, congloba no seu agregado
a funcdo fisica, os sintomas, a ocupagdo e interaccdo social, o grau de
satisfacdo, bem-estar e felicidade (in Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000).

Schalock (1996) defende que a qualidade de vida deve ser interpretada
como um conjunto de atributos e indicadores (in Carr, O’Reilly, Walsh, &
McEvoy, 2007). Schalock, Brown, Brown, Cummins e colaboradores
(2002), apds um estudo efectuado, enumeram oito dominios da qualidade de
vida: bem-estar emocional, relagcBes interpessoais, bem-estar material,
desenvolvimento pessoal, bem-estar fisico, auto-determinacdo, inclusdo
social e direitos (in Carr, O’Reilly, Walsh, & McEvoy, 2007). A qualidade
de vida, para além de ser compreendida segundo multiplas componentes e
dominios, pode ser caracterizada por outras conjecturas, que incluem a
nocdo de contextos individuais pessoais (ambiente familiar e emprego); o
facto de a vida ser experienciada pelos individuos de forma diferente ou
pelos mesmos individuos, mas em tempos diferentes; a qualidade de vida
como um conceito holistico em que existem diversos dominios a interagir e
influenciar outros; a forga, controlo e escolhas pessoais sdo aspectos
importantes a ter em conta na qualidade de vida e o facto das percepcbes
subjectivas desempenharem um papel importante na compreensdo da
gualidade de vida (Carr, O’Reilly, Walsh, & McEvoy, 2007).

Wallander (2001) considera que a qualidade de vida em criangas e
adolescentes pode ser definida como a combinagdo do bem-estar subjectivo
e objectivo, em variados dominios da vida apreciados na cultura do proprio e
no seu tempo historico, dentro do ambito dos padrfes universais dos direitos
humanos (in Santos, 2006). Esta definicdo enquadra-se numa perspectiva
que é hoje dominante, confirmando a maioria dos profissionais que a
qualidade de vida é um constructo multidimensional e que agrupa
componentes objectivas e subjectivas (Santos, 2006).

No caso dos doentes cronicos, Valero (1991), entre os indicadores da
gualidade de vida, salienta que alguns circunscrevem a medida da percepgéo
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subjectiva da saude, ineptiddo da independéncia em actividades de vida
diéria, a esperanca de uma vida livre de ineptiddo e o nimero de dias de
incapacidade (in Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000).

Spieth e Harris (1996) defendem que a qualidade de vida engloba trés
elementos que modelam as experiéncias das criangas com doengas crénicas:
curso da doenca e tratamento, capacidade funcional e estado psicossocial. Na
perspectiva dos autores existe uma correlagdo entre o grau de disfuncdo
bioldgica e adaptacdo a vida diaria, assim como expectativas, tanto por parte
da crianca/adolescente como dos pais, que influenciam o desenvolvimento
da doenca e a eficacia do tratamento. A capacidade funcional relaciona-se
com a aptiddo individual para realizar as tarefas desenvolvimentais de
determinado estadio que, em criangas com doenca crénica, pode
comprometer o desempenho académico. O estado psicossocial pode ser (til
na descri¢éo dos efeitos do tratamento, relacionando-se com as limitagdes da
capacidade funcional (in Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000).

Os adolescentes com Diabetes tipo | tém de se adaptar a um estilo de
vida que implica uma auto-monitorizagdo da dieta, exercicio fisico e
administracdo de insulina, a par do desenvolvimento da sua autonomia e
identidade. As réapidas alteragdes bioldgicas e a gestdo da doenca cronica
colocam os adolescentes em risco, no que respeita a um baixo controlo
metabdlico e dificuldades no ajustamento a vida diéria (Faulkner, 2003).

The Hvidore Study Group on Childhood Diabetes (2001) ¢ um dos
maiores estudos que suporta a correlagdo entre o controlo metabolico e a
gualidade de vida, em adolescentes com Diabetes tipo I. Os resultados
indicam que as raparigas demonstram niveis de maior preocupacdo e
impacto e um nivel de satisfacdo de vida e percepc¢do de salde mais baixo
gue os rapazes (Faulkner, 2003).

Faulkner (2003) realizou um estudo para verificar as influéncias da
idade, sexo, raca e controlo metab6lico na qualidade de vida e percepgdo de
salde em adolescentes diabéticos e o0s resultados demonstraram que,
comparativamente aos adolescentes ‘“saudaveis”, os adolescentes com
diabetes expressam um nivel mais baixo de satisfacdo de vida e percepcdo de
salde. Para além disto, verificou-se que as raparigas com diabetes tém um
nivel de satisfacdo de vida mais baixo que os rapazes.

Faro (1999) desenvolveu um estudo piloto em que pretendia avaliar as
percepcdes dos adolescentes diabéticos relativamente ao impacto da doenca
na sua qualidade de vida e explorar as suas preocupacdes em relagdo aos
aspectos sociais. Os resultados obtidos suportam a ideia de que a diabetes
impBe muitos desafios aos adolescentes, especificamente, preocupacfes a
nivel de restricbes alimentares impostas pelo regime alimentar, adaptacéo
social, sentimentos de diferenca e preocupagdes para com o futuro. Por um
lado, as raparigas apresentam um controlo metab6lico menos adequado que
0s rapazes e estes, por outro lado, expressam sentimentos mais negativos
relativamente a diabetes. Ao nivel da idade, os resultados evidenciam que os
adolescentes mais novos necessitam de mais suporte para desenvolver
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estratégias de coping eficazes e os adolescentes mais velhos demonstram
uma menor preocupacao com o futuro e complicacdes.

5. Estratégias de coping

O coping é um fendmeno multidimensional e representa pensamentos,
sentimentos e ac¢fes que um individuo utiliza para gerir situacdes
problematicas no seu dia-a-dia e perante circunstancias particulares
(Frydenberg, 2008). Skinner e Zimmer-Gembeck (2007) definem o coping
como um acto desencadeado sob stress, ou seja, refere-se ao modo segundo
0 qual os individuos dispGem, orientam, gerem, canalizam energia,
comportamentos directos e emogOes ou a forma como fracassam sob
situagBes stressantes (in Frydenberg, 2008). As situacdes stressantes que 0s
adolescentes vivenciam podem ser agrupadas em quatro categorias:
situagdes traumaticas (e.g. a morte dos pais), aspectos relacionados com
stress mais cronicos (e.g. dificuldades economicas), situagdes normativas
(e.g. puberdade) e aborrecimentos diérios (e.g. discussdo com 0s pais)
(Frydenberg, 2008).

O coping relaciona-se com os esfor¢os comportamentais e cognitivos
que os sujeitos utilizam para lidar com as particularidades da relagdo entre
individuo-ambiente. Qualquer sujeito acede a recursos, estilos e estratégias
que, posteriormente, influenciam o processo de coping. Dado que o coping
integra diversas formas de lidar com as transac¢fes que ocorrem entre o
individuo e o meio, Lazarus (1984) aponta dois tipos de coping: o coping
focado na emocéo (emotional-focused), ou seja, estratégias que envolvem a
auto-preocupacdo, fantasia e outras actividades relacionadas com a
regulacdo afectiva; e o coping focado no problema (problem-focused), que
integra estratégias de resolugdo, reconceptualizagdo e minimizagdo dos
efeitos das situacOes de stress (Matos, 2006). Carver e colaboradores (1989)
referem que o coping focado no problema tende a predominar quando 0s
individuos sentem que pode ser feito algo de construtivo e, que o coping
focado nas emocdes visa a prevalecer quando as pessoas sentem que 0
stressor tende a persistir (in Ribeiro & Rodrigues, 2004).

Seiffge-Krenke (1993) faz a distingdo entre coping funcional e coping
disfuncional. O coping funcional integra o coping activo e o coping interno e
é similar as estratégias utilizadas na resolugdo de problemas, em que o
problema é definido e geram-se soluges alternativas. O coping disfuncional
relaciona-se com o controlo de sentimentos, onde os problemas ndo sdo
imediatamente resolvidos e as solucfes encontradas ndo sdo adaptativas (in
Matos, 2006).

Compas (1987) afirma que as estratégias de coping podem variar em
termos temporais e contextuais, dependendo do elemento stressor e inclui
aspectos da vida como capacidades de resolucdo de problemas e auto-estima
e 0 ambiente social. As estratégias de coping sdo reacgdes individuais ao
stress durante um periodo de tempo ou perante situacOes diferentes.
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Reflectem um padrdo de preferéncias consistentes com as crengas e valores
dos individuos (in Frydenberg, 2008).

Compas (1987) alude que o processo de coping em criangas e
adolescentes deve ser percebido a partir das caracteristicas do contexto
social em que sucede e das caracteristicas do sujeito em desenvolvimento.
Os recursos, estilos e esforcos de coping na infancia devem ser
compreendidos tendo em consideracdo a dependéncia da crianca em relacdo
ao adulto para a sua sobrevivéncia, a preparacdo bioldgica e psicolégica para
responder a situagOes stressantes e a forma como as caracteristicas basicas
do desenvolvimento cognitivo e social tendem a afectar a experimentacdo do
stress (in Dell’ Aglio, 2003).

Moos e Schaefer (1984) propuseram uma abordagem alternativa ao
processo de coping com a doenca e aplicaram a «teoria da crise» a doenca
fisica. A teoria da crise analisa, por um lado, 0 modo como os individuos
gerem com grandes crises de vida e com fases de transicdo e por outro, 0
impacto de qualquer forma de rotura na identidade pessoal e social. Deste
modo, a doenca fisica é postulada como uma crise que representa um ponto
de viragem na vida do sujeito, conduzindo a mudangas na identidade,
localizacdo, papel (alteracdo de adulto independente para dependente
passivo), apoio social e no futuro. A natureza da crise pode ainda ser
exacerbada pela imprevisdo da doenca, informacdo pouco clara acerca da
mesma, necessidade de tomar uma decisdo rapidamente, significado
ambiguo e limitada experiéncia anterior (in Odgen, 2004).

Moos e Schaefer (1984) descreveram trés processos que constituem o
processo de coping iniciado quando o sujeito é confrontado com a crise de
doenca fisica, ou seja, avaliacdo cognitiva, tarefas adaptativas e
competéncias de coping. A avaliacdo cognitiva surge na fase de
desequilibrio desencadeada pela doenca e aspectos como a informagéo,
experiéncia anterior e apoio social podem influenciar este processo. As
tarefas adaptativas dividem-se em dois grupos: tarefas relacionadas com a
doenca e tarefas gerais. Em relacdo as primeiras, os individuos tém de lidar
com a dor, incapacidade e outros sintomas; relacionar-se com o ambiente
hospitalar e procedimentos de tratamento e desenvolver e manter relagdes
adequadas com os técnicos de cuidados de satde. As tarefas gerais centram -
-se na preservacdao do equilibrio emocional, auto-imagem, competéncia e
mestria; manter relagbes com os amigos e familiares e preparacdo para um
futuro incerto. As competéncias de coping podem ser agrupadas em trés
categorias: coping focalizado na avaliacdo, isto é, compreensdo da doenca e
busca de significado; coping focalizado no problema, ou seja, confrontacédo e
reconstrucdo do problema de modo a que se torne controlavel e coping
focalizado nas emoc0es, isto é, o individuo deve controlar as emogdes e
manter o equilibrio emocional (in Odgen, 2004).

Quando a diabetes surge numa familia provoca um efeito profundo e
dramatico na vida dos elementos da mesma. Normalmente, os pais
consideram a diabetes dos seus filhos como um severo trauma pessoal e
familiar. Em numerosas situagdes constata-se que a familia “fecha-se” e
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tenta resolver o problema incluindo todos os membros e, por vezes, surgem
novos conflitos que perturbam a vida pessoal, social e familiar,
nomeadamente conflitos a nivel do subsistema parental. A estratégia mais
comum que se utiliza é a divisdo de papéis e funcBes. Por exemplo, a mae
responsabiliza-se pelos cuidados diarios do adolescente com diabetes e o pai
disponibiliza-lhe suporte moral (Sierra, 1998).

O facto de possuir uma doenca crénica pode ser visto como uma fonte
de stress em termos de ciclo de vida (momento do diagnostico ou irrupgéo
de planos de vida) ou aspectos da vida diaria (por exemplo, problemas no
regime de tratamento diario) (Petersen, Schmidt, Bullinger, & Disabkids
Group, 2006).

A utilizaco de estratégias de coping € fundamental a curto e longo-

- prazo na adaptacdo a doenca cronica. Os modelos tedricos sobre coping
foram desenvolvidos para os adultos e, raramente para criangas e
adolescentes. Como consequéncia, 0os modelos utilizados com adultos sdo
transpostos para a investigacdo sobre coping com criangas e adolescentes.
Os modelos aplicados na saude das criancas e adolescentes ou populagoes
clinicas, até ao momento, sugerem uma categorizacdo da maioria das
estratégias de coping em dois modos distintos de coping. Estas variam
perante dimensdes, tais como, problema vs. coping focalizado nas emogdes,
abordagem vs. evitamento ou controlo primario e secundario (Petersen,
Schmidt, Bullinger, & Disabkids Group, 2006). Entre os modelos que tém
sido empregados para direccionar as pesquisas sobre as formas como as
criancas e adolescentes labutam com situacGes de stress destacam-se o
modelo de avaliagdo cognitiva (Lazarus & Folkman, 1984), o modelo de
duas dimens@es de controlo primario e secundario (Band & Weisz, 1988) e o
modelo monitoring-blunting (Miller, 1981) (in Dell’ Aglio, 2003).

Nos estudos realizados com criangas e adolescentes sobre o coping
em situacOes stressantes tém sido enumeradas diferencgas ao nivel do género
e idade. Em relacdo ao género, Lopez e Little (1996) afirmam que as
raparigas podem ser socializadas para 0 uso de estratégias pré-sociais
enquanto que os rapazes podem ser socializados para serem independentes e
empregar estratégias de coping competitivas (in Dell’Aglio, 2003). Também
para Myers e Thompson (2000), as raparigas tendem a usar estratégias de
coping mais direccionadas para a estabilidade emocional (in Dell’ Aglio,
2003). No que respeita a idade, Heckhausen e Schulz (1995) apontam que as
habilidades necessarias para usar coping focalizado no problema ou
focalizado na emogdo surgem em diferentes pontos do desenvolvimento.
Compas e colaboradores (1991) mencionam que as habilidades para o
coping focalizado no problema sdo adquiridas nos anos pré-escolares,
desenvolvendo-se aproximadamente até aos 8/10 anos de idade. As aptiddes
de coping focalizado na emogdo tendem a aparecer mais tarde na infancia e
desenvolvem-se durante a adolescéncia (in Dell’ Aglio, 2003).

O termo HRQOL (Health-Related Quality of Life) diz respeito ao
impacto de uma doenca, tratamento médico ou cuidados médicos na
qualidade de vida de um individuo. Este termo define a doenga de um sujeito
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e seu tratamento, em termos fisicos, emocionais e sociais. EXxiste um
pequeno ndmero de artigos sobre a relacdo entre HRQOL e as estratégias de
coping. Grey (2000), num estudo com adolescentes com Diabetes Mellitus,
concluiu que o treino de capacidades de coping, tais como resolucdo de
problemas, modificacdo do comportamento e resolucdo de conflito tém
efeito no controlo metabdlico e no HRQOL (in Petersen, Schmidt, Bullinger,
& Disabkids Group, 2006).

Petersen, Schmidt, Bullinger e o Disabkids Group (2006) realizaram
um estudo com criancas/adolescentes com doenga cronica, em que
pretendiam compreender os efeitos da idade, género e condi¢cdo médica no
coping e HRQOL. Os resultados obtidos expressam que o0 HRQOL tem
efeitos a nivel de género, ou seja, as raparigas adolescentes apresentam
niveis mais baixos de qualidade de vida relacionados com a auto-imagem.
Os resultados sugerem que as diferencas entre género e idade, em
criangas/adolescentes com doenca cronica, sdo duas variaveis a ter em conta
na relacdo entre HRQOL e coping. Finalmente, o estudo revela uma
associacdo moderada entre HRQOL e coping em adolescentes com uma
doenca cronica.

Hauser e colaboradores (1993) compararam as estratégias de coping
utilizadas por quarenta e duas familias de adolescentes diabéticos, com as
estratégias de coping de trinta e sete familias de doentes com doenga aguda.
Os resultados encontrados indicam que as familias de adolescentes
diabéticos percebiam a doenga como um problema para toda a familia. Estas
familias encerravam uma visdo partilhada acerca das causas e das
consequéncias da doenga, bem como um grande sentido de mestria em que a
familia sentia que podia lidar de forma eficaz com as suas novas
dificuldades. No mesmo trabalho, os adolescentes diabéticos descreviam
mais comportamentos de evitamento da doenga, pela sua familia. Estes
consideravam que as suas familias procuravam menos informacéo relatando
que as mesmas apreciavam mais frustragdo ao lidar com as exigéncias que
enfrentavam. Outra diferenca encontrada prende-se com o facto dos pais e
adolescentes do grupo diabético procurarem mais apoio exterior, que podia
mediar as forgas familiares ao lidar com novas dificuldades. Por ultimo, os
pais dos adolescentes diabéticos enquadravam a sua doenga numa descoberta
de novas recompensas. Segundo Hauser (1997), esta descoberta de novas
recompensas e formas alternativas de lidar com a diabetes afiguram uma
adaptacdo favoravel na tentativa de salvaguardar as antigas rotinas anteriores
ao aparecimento da doenca (in Almeida, 2000).

Il - Objectivos

Com o presente estudo pretende-se averiguar eventuais diferencas
existentes entre um grupo de adolescentes com Diabetes de Tipo | e um
grupo de adolescentes sem doenga cronica, a nivel da percepgdo das
estratégias de coping e qualidade de vida familiares.
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Especificamente, caso existam diferencas significativas entre 0s
grupos, ambiciona-se verificar essas dissemelhangas considerando o género,
a idade, fase da adolescéncia, nivel socio-econdmico e local de residéncia
dos respondentes. Um outro objectivo mais especifico prende-se com a
avaliagdo da percepcdo das estratégias de coping e qualidade de vida
familiares no grupo de adolescentes com Diabetes tipo I, tendo em
consideracdo o tempo de diagndstico da Diabetes tipo 1.

Seguidamente apresentamos o0 modelo conceptual do actual estudo.

Adolescentes Adolescentes
com Diabetes sem doenga
tipo | crénica

. Género \

. Idade

. Fase da
adolescéncia

. Nivel sécio-
econémico

. Local de
residéncia

N J

Tempo de
diagnéstico

!
!
l
l
l
!
1
1
[
!
!
|
!
!
!

v

Percepcdo das Percepcdo  da
Estratégias  de Qualidade de
coping familiares vida familiar
(F-COPES) (QV)

lIl - Metodologia

1. Caracterizacdo da amostra
Para a realizagdo do presente trabalho constituiu-se um grupo de
referéncia constituido por 31 adolescentes, do sexo feminino (61.3%) e
masculino (38.7%), sem doenca crénica e algum tipo de défice cognitivo,
com idades compreendidas entre 0s 12 e os 18 anos (M=16.06; DP=1.931) e
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um grupo clinico instituido por 30 adolescentes do sexo feminino (50%) e
masculino (50%) com Diabetes tipo I, abrangendo as idades referidas no
grupo anterior (M=15.40; DP=2.078). Dada a especificidade da doenca
cronica, os sujeitos incluidos na amostra possuem o diagnostico de Diabetes
Tipo I, h& um ano ou mais. Os sujeitos que possuem algum tipo de défice
cognitivo ndo foram incluidos nesta amostra. No Quadro 1 e 2 apresentamos
uma descrigdo circunstanciada dos grupos clinico e de referéncia no que
respeita as caracteristicas sociodemograficas e familiares.

Quadro 1. Caracteristicas sociodemogréficas do grupo clinico e do grupo de referéncia

Grupo clinico Grupo de referéncia
(N=30) (N=31)
N % N %
Género Masculino 15 50.0 12 38.7
Feminino 15 50.0 19 61.3
Idade 12 3 10.0 2 6.5
13 4 13.3 1 3.2
14 4 13.3 4 12.9
15 4 13.3 5 16.1
16 4 13.3 5 16.1
17 4 13.3 2 6.5
18 7 23.3 12 38.7
M=15.4; DP=2.078 M=16.06; DP=1.931
Habilitagdes  6°ano 2 6.7 1 3.2
literarias 7°ano 3 10.0 3 9.7
8%no 5 16.7 2 6.5
9%no 4 13.3 6 19.4
10°ano 4 13.3 6 19.4
11%ano 3 10.0 1 3.2
12°no 9 30.0 12 38.7
M=4.67; DP=2.023 M=5.06; DP=1.879
Residéncia Mediana/ 8 26.7 12 38.7
Predominante
Urbano®
Predominante 22 73.3 19 61.3
Rural
NSE Baixo 19 63.3 13 41.9
Médio/Elevado® 11 36.7 18 58.1

! Perante o reduzido namero de adolescentes que integrava a categoria local de residéncia,
optamos por classificar o mesmo em dois niveis: medianamente/predominantemente urbano e
predominantemente rural.

2 Dado o diminuido nimero de jovens que integravam a categoria nivel sdcio-econémico,
decidimos classificar o mesmo em dois niveis: baixo e médio/elevado.
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No que concerne as habilitacfes literarias, oscilando as mesmas entre
0 6° ano e 0 12° ano (Min=1; Max=7), os adolescentes do grupo clinico
frequentavam maioritariamente o 12° ano (30%), sendo assinalavel também
uma percentagem de jovens que cursavam o 8° ano (16.7%). Estes jovens
residiam predominantemente em meios rurais (73.3%), sendo o nivel sécio -
-econdmico preponderantemente baixo (63.3%).

Apreciando a descrigdo familiar dos jovens, foi exequivel verificar
que a composicao do agregado familiar mais comum é aquela em que pais e
filhos coabitam (96.7%), sendo o tamanho do agregado maioritariamente
composto por quatro elementos (53.3%). Relativamente a etapa do ciclo
vital, assume-se que 60% sdo familias com filhos adolescentes e realca-se
gue 40% sao familias lancadoras. Considerando as formas de familia, na sua
maioria, os adolescentes pertenciam a uma familia nuclear intacta (86.7%).

Quadro 2. Caracteristicas familiares do grupo clinico e do grupo de referéncia

Grupo clinico Grupo de referéncia
(N=30) (N=31)
N % N %
Composicgéo pai(s)+filho(s) 29 96.7 27 87.1
Agregado pai(s)+filho(s)+avo(s) - - 1 3.2
pai(s)+filho(s)+outro(s) - - 2 6.5
outras composicdes 1 3.3 1 3.2
familiares
Tamanho 2 3.3 3 9.7
agregado 3 5 16.7 6 19.4
4 16 53.3 15 48.4
5 6 20.0 5 16.1
6 1 3.3 2 6.5
7 1 3.3 - -
Etapa ciclo filhos adolescentes 18 60.0 23 74.2
vital familia langadora 12 40.0 8 25.8
Formas de nuclear intacta 26 86.7 26 83.9
familia pés-divorcio 2 6.7 2 6.5
monoparental 2 6.7 3 9.7

No que respeita as habilitagGes literarias, oscilando as mesmas entre o
6° ano e 0 12° ano (Min= 1; Max= 7), os adolescentes do grupo de
referéncia frequentavam maioritariamente o 12° ano (38.7%), apesar de ser
notavel uma igual percentagem de jovens que frequentavam os 9° e 10° anos
(19.4%). Os adolescentes residiam, na sua maioria, em meios medianamente
e predominantemente urbanos (61.3%), sendo 0s niveis sdcio-econémicos
médio e elevado (58.1%) superiores ao nivel baixo (41.9%).
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A composicdo do agregado mais comum € aquela em que os filhos
coabitam com os pais (87.1%) e o tamanho do agregado mais usual é
composto por quatro elementos (48.4%). 74.2% das familias destes jovens
encontravam-se na etapa do ciclo vital familias com filhos adolescentes, em
que 83.9% dos adolescentes pertenciam a uma familia nuclear intacta.

O estudo da comparabilidade entre os grupos patenteou que estes sdo
equivalentes na sua distribuicdo em relacdo a todas as variaveis: género [y °
(1)=.788, p=.375], idade [t(59)=1.294, p=.201], habilitacbes literarias
[t(59)=.796, p=.429], local de residéncia [y > (1)=1.003, p=.316], nivel
socio-econémico [y 2 (1)=2.799, p=.094], composicdo do agregado
[t(59)=.955, p=.343], tamanho do agregado [t(59)= - .905, p=.369], etapa do
ciclo vital da familia [t(57.766)= - 1.172, p=.246] e formas de familia
[t(59)=.382, p=.704].

2. Instrumentos
O protocolo utilizado nesta investigagdo foi composto por trés
instrumentos, nomeadamente, o Questiondrio Demogréafico, as Escalas de
avaliacdo pessoal orientadas para a crise em familia - F-COPES, versdo para
adolescentes (Versdo NUSIAF- Sistémica, 2007) e o Qualidade de Vida —
Formulério para Adolescentes (NUSIAF — Sistémica, 2007) (cf. Anexo).

2.1. Questionario Demogréafico
O questionario sdcio-demografico utilizado pretende recolher alguns

dados demogréficos do respondente e sua familia. Este integra questBes
relativas aos dados pessoais do sujeito, composi¢do do agregado familiar,
doencas existentes em elementos da familia, morte de alguém significativo,
divércio e ajuda psicoldgica. Para além destas tematicas existem outras
questdes sobre a percepg¢do do sujeito, relativamente ao stress, qualidade de
vida, forgas/capacidades e adaptacdo as dificuldades da sua familia. No final
do questionario existem dois campos a serem preenchidos pelo investigador:
a etapa do ciclo vital, tendo em conta as sete fases do ciclo vital da familia
definida por Olson, McCubbin e colaboradores (1983) e o nivel s6cio -

- econémico, de acordo com a classificagao de Simdes (1994).

2.2. F-COPES (Escalas de avaliacdo pessoal orientadas para a
crise em familia) - Vers@o NUSIAF - Sistémica (2007)

No presente estudo foi utilizado o F-COPES (Escalas de avaliacdo
pessoal orientadas para a crise) - versao NUSIAF-Sistémica (2007).

O Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scale é um instrumento

de avaliacdo familiar que foi criado, em 1981, por H. C. McCubbin, D. H.

Olson e A. S. Larsen. O F-COPES é um instrumento de auto-resposta, com

um total de 29 itens e foi desenvolvido com o objectivo de identificar as

estratégias de coping utilizadas pela familia, ou seja, as atitudes e

comportamentos de resolucdo de problemas que as familias desenvolvem
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como resposta a dificuldades ou situacGes problematicas, sendo que as
estratégias englobam recursos familiares, sociais e comunitarios.

A escala de resposta é tipo Likert, de cinco pontos (de 1 — discordo
muito a 5 — concordo muito) correspondendo a um resultado mais elevado,
um valor também mais elevado de estratégias de coping.

A versdo original permite obter dois indicadores: o resultado total de
Estratégias de Coping e resultado por Factor (5 factores). Estes factores
encontram-se agrupados em duas dimens@es: interna e externa. Na primeira
dimensdo englobam-se as estratégias de coping relativas ao
reenquadramento e a aceitacdo passiva. A segunda dimensdo integra as
estratégias de coping como a procura de suporte social, a procura de
suporte espiritual e a mobilizacao da familia para conseguir e aceitar ajuda.

Os autores no estudo de validagdo desta escala obtiveram um alpha de
Cronbach de .83 para a procura de suporte social, .82 para o
reenquadramento, .80 para a procura de apoio espiritual, .71 para a
mobilizacdo de apoio formal, .86 para a avaliacdo passiva e um total na
escala de .86. A versdo portuguesa do F-COPES foi desenvolvida por Vaz
Serra e colaboradores (1990), denominando-se de Escalas de avaliagédo
pessoal orientadas para a crise em familia.

Martins (2008), no seu estudo de validacdo deste instrumento para a
populacdo portuguesa, verificou que a organizacdo do F-COPES em sete
factores explica 58.77% da variancia, apresenta uma boa consisténcia interna
(0=.85) e uma correlagio de todos os itens com o score total,
proporcionando cinco sub-escalas: reenquadramento (a=.79), procura de
apoio espiritual (a=.85), aquisicdo de apoio social nas relagdes de
vizinhanga (o= .82), aquisicao de apoio social nas relagGes intimas (0=.77),
mobilizacdo de apoio formal (0=.70), que permitem a avaliagdo de forma
independente de cinco estratégias de coping e duas dimensBes (atitude
passiva e avaliagdo passiva). Dada a inexisténcia de dados disponiveis para a
populagdo adolescente, Batista (2008) realizou um estudo com um total de
40 adolescentes. Na sua analise obteve um alpha de Cronbach de .86 para a
escala total, composta por 30 itens. Relativamente aos cinco factores obteve
um alpha de Cronbach de .68 para a procura de suporte social, .54 para o
reenquadramento, .82 para procura de suporte espiritual, .53 para a
mobilizacdo de apoio formal e .26 para a avaliagdo passiva.

Embora a versdo original da escala seja composta por 29 itens,
decidimos seguir as versfes inglesa, espanhola e francesa do F-COPES e
manter o item 18 (“Fazemos exercicio fisico com o0s amigos para nos
mantermos numa boa condi¢ado fisica e reduzir a tensdo”), perfazendo desta
forma os 30 itens da escala original.

A fim de assegurar a interpretabilidade dos dados, averiguamos o nivel
de consisténcia interna da escala no geral e em cada factor que a compde.
Deste modo, constatou-se que a escala F-COPES apresenta excelentes niveis
de consisténcia interna ao nivel da escala geral (o >.90), um nivel aceitavel
no que respeita ao factor procura de suporte social (o >.70) e bons niveis
para os factores reenquadramento e procura de suporte espiritual (o >.80).
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Em contraposicdo, o factor mobilizacdo de apoio formal revela um
guestionavel nivel de consisténcia interna (o >.60) e a avaliacdo passiva
revela um pobre nivel de consisténcia interna (o >.50), pelo que ndo serdo
incluidos no presente trabalho (George & Mallarey, 2003) (cf. quadro 3).

Comparando os resultados com os obtidos por Batista (2008) para a
populacdo adolescente, podemos apreender que a nivel do resultado total, os
dados da actual amostra sdo mais consistentes do que no estudo supracitado,
sendo que nos restantes factores os valores sd&o um pouco mais elevados,
existindo uma maior diferenga no altimo factor.

Quadro 3. Valores de consisténcia interna para o F-COPES

Factores N° de itens Alpha de Cronbach
Procura de suporte social 9 .800
Reenquadramento 8 .851
Procura de suporte espiritual 4 .844
Mobilizagc&o de apoio formal 3 .549
Avaliagdo passiva 4 531

Escala total 30 .915

2.3. Qualidade de Vida - Formuléario para Adolescentes (NUSIAF —
Sistémica, 2007)

O Quality of Life Inventory é um inventario de auto-resposta, criado por
David H. Olson e Howard L. Barnes, em 1982. Encontra-se disponivel na
versdo para pais e para adolescentes. A versdo para pais é constituida por 40
itens e a versdo para adolescentes € constituida por 25 itens, sendo 19 itens
comuns em ambas as escalas. Avalia o grau de satisfagdo do sujeito tendo
em conta as dimensdes da qualidade de vida, tais como a vida familiar, os
amigos, a familia alargada, a saude, o lar, a educag&o, o lazer, a religido, os
mass media, 0 bem-estar econdmico/financeiro e a vizinhanca e
comunidade.

A escala de resposta é tipo Likert, de cinco pontos (de 1- insatisfeito
a b- extremamente satisfeito), correspondendo a um resultado mais elevado,
um valor também mais elevado de satisfacdo com a qualidade de vida.

A versdo original permite obter um indicador principal: o resultado
total de Qualidade de Vida. Porém, os autores indicam também a
possibilidade de andlise por Factor (num total de 12 Factores). Assim sendo,
o formulario para adolescentes € constituido pelos seguintes dominios: a
Vida Familiar, os Amigos, a Familia Alargada, a Salde, o Lar, a Educacéo,
0 Lazer, a Religido, os Mass Media, o Bem-Estar Financeiro e a Vizinhanga
e Comunidade.

No presente trabalho, utilizamos a versdo desenvolvida pelo NUSIAF —
Sistémica, em 2007 (traducdo e adaptacdo).

Batista (2008) efectuou um estudo com 40 adolescentes e obteve um
alpha de Cronbach de .90, para a escala total, sendo superior ao alpha obtido
pelos autores da escala, na versdo para adolescentes (a=.86).

Avaliacado da percepgéo das Estratégias de Coping e Qualidade de Vida familiares em
Adolescentes com Diabetes Tipo |
Mariana Santos (e-mail: marianaisabelsantos@gmail.com) 2009



25

Na presente investigagdo, o QV patenteia excelentes niveis de
consisténcia interna ao nivel da escala geral (a0 >.90). O factor religido
apresenta um excelente nivel de consisténcia interna (a >.90), 0s factores
vida familiar e saude apresentam niveis aceitaveis de consisténcia interna (o
>.70) e os factores lazer, mass media e bem-estar financeiro revelam bons
niveis de consisténcia interna(a >.80). Questionaveis niveis de consisténcia
interna foram encontrados para os factores casa e vizinhanca e comunidade
(a>.60) (cf. quadro 4).

Confrontando os resultados com os obtidos por Batista (2008)
verificamos uma consisténcia ligeiramente superior para a escala total.

Quadro 4. Valores de consisténcia interna para o QV

Factores N° de itens Alpha de Cronbach
Vida familiar 3 762
Amigos® 1 -
Familia alargada® 1 -
Saude 2 713
Casa 2 .665
Educacao’ 1 -
Lazer 2 .818
Religidao 2 .905
Mass media 4 829
Bem-estar financeiro 3 .879
Vizinhanca e comunidade 4 .661
Escala total 25 .914

3. Procedimentos de investigacao

A recolha da amostra clinica decorreu entre 11 de Fevereiro e 20 de
Maio de 2009, no departamento da Consulta Externa de Pediatria do
Hospital de Viseu.

Os adolescentes diabéticos, quando se dirigem ao departamento estdo
com a enfermeira, em seguida com a médica e, finalmente, com a
nutricionista. Estes responderam aos instrumentos de avaliagdo entre 0s
tempos de espera, tendo sido os proprios a preencher directamente o0s
mesmos.

Anterior ao preenchimento do protocolo, foi solicitado o
consentimento de um dos pais, dado que 0s sujeitos em questdo sdo menores
de idade. Aquando do preenchimento dos mesmos facultou-se informacao
sobre qual o objectivo geral da investigacdo, sendo assegurada a
confidencialidade e o0 anonimato dos resultados. Para além desta informacéo
foi explicado que a cada protocolo seria atribuido um codigo e os resultados
seriam inseridos numa base de dados para tratamento estatistico e que em
nenhum dos instrumentos existiam respostas correctas ou erradas, sendo

% Dada a impossibilidade de calcular a consisténcia interna, uma vez que este factor contém

apenas um item, o mesmo foi excluido da analise por factores, sendo apenas englobado na
analise da escala total.
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solicitado ao adolescente para responder de acordo com o0 que considerava
melhor para si.

Apols o preenchimento do protocolo agradeceu-se a colaboracdo e
disponibilidade e informou-se que, caso fosse pretendido, posteriormente
seria facultada informagé&o sobre os resultados da investigag&o.

A amostra de referéncia afigura-se como uma amostra de
conveniéncia, que foi recolhida pelo grupo de alunas da area de Psicologia
Clinica e Saude, sub-especializa¢ao “Satde, Sistémica e Familia”, ao longo
do actual ano lectivo.

4. Procedimentos estatisticos

O tratamento estatistico dos dados foi efectuado através do pacote
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS — versao 14.0),
com o qual procedemos aos calculos fundamentais para estatisticas
descritivas e inferenciais que permitissem trabalhar os objectivos a que nos
propusemos. Quanto as estatisticas descritivas, calcuram-se frequéncias de
variaveis caracterizadoras dos grupos que instituem a amostra, assim como
valores de tendéncia central (média) e desvios-padrdo de algumas variaveis.

Relativamente as estatisticas inferenciais, para comparacao de médias
foram calculados testes U de Mann Whitney, dada a dimenséo da amostra.
Também se empregou o teste do Qui-Quadrado para comparar dados
categoriais. Adicionalmente, foram calculados coeficientes de correlacdo de
Spearman para apreciar a associacao entre variaveis de natureza continua.

IV - Resultados

Previamente ao estudo dos objectivos a que nos sugerimos, procedeu -
-se a andlise do pressuposto de normalidade, calculado pelo Shapiro-Wilk,
guer para a escala total, quer para as respectivas sub-escalas de cada
instrumento.

No F-COPES verificou-se que a escala total e sub-escalas procura de
suporte social, procura de suporte espiritual cumpriam o pressuposto da
normalidade nos dois grupos, enquanto a sub-escala reenguadramento
violava esse pressuposto, ou seja, o grupo de referéncia ndo seguia uma
distribuicdo normal (S-W=.925, p=.042) (cf. quadro 5).

No QV constatou-se que a escala total e as sub-escalas mass media e
bem-estar financeiro cumpriam o pressuposto de normalidade nos dois
grupos, sendo que as restantes sub-escalas do inventario violavam este
pressuposto num dos grupos (cf. quadro 6).

Deste modo, uma vez que o pressuposto de normalidade néo se
encontrava assegurado nos dois grupos, na totalidade das escalas e
respectivas sub-escalas, e tendo em consideragdo o tamanho reduzido da
amostra optou-se por utilizar testes ndo-paramétricos.

Posteriormente, procedemos a analise dos objectivos propostos para o
presente estudo.
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a) Averiguar quais as diferencas entre o grupo de adolescentes com
Diabetes tipo | e o grupo de adolescentes sem doenga crénica, a
nivel da percepc¢ao das estratégias de coping e qualidade de vida
familiares.

No gue concerne as estratégias de coping atendidas na escala F -
- COPES encontramos uma diferenca entre os grupos, ao nivel da escala
total, com relevancia estatistica [U= 272.500; p=.014]. Deste modo, 0s
elementos do grupo de adolescentes com Diabetes tipo | apresentam
pontuacdes mais elevadas (M= 35.42) do que os elementos do grupo de
adolescentes sem doenga cronica (cf. quadro 7).

Quadro 5. Teste da Normalidade — F-COPES

Shapiro-Wilk
Factores Grupo Estatistica Graus de Significancia
liberdade
FC_suportesocial 1 .961 29 .344
2 .946 30 134
FC_reenquadramento 1 .925 29 .042*
2 .960 30 .313
FC_suportespiritual 1 .964 29 421
2 .935 30 .067
FC_total 1 971 29 575
2 972 30 .592
*p<.05

Relativamente a qualidade de vida, os grupos diferenciam-se
estatisticamente na escala total [U = 210.500; p=.004] e nas sub-escalas vida
familiar (U= 249.000; p=.011), satde (U= 308.000; p=.032), casa (U=
170.500; p=.000), religido (U= 274.500; p=.007), mass media (U= 293.500;
p=.012) e vizinhanca e comunidade (U=183.500; p=.000). No geral das
dimensdes, 0 grupo de adolescentes com Diabetes tipo | pontua de forma
significativamente mais elevada que o grupo de adolescentes sem doenca
cronica, exceptuando a sub-escala saude, em que se averigua o contrario (cf.
guadro 8).
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Quadro 6. Teste da Normalidade - QV

Shapiro-Wilk
Factores Grupo  Estatistica Graus de Significancia
liberdade
QV_vidafamiliar 1* .928 25 077
2° .839 29 .000*
QV_saude 1 915 25 .040*
2 .947 29 152
QV_casa 1 .906 25 .024*
2 797 29 .000*
QV_lazer 1 .942 25 .167
2 910 29 .018*
QV_religizo 1 924 25 .062
2 .833 29 .000*
QV_massmedia 1 .923 25 .061
2 .936 29 .081
QV_bem-estar financeiro 1 .969 25 .623
2 .956 29 .259
QV_vizinhanca/comunidade 1 .879 25 .007*
2 .935 29 .073
QV_total 1 .959 25 404
2 .978 29 .790
*ps0s

Quadro 7. Diferencas a nivel de percepcédo das estratégias de coping familiares nos dois

grupos (U de Mann_Whitney)

Factores Grupo N Média Teste  Significancia
FC_suportesocial 1 30 26.48 329.500 .074
2 30 34.52
FC_reenquadramento 1 30 26.45 334.500 .086
2 30 34.35
FC_suportespiritual 1 31 27.69 362.500 .138
2 30 34.42
FC_total 1 29 24.40 272.500 .014
2 30 35.42

b) Caso existam diferencas significativas entre os grupos, ao nivel
da percepcdo das estratégias de coping e qualidade de vida
familiares ambiciona-se  verificar essas dissemelhancas
considerando o género, a idade, fase da adolescéncia, nivel socio-
-econdmico e local de residéncia dos respondentes.

* O grupo 1 corresponde ao grupo de adolescentes sem doenca cronica.
® O grupo 2 corresponde ao grupo de adolescentes com Diabetes tipo I.
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Quadro 8. Diferencgas a nivel da percepcéo da qualidade de vida familiar nos dois grupos
(U de Mann-Whitney)

Factores Grupo N Média Teste Significancia

QV_vidafamiliar 1 28 23.39 249.000 .011
2 29 34.41

QV_saude 1 30 35.23 308.000 .032
2 30 25.77

QV_casa 1 31 21.50 170.500 .000
2 30 40.82

QV_lazer 1 30 27.73 367.000 .213
2 30 33.27

QV_religido 1 30 24.65 274.500 .007
2 30 36.35

QV_massmedia 1 31 25.47 293.500 .012
2 30 36.72

QV_bem-estar financeiro 1 31 28.18 377.500 .202
2 30 33.92

QV_vizinhanca/comunidade 1 31 21.92 183.500 .000
2 30 40.38

QV_total 1 25 21.42 210.500 .008
2 29 32.74

A andlise efectuada das diferencas entre os grupos em fungédo das

variaveis género, idade, fase da adolescéncia®, nivel-sdcio econémico e local
de residéncia patenteou, na escala total do F-COPES, associa¢fes negativas
e estatisticamente significativas ao nivel da idade (cf. Quadro 9), sendo que
no grupo de adolescentes diabéticos, quanto maior o valor na escala do F-
- COPES total, menor a idade (rs= - .579, p=.001). Também na escala total
do F-COPES revelaram-se diferengas estatisticamente significativas ao nivel
da fase da adolescéncia, sendo que os adolescentes entre 0s 12 e 0s 16 anos,
no grupo de adolescentes com Diabetes tipo |, apresentam valores mais
elevados (U= 44.500, p= .010) (cf. Quadro 10). Nao foram verificadas
diferencas entre os grupos perante as variaveis género (cf. Quadro 11), local
de residéncia (cf. Quadro 12) e nivel s6cio-econémico (cf. Quadro 13).

Relativamente ao QV foram encontradas diferengas entre 0s grupos
ao nivel da fase da adolescéncia (cf. Quadro 14), sendo que 0s jovens
diabéticos, entre 0s 12 e os 16 anos, apresentam valores elevados na escala
total (U=50.500, p=.041) e sub-escala mass media (U= 34.500, p=.002).
Foram também encontradas associacGes negativas e estatisticamente
significativas, ao nivel da idade, sendo que no grupo de diabéticos, quanto
melhor a qualidade de vida na escala total (rs=-.538, p=.003) e sub-escalas
religido (rs= - .383, p=.037), mass media (rs= - .693, p=.000), e vizinhanca
e comunidade (rs= - .566, p=.001), menor a idade (cf. Quadro 15).

Quadro 9. Diferengas entre os grupos ao nivel da percepg¢éo das estratégias de coping

% Perante 0 nimero reduzido da amostra, a fase da adolescéncia foi categorizada em dois

grupos: o grupo 1 engloba os adolescentes com idades entre 0s 12 e 0s 16 anos e o grupo 2
compreende os adolescentes entre 0s 17 e 0s 18 anos.
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familiares em funcéo daidade (Correlacéo de Spearman)

F-COPES Idade
F-Copes_total -.005
(Grupo 1)
F-Copes_total - .579*
(Grupo 2)
**p<.01

Quadro 10. Diferengas entre os grupos ao nivel da percepcédo das estratégias de coping

familiares em funcédo da fase da adolescéncia (U de Mann-Whitney)

Factores Grupo Fase N Média Teste  Significancia

Adolescencia

FC_total 1 12 aos 16 16 14.97 103.500 .982
17 aos 18 13 15.04
2 12 aos 16 19 18.66  44.500 .010

17 aos 18 11 10.05

Quadro 11. Diferengas entre os grupos ao nivel da percepcédo das estratégias de coping

familiares em funcédo do género (Teste U de Mann-Whitney)

Factores Grupo Género N Média Teste  Significancia
FC_Total 1 M 11 15.82 90.000 .685
F 18 14.50
2 M 15 15.03 105.500 771
F 15 15.97

Quadro 12. Diferengas entre os grupos ao nivel da percepcdo das estratégias de coping

familiares em funcéo do local de residéncia (Teste U de Mann-Whitney)

Factores Grupo Local de N Média Teste  Significancia
Residéncia
FC_Total 1 1’ 12 12.83 76.000 .249
28 17 16.53
2 1 8 13.75 74.000 511
2 22 16.14

Quadro 13. Diferengas entre os grupos ao nivel da percepcao das estratégias de coping

familiares em funcéo do nivel sécio-econémico (Teste U de Mann-Whitney)

Factores Grupo NSE N Média Teste  Significancia
FC_Total 1 1° 12 11.79 63.500 .088
210 17 17.26
2 1 19 16.18 91.500 575
2 11 14.32

0 codigo 1 corresponde ao local de residéncia medianamente e predominantemente urbano.
8 0 codigo 2 corresponde ao local de residéncia predominantemente rural.
® O codigo 1 corresponde ao nivel sécio-econémico baixo.
100 cadigo 2 corresponde ao nivel sécio-econémico médio e elevado.
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Igualmente, no QV foram encontradas diferengas estatisticamente, ao
nivel do local de residéncia, em que os adolescentes do grupo de referéncia,
de zonas predominantemente rurais, apresentam valores superiores na sub -
- escala saude (U= 52.000, p=.015) (cf. Quadro 16). Por ultimo, foram
detectadas diferencas, estatisticamente significativas, no que respeita ao
nivel s6cio-econémico, sendo que o grupo de adolescentes, com Diabetes
tipo 1, de um nivel sdcio-econdmico baixo revelam valores mais elevados na
sub-escala vizinhaga e comunidade (U= 68.500, p=.046) (cf. Quadro 17).
N&do foram detectadas diferencas entre os grupos na variavel género (cf.
Quadro 18).

Quadro 14. Diferencas entre os grupos ao nivel da percepcdo da qualidade de vida

familiar em funcéo da fase da adolescéncia (U de Mann-Whitney)

Factores Grupo Fase N Média Teste  Significancia

Adolescencia

QV_vidafamiliar 1 12 aos 16 14 13.36 82.000 .456
17 aos 18 14 15.64

2 12 aos 16 19 1561 83.500 .586
17 aos 18 10 13.85

QV_saude 1 12 aos 16 17 15.32 107.500 .897
17 aos 18 13 15.73

2 12 aos 16 19 17.24 71.500 147
17 aos 18 11 12.50

QV_casa 1 12 aos 16 17 15.24 106.000 .594
17 aos 18 14 16.93

2 12 aos 16 19 15.63 102.000 .907
17 aos 18 11 15.27

QV_religiao 1 12 aos 16 16 17.13  86.000 .262
17 aos 18 14 13.64

2 12 aos 16 19 17.16  73.000 .152
17 aos 18 11 12.64

QV_massmedia 1 12 aos 16 17 17.79  88.500 .218
17 aos 18 14 13.82

2 12 aos 16 19 19.18  34.500 .002
17 aos 18 11 9.14

QV_vizinhanca/ 1 12 aos 16 17 17.18 99.000 415
comunidade 17 aos 18 14 14.57

2 12 aos 16 19 17.82  60.500 .055
17 aos 18 11 11.50

QV_total 1 12 aos 16 13  13.04  77.500 .978
17 aos 18 12 12.96

2 12 aos 16 19 17.34  50.500 .041

17 aos 18 10 10.55
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Quadro 15. Diferencas entre os grupos ao nivel da percepcdo da qualidade de vida

familiar em funcédo daidade (Correlacdo de Spearman)

Qv Idade
QV_vidafamiliar .087
(Grupo 1)

QV_vidafamiliar -.093
(Grupo 2)

QV_saude -.071
(Grupo 1)

QV_saude -.325
(Grupo 2)

QV_casa 119
(Grupo 1)

QV_casa -.032
(Grupo 2)

QV_religido -.347
(Grupo 1)

QV_religido -.383*
(Grupo 2)

QV_massmedia -.341
(Grupo 1)

QV_massmedia - .693**
(Grupo 2)

QV_vizinhanca -.145
comunidade (Grupo 1)
QV_vizinhanca - .566**
comunidade (Grupo 2)

QV_total -.144
(Grupo 1)

QV_total - .538**
(Grupo 2)

*p<.05; **p<.01
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Quadro 16. Diferencas entre os grupos ao nivel da percepcdo da qualidade de vida

familiar em funcédo do local de residéncia (U de Mann-Whitney)

Factores Grupo Local de N Média Teste  Significancia
Residéncia
QV_vidafamiliar 1 1 10 12.60 71.000 .356
2 18  15.56
2 1 7 15.71 72.000 .793
2 22 1477
QV_saude 1 1 12 10.83  52.000 .015
2 18 18.61
2 1 8 12.00 60.000 .180
2 22 16.77
QV_casa 1 1 12 16.54 107.500 .785
2 19 15.66
2 1 8 18.88  61.000 71
2 22 14.27
QV_religido 1 1 12 15.29 105.500 912
2 18 15.64
2 1 8 12.63  65.000 .254
2 22 16.55
QV_massmedia 1 1 12 12.13 67.500 .055
2 19 18.45
2 1 8 11.31  81.000 739
2 22 17.02
QV_vizinhanca/ 1 1 12 14.13 91.500 .349
comunidade 2 19 17.18
2 1 8 11.31 54.500 111
2 22 17.02
QV_total 1 1 10 10.05 45.500 101
2 15 14.97
2 1 7 14.14 71.000 .760
2 22 15.27

a) Avaliar a percepcdo das estratégias de coping e qualidade de
vida familiares no grupo de adolescentes com Diabetes tipo I,
tendo em consideragdo o espaco temporal entre o diagnostico da
Diabetes tipo | e o presente estudo.

No que respeita as estratégias de coping, analisadas pela escala F -
- COPES, encontramos uma diferenca entre os jovens adolescentes com
Diabetes tipo I, ao nivel das sub-escalas procura de suporte social [U=
55.000, p=.033] e procura de suporte espiritual [U= 51.500, p=0.16]. Assim
sendo, os jovens que possuem um diagndstico da Diabetes tipo I, entre 1 e 8
anos, revelam valores superiores aos jovens que se encontram entre 0s 9 e 0s
16 anos de diagndstico da Diabetes tipo | (cf. quadro 19).

Em relacdo a qualidade de vida, os jovens diabéticos apresentam
diferencas estatisticamente significativas quanto ao tempo de diagnostico da

Avaliacado da percepgéo das Estratégias de Coping e Qualidade de Vida familiares em
Adolescentes com Diabetes Tipo |
Mariana Santos (e-mail: marianaisabelsantos@gmail.com) 2009



34

Diabetes tipo | na escala total [U= 45.500, p=.023] e sub-escalas mass media
(U= 55.500, p=.032) e vizinhanga e comunidade (U= 56.500, p=.036) do
IQV. Deste modo, 0s jovens que possuem um diagnostico da Diabetes tipo I,
entre 1 e 8 anos, revelam valores superiores aos jovens que se encontram
entre 0s 9 e 0s 16 anos de diagndstico da Diabetes tipo I (cf. quadro 20).

Quadro 17. Diferencas entre os grupos ao nivel da percepcdo da qualidade de vida

familiar em funcédo do nivel sécio-econémico (U de Mann-Whitney)

Factores Grupo Nivel N Média Teste  Significancia
Sécio-
economico
QV_vidafamiliar 1 1 12 1433  94.000 .925
2 16 14.63
2 1 18 16.33  75.000 .266
2 11 12.82
QV_salde 1 1 13 1442  96.500 .547
2 17 16.32
2 1 19 15.32 101.000 .878
2 11 15.82
QV_casa 1 1 13 16.96 104.500 .605
2 18 15.31
2 1 19 16.45 86.500 402
2 11 13.86
QV_religido 1 1 13 16.23  101.000 .680
2 17 14.94
2 1 19 16.63  83.000 .328
2 11 13.55
QV_massmedia 1 1 13  16.65 108.500 729
2 18 15.53
2 1 19 16.00 95.000 .678
2 11 14.64
QV_vizinhanca/ 1 1 13 12.27  68.500 .046
comunidade 2 18 18.69
2 1 19 15.26 100.000 .844
2 11 1591
QV_total 1 1 11 12.36 70.000 .701
2 14 1350
2 1 18 1578  85.000 .529
2 11 13.73
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Quadro 18. Diferencas entre os grupos ao nivel da percepg¢do da qualidade de vida em

funcédo do género (Teste U de Mann-Whitney)

Factores Grupo Género N Média Teste Significancia
QV_vidafamiliar 1 M 10 13.05 75.000 481
F 18 15.31
2 M 15 15.90 91.500 .544
F 14 14.04
QV_saude 1 M 12 17.83 80.000 .223
F 18 13.94
2 M 15 14.27 94.000 434
F 15 16.73
QV_casa 1 M 12 14.75 99.000 .529
F 19 16.79
2 M 15 16.30 100.500 .590
F 15 14.70
QV_religido 1 M 12 15.71 105.500 912
F 18 15.36
2 M 15 15.80 108.000 .844
F 15 15.20
QV_massmedia 1 M 12 18.71 81.500 .180
F 19 14.29
2 M 15 15.90 106.500 .800
F 15 15.10
QV_vizinhanca 1 M 12 15.38 106.500 .755
comunidade F 19 16.39
2 M 15 17.57 81.500 .193
F 15 13.43
QV_total 1 M 10 13.55 69.500 .760
F 15 12.63
2 M 15 15.40 99.000 .793
F 14 14.57

Quadro 19. Diferengas na percepcdo das estratégias de coping familiares no grupo de
adolescentes com Diabetes tipo | considerando o tempo de diagndstico da doenca
cronica (U de Mann-Whitney)

Factores Tempo N Média Teste  Significancia
Diagnoéstico
FC_suportesocial 1 19 18.11 55.000 .033
2 11 11.00
FC_reenquadramento 1 19 16.68 82.000 .329
2 11 13.45
FC_suportespiritual 1 19 18.29 51.500 .022
2 11 10.68
FC_total 1 19 17.68 63.000 .074
2 11 11.73
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Quadro 20. Diferengcas na percepc¢do da qualidade de vida familiares no grupo de
adolescentes com Diabetes tipo | considerando o tempo de diagnéstico da doenga

cronica (U de Mann-Whitney)

Factores Tempo N Média Teste Significancia
Diagnostico
QV_vidafamiliar 1 19 16.13 73.500 .309
21 10 12.85
QV_saude 1 19 17.32 70.000 .130
2 11 12.36
QV_casa 1 19 17.34 69.500 .103
2 11 12.32
QV_lazer 1 19 17.47 67.000 101
2 11 12.09
QV_religido 1 19 17.16 73.000 152
2 11 12.64
QV_massmedia 1 19 18.08 55.500 .032
2 11 11.05
QV_bem-estar financeiro 1 19 17.32 70.000 131
2 11 12.36
QV_vizinhanca/comunidade 1 19 18.03 56.500 .036
2 11 11.14
QV._total 1 19 17.61 45.500 .023
2 10 10.05

V - Discusséo

Previamente a discussdo dos resultados, interessa enumerar algumas
limitacGes do presente estudo, que deverdo ser ponderadas nas interpretacoes
propostas para os dados alcancados. Em primeiro lugar, a reduzida
dimensdo da amostra deve ser tida em apreciacdo na generalizacdo dos
resultados obtidos, nomeadamente ao nivel das comparagdes inter e intra-
-grupos, dado que a representatividade da amostra ndo se encontra
assegurada. Em segundo lugar, a forma de execucdo da recolha da
informagdo pode ter influenciado as respostas dos adolescentes com
Diabetes tipo I.

Dada a auséncia de uma sala para proceder a recolha de informacéo,
0s sujeitos do grupo clinico preencheram os questionarios na sala de espera,
anterior ou posterior a consulta de Diabetes, sendo que existiam diversos
factores distractores (ruido, circulagdo de pessoas, pressdo temporal por
parte dos pais) que poderdo ter influido a compreensdo no auto-
-preenchimento do protocolo de avaliagdo, influenciando a qualidade da
informacdo. Em terceiro lugar, a falta de oportunidade de recolher
adolescentes com Diabetes tipo I, no Hospital Pediatrico de Coimbra, dado

"o cddigo 1 corresponde ao intervalo entre um a oito anos de diagnostico da Diabetes tipo 1.

2o cadigo 2 corresponde ao intervalo de tempo entre nove a dezaseis anos de diagndstico da
Diabetes tipo .
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gue ndo houve resposta por parte da instituicdo ao pedido de solicitagdo de
recolha da amostra, 0 que ndo proporcionou a possibilidade de cruzar essa
informacdo com a recolhida junto dos jovens com Diabetes tipo |
pertencentes ao distrito de Viseu. Em quarto lugar, os instrumentos
utilizados ndo se encontram validados para a populacdo portuguesa
adolescente, sendo que se optou pelas dimensdes do estudo realizado no
anterior ano lectivo.

Deste modo, tendo em consideragdo o caracter exploratorio do
presente trabalho, assim como as limitacGes a ele inerentes, procederemos a
algumas consideracdes sobre os resultados obtidos, no sentido de averiguar
guais os objectivos que s@o corroborados ou refutados pelos dados. Num
primeiro momento, debrucar-nos-emos sobre as diferencas a nivel das
estratégis de coping e qualidade de vida familiares entre 0s grupos.
Posteriormente, perante as diferencas encontradas iremos verificar as
mesmas tendo em consideragdo o género, idade, fase da adolescéncia, local
de residéncia e nivel socio-econdmico. Finalmente, iremos averiguar as
diferencas a nivel das estratégias de coping e qualidade de vida familiares,
no grupo de adolescentes com Diabetes tipo |, apreciando o tempo de
diagndstico da Diabetes tipo .

A. Diferencas entre o grupo de adolescentes com Diabetes tipo |
e o grupo de adolescentes sem doenca crénica, a nivel da
percepcdo das estratégias de coping e qualidade de vida
familiares.

No que concerne ao primeiro objectivo proposto neste estudo,
verificou-se que os adolescentes com Diabetes tipo | percepcionam as
estratégias de coping familiares, na escala total, de uma forma mais
positiva, do que os adolescentes sem doenga cronica. Este resultado pode
ocorrer dado que a doenga cronica surgiu na vida familiar dos adolescentes.
A doenca cronica, segundo Rolland (1993), insere-se nas crises
desenvolvimentais imprevisiveis, relativas as transi¢cdes do ciclo vital e,
sendo um momento de crise, exige por parte da familia a capacidade de se
adaptar (in Sousa, Mendes, & Relvas, 2007). Esta adaptacdo a doenga
cronica implica uma redefinicdo de papéis e fungBes no sistema familiar,
sendo que no caso da Diabetes tipo I, as tarefas e especificidades
desenvolvimentais centralizam-se no regime de tratamento e controlo
metabdlico (Almeida, 2002). O resultado alcangado pode sugerir que o facto
dos adolescentes diabéticos percepcionarem positivamente as estratégias de
coping, pode ser explicado por um controlo glicémico adequado que revela
uma maior coesdo familiar e menos conflitos a nivel do funcionamento
familiar (Dashiff, Bartolucci, Wallander, & Abdullatif 2005). Para Olson
(1986) as familias mais coesas possuem bons recursos familiares e
estratégias de coping mais eficazes que as familias menos coesas. Isto é,
espera-se que as familias coesas sejam menos vulnerdveis e mais adaptativas
(in Lavee & Olson, 1991). Uma outra possivel interpretacdo podera
relacionar-se com o facto da maioria dos adolescentes se encontrar huma
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fase cronica da doenga, marcada por uma constancia da doenca, em que
impera a necessidade de manter uma certa normalidade no funcionamento
familiar, ou seja, “colocar a doenca no lugar” (Sousa, Mendes, & Relvas,
2007). Este aspecto pode demonstrar que as estratégias de coping utilizadas,
perante situacBes especificas, sdo eficazes e adequadas, o que influencia a
percepcdo dos adolescentes com Diabetes tipo I.

Na andlise realizada, os adolescentes com Diabetes tipo |
percepcionaram de uma forma mais positiva a qualidade de vida familiar,
na escala total e sub-escalas vida familiar, casa, religido, mass media e
vizinhanga e comunidade, do que os adolescentes sem doenca cronica, sendo
que o inverso se verificou na sub-escala saude. Segundo Frisch (1994), a
qualidade de vida pode ser definida como “bem-estar subjectivo/felicidade”
tendo por base dois componentes: contentamento perante a vida e afectos
positivos e negativos. Para o autor, o contentamento global alude a uma
satisfacdo em determinadas areas que o individuo realca e/ou considera
importantes (in Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000). Os dominios acima
supracitados da qualidade de vida, em que os adolescentes diabéticos sentem
satisfagdo, poderdo estar relacionados com a utilizagdo de estratégias de
coping em situacOes stressantes, que influenciam, o seu bem-estar fisico e
psicoldgico, assim como a percepg¢ao que possuem da sua qualidade de vida
(Vaz Serra, 1999, in Batista, 2008). Ou seja, a medida que aumenta a
activacdo de recursos para lidar com o stress, a qualidade de vida subjectiva
também aumenta (Batista, 2008). Para além disto, Compas (1987) refere ser
possivel que os adolescentes compreendam as estratégias de coping como
eficazes, perante uma situacdo especifica, 0 que consequentemente, pode
preponderar positivamente a sua percep¢do de qualidade de vida (Batista,
2008). Na sub-escala salde os adolescentes diabéticos apresentam uma
percepcdo da qualidade de vida familiar menos positiva, sendo que esse
resultado se pode relacionar com o facto de possuirem uma doenca cronica.
Segundo Valero (1991), no caso dos doentes crénicos, alguns indicadores de
qualidade de vida sdo a percepcdo subjectiva de salde, ineptiddo da
independéncia em actividades de vida didaria, a esperanca de uma vida livre
de ineptiddo e o nimero de dias de incapacidade (in Fagulha, Duarte, &
Miranda, 2000). Esta percepcdo subjectiva de salde pode relacionar-se com
a auto-monitorizacdo da dieta, exercicio fisico e administracdo de insulina
(Faulkner, 2003), que implicam um cuidado diario, assim como o medo de
uma crise hipoglicémica. Estes factores poderdo condicionar a percepcao
que os jovens diabéticos tém da sua qualidade de vida, a nivel da saude pois,
apesar de se encontrarem adaptados & doenca, necessitam de uma constante
monitoriza¢do, 0 que reduz a sua satisfacdo e, consequentemente, a sua
percepcdo de qualidade de vida.

B. Diferencas entre os grupos, considerando o género, a idade,
fase da adolescéncia, nivel sécio-econémico e local de
residéncia.
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No que respeita as estratégias de coping familiares as diferencas,
encontradas anteriormente, ndo foram obtidas tendo em apreciacdo o
género. Este resultado opde-se aos estudos realizados com criancas e
adolescentes sobre o coping em situagdes stressantes, em que se constatam
diferencas na percepgdo das estratégias de coping entre rapazes e raparigas.
Lopez e Little (1996) referem que as raparigas podem ser socializadas para o
uso de estratégias pré-sociais, enquanto os rapazes podem ser socializados
para serem independentes e empregar estratégias de coping competitivas. A
literatura refere também que as raparigas apresentam uma maior tendéncia
para empregar, como estratégias de resolucao de problemas, o suporte social,
0 investimento nas relagdes com outros significativos e encontram-se mais
disponiveis para falar dos seus sentimentos (Dell’ Aglio, 2003).

Relativamente a idade verificou-se que existiam diferencas entre os
grupos, e de acordo com esta varidvel, subsistia uma associagdo negativa e
estatisticamente significativa no grupo de adolescentes diabéticos, ou seja,
quanto maior a percepcao das estratégias de coping, menor a idade. Este
resultado converge com o que Heckhausen e Schulz (1995) apontam sobre
as diferencas a nivel das estratégias de coping, tendo em ateng&o a idade. Os
autores mencionam que as habilidades necessarias para utilizar coping
focalizado no problema sdo adquiridas nos anos pré-escolares,
desenvolvendo-se aproximadamente até aos 8/10 anos de idade. As aptiddes
de coping focalizado na emoc¢édo tendem a surgir tardiamente na infancia e
desenvolvem-se durante a adolescéncia (in Dell’Aglio, 2003). O facto do
grupo de adolescentes diabéticos apresentar valores superiores ao grupo dos
adolescentes sem doenca cronica podera advir da presenca da Diabetes tipo |
desde muito cedo nas suas vidas, o que implicou o desenvolvimento de
competéncias face a situacdo de stress que permitessem um ajustamento a
vida diaria.

No que se refere a fase da adolescéncia, na andlise realizada
verificou-se uma diferenca entre os grupos, sendo que os adolescentes
diabéticos dos 12 aos 16 anos percepcionavam de uma forma mais positiva
as estratégias de coping familiares. Sendo a adolescéncia um processo
faseado, existe uma variabilidade no modo e no tipo de interac¢des, assim
como nas prioridades de investimento (Relvas, 1996). Micucci (1998) refere
que podemos falar em trés fases da adolescéncia: a pré-adolescéncia (dos 11
aos 13 anos), a adolescéncia (dos 14 aos 16 anos) e a pos-adolescéncia (dos
17 aos 19 anos). As fases da pré-adolescéncia e adolescéncia, entre outros
aspectos, sao pautadas por um enfoque na aparéncia fisica e num enorme
investimento e envolvimento junto do grupo de pares (Micucci, 1998).
Segundo alguns autores, os pré-adolescentes encontram-se especialmente
vulneraveis, considerando os efeitos das mudancas corporais, as
especifidades das relages e as transic¢des escolares (Seiffge-Krenke, 1998).
O resultado evidenciado opBe-se ao que alguns autores defendem, pois,
apesar de alguma vulnerabilidade, os pré-adolescentes diabéticos, tal como
0s outros adolescentes, apresentam uma boa percepgdo das estratégias de
coping familiares. Uma possivel explicacdo relaciona-se com um equilibrio
encontrado, por parte destes jovens, entre as especifidades de cada fase da
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adolescéncia e as exigéncias da doenca crdnica, sendo que a familia assume
um papel fundamental de apoio, existindo uma maior negociagéo,
flexibilidade e coeréncia, de ambas as partes, para que se evolua de uma
dependéncia para uma cada vez maior autonomia e reciprocidade (Batista,
2008).

No que respeita ao nivel sdcio-econémico ndo foram destacadas
diferencas entre os grupos. Segundo Conger, Rueter e Conger (2000) a
desvantagem econdémica influencia o ajustamento das criangas e
adolescentes. Primeiro, 0 stress exerce um impacto negativo no bem-estar
psicoldgico dos pais. Segundo, um debilitado ajustamento parental interfere
nas diades familiares, incluindo a parental, conjugal e relacdo pais-filhos.
Por ultimo, a disrupcdo nos processos familiares influencia o
desenvolvimento das criancgas e adolescentes na familia (in Shek, 2008).

A respeito da varidvel local de residéncia ndo foram evidenciadas
diferencas entre 0s grupos. Previamos que 0s sujeitos residentes em meios
moderadamente e predominantemente urbanos percepcionassem de uma
forma mais positiva as estratégias de coping familiares do que os individuos
residentes em meios predominantemente rurais, pois tém acesso a um vasto
conjunto de recursos.

Em relacdo a qualidade de vida familiar, na analise efectuada, ndo
foram detectadas diferencas entre os grupos a nivel da variavel género.
Conforme a literatura por nos consultada, era expectavel que fossem
encontradas diferencas, uma vez que raparigas e rapazes maturam em
tempos diferentes. Para além disto, em relacdo aos adolescentes diabéticos
também seria esperdvel deparar com diferencas de género, dado que as
raparigas apresentam um nivel de satisfacdo de vida mais elevado do que os
rapazes e que as raparigas apresentam um controlo metabdlico menos
adequado do que os rapazes e, estes, por outro lado, expressam sentimentos
mais negativos face a Diabetes (Faulkner, 2003; Faro, 1999).

A nivel da idade, deparamo-nos com uma diferenca entre 0S grupos,
sendo que no grupo de adolescentes com Diabetes tipo I, foram descobertas
associacOes negativas e estatisticamente significativas, ou seja, quanto
melhor a percepcdo da qualidade de vida na escala total e sub-escalas
religido, mass media e vizinhanga e comunidade, menor a idade. O resultado
alcancado vem refutar os resultados obtidos por Faulkner (2003), que
constatou que os jovens diabéticos, comparativamente com o0s adolescentes
“saudaveis”, expressavam um nivel mais baixo de satisfagdo com a vida ¢
percepcgdo de salde. Faro (1999) refere que a nivel da idade, os adolescentes
mais novos necessitam de um maior suporte para desenvolver estratégias de
coping e os adolescentes mais velhos demonstram uma menor preocupacao
com o futuro e complicacbes. Uma possivel explicacdo para o resultado
obtido poderé relacionar-se com o facto de os adolescentes mais novos
possuirem um adequado suporte familiar a nivel das estratégias de coping e,
deste modo, encontram-se adaptados a doenca crénica, o que se reflecte
numa melhor percepcdo da qualidade de vida familiar. Segundo Fleming
(2004), as estruturas cognitivas do adolescente vdo-se tornando cada vez
mais complexas com o avancar do tempo e, consequentemente, 0
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adolescente vai adquirindo a capacidade de reflectir através de hipoteses, de
pensar diferentes possibilidades e alternativas, de pensar o passado, 0
presente e precipitar o futuro. Uma outra possivel justificacdo para o
resultado percebido podera relacionar-se com o facto de que, quanto menor a
idade do adolescente, mais optimista este se encontra relativamente ao
mundo gue o rodeia.

Relativamente a varidvel fase da adolescéncia, averiguamos que
existem diferencas entre os grupos e que o grupo de adolescentes com
Diabetes tipo I, entre os 12 e os 16 anos, percepciona de um modo mais
positivo a qualidade de vida familiar, a nivel da escala total e sub-escala
mass media. Este resultado pode ser explicado pelo facto dos adolescentes
terem adquirido um equilibrio entre as especifidades de cada fase da
adolescéncia e as exigéncias da doenca crénica e a nivel familiar existir uma
maior negociacao, flexibilidade e coeréncia, que permita a evolucdo de uma
dependéncia para uma cada vez maior autonomia e reciprocidade (Batista,
2008), sendo que tal tem impacto na percepc¢éo da qualidade de vida.

No que se refere a variavel nivel socio-econdmico defrontamo-nos
com diferencas entre os grupos, sendo que no grupo de diabéticos, os
adolescentes pertencentes a um estatuto sécio-econdmico mais baixo
percepcionam de uma forma mais positiva a qualidade de vida familiar, a
nivel da sub-escala vizinhanga e comunidade. O resultado obtido vem
corroborar a concepcdo defendida por alguns autores de que o factor
primordial na determinacdo da qualidade de vida de um individuo é a
percepcao que 0 proprio possui da sua vida, na sua globalidade e ndo tanto
0s recursos ou possibilidades e conjunturas que tem disponiveis (Edwards,
Huebner, Connel, & Patrick, 2002, in Batista, 2008). Deste modo, um
individuo oriundo de um meio menos favoravel (a nivel fisico, cultural ou
social) pode experenciar uma qualidade de vida relativamente boa,
dependendo das suas estratégias de coping e das suas capacidades de
adaptacdo e da nocdo que tem de um contexto especifico; e um individuo
proveniente de um meio mais favoravel, nomeadamente a nivel econémico,
pode percepcionar a sua qualidade de vida como sendo relativamente pobre
(idem, ibidem).

No que respeita a variavel local de residéncia, na analise realizada,
obtivemos diferencgas entre 0s grupos, sendo que no grupo de adolescentes
sem doenga cronica, o0s adolescentes que habitavam em zonas
predominantemente rurais percepcionavam positivamente a qualidade de
vida familiar na sub-escala sdude. Uma possivel explicacdo para o resultado
encontrado relaciona-se com o facto de nos meios rurais se praticarem
habitos alimentares mais saudaveis, dado que o acesso a grandes superficies,
em que o acesso a fast-food é mais facil, se encontra um pouco
condicionado. Outra justificagdo pode prender-se com o facto dos individuos
provenientes de zonas rurais, apesar de alguma escassez a nivel dos recursos
humanos nos Centros de Saude, usufruirem de um acompanhamento mais
préximo e regular junto dos seus médicos de familia.
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C. Percepcédo das estratégias de coping e qualidade de vida
familiares no grupo de adolescentes com Diabetes tipo I,
tendo em consideracdo o tempo de diagnéstico da Diabetes
tipo |I.

No que concerne as estratégias de coping familiares, encontramos
uma diferenca entre os jovens adolescentes com Diabetes tipo I, ao nivel das
sub-escalas procura de suporte social e procura de suporte espiritual, sendo
gue o0s jovens que possuem um diagnadstico da Diabetes tipo | entre um e oito
anos percepccionam as estratégias de coping familiares de uma forma mais
positiva.

Em relacdo a qualidade de vida familiar, os jovens diabéticos
apresentam diferencas estatisticamente significativas, quanto ao tempo de
diagndstico da Diabetes tipo I, na escala total e sub-escalas mass media e
vizinhanca e comunidade. Deste modo, 0s jovens que possuem um
diagnostico da Diabetes tipo | entre um e oito anos percepcionam a
gualidade de vida familiar de um modo mais positivo. Segundo Seiffge-
-Krenke (1998) a duracdo da doenca ndo influencia a evolugdo do
desenvolvimento, ou seja, 0s adolescentes doentes ha mais de cinco anos ndo
se auto-percepcionam como tendo um desenvolvimento mais tardio que 0s
adolescentes doentes ha menos de um ano. Para além disso, o controlo
metabdlico ndo tem impacto no progresso do desenvolvimento. Deste modo,
pode mencionar-se que a maioria dos diabéticos partilha 0 mesmo contexto
de desenvolvimento, com experiéncias e limitagcdes analogas. Os resultados
vém confirmar a ideia anteriormente supracitada e uma possivel explicacdo
relaciona-se com o facto dos adolescentes, entre um e oito anos de
diagnostico, encontrarem-se adaptados as exigéncias da doenga, podendo
deparar-se ja numa fase crénica da mesma, sendo que isso traduz-se numa
percepcao das estratégias de coping e qualidade de vida familiares positiva.

VI - Conclusdes

O presente trabalho pretendeu averiguar eventuais diferencas na
percepcao das estratégias de coping e qualidade de vida familiares entre um
grupo de adolescentes com Diabetes tipo | e um grupo de adolescentes sem
doenca cronica, considerando também as varidveis sociodemogréaficas
(género, idade, fase da adolescéncia, nivel socio-econémico e local de
residéncia). Para além disso, pretendeu-se apurar quais as diferencas a nivel
da percepcéo das estratégias de coping e qualidade vida familiares entre 0s
adolescentes diabéticos, em funcéo do tempo de diagndstico da doenca.

No que concerne ao nosso primeiro objectivo, verificou-se que o
grupo de adolescentes diabéticos apresentou uma percepcao das estratégias
de coping familiares, a nivel da escala total do F-COPES mais positiva,
demonstrando desta forma uma maior coesdo familiar e menos conflitos a
nivel do funcionamento familiar, que se contraprova numa adequada
adaptatibilidade a doenca. Esta percepcdo positiva dos adolescentes
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diabéticos relativamente as estratégias de coping familiares parece
demonstrar que as estratégias de coping utilizadas, perante situacdes
especificas, sdo eficazes e adequadas, influenciando assim a percep¢do dos
adolescentes com Diabetes tipo .

Relativamente a qualidade de vida familiar o grupo dos adolescentes
com Diabetes tipo | apresentou uma percepcao positiva na escala total e sub-
-escalas vida familiar, casa, religido, mass media e vizinhanca e
comunidade, sendo que os adolescentes sem doenga crénica demonstraram
uma percepcdo positiva na sub-escala salde, do QV. O facto dos
adolescentes diabéticos sentirem uma melhor satisfagdo nos dominios
anteriormente destacados relaciona-se com a utilizacdo de estratégias de
coping em situacOes stressantes, que influenciam o seu bem-estar fisico e
psicoldgico, assim como a percepc¢ao que possuem da sua qualidade de vida.
Isto é, a medida que aumenta a activacdo de recursos para lidar com o stress,
a qualidade de vida subjectiva também aumenta. Por outro lado, na sub-
escala saude, os adolescentes diabéticos demonstram uma percep¢do menos
positiva que pode estar relacionada com uma auto-monitorizagdo da dieta e
administracdo de insulina diarias, assim como o medo de uma crise
hipoglicémica. Estes factores poderdo condicionar a percep¢do que 0s jovens
diabéticos tém da sua qualidade de vida, a nivel da salde, pois apesar de se
encontrarem adaptados a doenca, necessitam de uma constante
monitorizacdo, 0 que reduz a sua satisfacdo e, consequentemente, a sua
gualidade de vida percepcionada.

No que respeita ao segundo objectivo, a nivel das estratégias de
coping familiares, ndo foram encontradas diferencas significativas entre os
grupos, tendo em conta as variaveis género, local de residéncia e nivel socio-
-econémico. Perante a variavel idade, os adolescentes diabéticos mais novos
apresentaram uma percep¢do mais positiva das estratégias de coping
familiares, o que revela que a presenca da Diabetes tipo I, desde muito cedo
nas suas vidas, implicou o desenvolvimento do coping focalizado no
problema face a situacdo de stress, que permitiu um ajustamento a vida
didria. A respeito da varidvel fase da adolescéncia, os adolescentes
diabéticos entre os 12 e 0s 16 anos revelaram uma percepcdo positiva das
estratégias de coping familiares. Estes adolescentes encontraram um
equilibrio entre as especifidades de cada fase da adolescéncia e as exigéncias
da doenca cronica, sendo que a familia assume um papel fundamental de
apoio, existindo uma maior negociacéo, flexibilidade e coeréncia, de ambas
as partes, para gque se evolua de uma dependéncia para uma cada vez maior
autonomia e reciprocidade.

Em relagdo a qualidade de vida familiar, a nivel da variavel género
ndo foram reveladas diferencas significativas entre os grupos. A respeito da
variavel idade, quanto menor a idade dos adolescentes diabéticos melhor a
percepcdo da qualidade de vida na escala total e sub-escalas religido, mass
media e vizinhanga e comunidade. Os adolescentes mais novos possuem um
adequado suporte familiar a nivel das estratégias de coping e, deste modo,
encontram-se adaptados a doenca crénica, o que se reflecte numa percepcao
da qualidade de vida familiar mais positiva, assim como que quanto menor a
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idade do adolescente, mais optimista este se encontra relativamente ao
mundo que o rodeia.

Relativamente a fase da adolescéncia, os adolescentes diabéticos
entre 0s 12 e 0s 16 anos revelaram uma percepcdo positiva na escala total e
sub-escala mass media, do QV. Os adolescentes ao alcancar um equilibrio
entre as especifidades de cada fase da adolescéncia e as exigéncias da
doenca crénica, e a0 mesmo tempo evidenciarem uma maior negociagao,
flexibilidade e coeréncia a nivel familiar, que permita a evolucdo de uma
dependéncia para uma cada vez maior autonomia e reciprocidade,
demonstram uma percepcao da qualidade de vida positiva.

Perante a variavel local de residéncia, os adolescentes sem doenca
crénica, residentes em zonas predominantemente rurais, evidenciaram uma
percepcdo positiva na sub-escala salde. Isto poderd relacionar-se com o
facto de nos meios rurais se praticarem habitos alimentares mais saudaveis,
dado que o acesso a grandes superficies, em gue 0 acesso a fast-food é mais
facil, se encontra um pouco condicionado e, também porque, apesar de
alguma escassez a nivel recursos humanos nos Centros de Salde nos meios
rurais, usufruem de um acompanhamento mais préximo e regular junto dos
seus medicos de familia. A respeito da variavel nivel sdcio-econémico, os
adolescentes diabéticos, pertencentes a um estatuto socio-econémico mais
baixo, apresentaram uma percep¢ao positiva da qualidade de vida familiar, a
nivel da sub-escala vizinhanga e comunidade. Isto revela que o factor
primordial na determinacdo da qualidade de vida de um individuo é a
percepcao que o0 proprio possui da sua vida, na sua globalidade e ndo tanto
0s recursos ou possibilidades e conjunturas que tem disponiveis. Deste
modo, um individuo oriundo de um meio menos favoravel (a nivel fisico,
cultural ou social), pode experenciar uma qualidade de vida relativamente
boa, dependendo das suas estratégias de coping e das suas capacidades de
adaptacdo, assim como da no¢do que tem de um contexto especifico.

No que se refere ao terceiro objectivo, a respeito das estratégias de
coping familiares, os jovens com Diabetes tipo | entre um e oito anos de
diagndstico da doenca, apresentaram uma percepcao positiva ao nivel das
sub-escalas procura de suporte social e procura de suporte espiritual. Em
relacdo a qualidade de vida familiar, também os jovens diabéticos
apresentam uma percepc¢ao positiva, a nivel da escala total e sub-escalas
mass media e vizinhanga e comunidade. Isto patenteia que a duracdo da
doenca ndo influencia a evolucdo do desenvolvimento, ou seja, 0s
adolescentes doentes h4 mais de cinco anos ndo se auto-percepcionam como
tendo um desenvolvimento mais tardio que os adolescentes doentes ha
menos de um ano, o que se revela numa percepc¢do das estratégias de coping
e qualidade de vida familiares adequada.

O presente estudo suscitou algumas questfes que merecem ser alvo de
posteriores investigacbes. Em primeiro, ndo foram encontradas diferencas a
nivel do género, sendo esta uma variavel que parece influenciar a percepcao
das estratégias de coping e qualidade de vida. Em segundo, apesar de
encontrarmos diferencas no presente estudo, seria pertinente averiguar, numa
amostra de maior amplitude, como os adolescentes percepcionam as
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estratégias de coping e qualidade de vida familiares, perante determinada
fase da adolescéncia. Em terceiro, seria interessante comparar os resultados
dos adolescentes com o0s dos pais, no que se refere a percepcdo das
estratégias de coping e qualidade de vida familiares.

Dadas as particularidades da amostra analisada, os resultados
alcancados ndo sdo representativos da populacdo, sendo pertinente que
futuramente se continuem a realizar estudos nesta area.
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Anexo — Protocolo de investigacéo



CONSENTIMENTO

Eu,

, declaro ter sido informado da natureza e dos procedimentos da

presente investigacdo, bem como das garantias de anonimato e

confidencialidade e autorizo que o0 meu/minha filho(a)/educando(a)

responda ao protocolo

acima mencionado.

Coimbra, de ,de 200___

(Assinatura)

INFORMACAO AOS PARTICPITANTES

Projecto: Avaliagéo das estratégias de coping e qualidade de vida
familiares em adolescentes com diabetes.



Objectivo desta investigagdo: estudar a percepcdo da qualidade de vida
familiar e estratégias de coping familiares, numa amostra de adolescentes
com diabetes diagnosticada.

A colaboracdo de todos os participantes ¢ VOLUNTARIA e serd
absolutamente garantido o ANONIMATO e a CONFIDENCIALIDADE
dos resultados. Para tal, a cada protocolo sera atribuido um codigo,
composto por letras e numeros, e os resultados serdo inseridos em base de
dados para tratamento estatistico dos dados globais.

Caso pretenda receber posterior informagdo sobre os seus préprios
resultados, deixe o0 seu contacto no espago que € destinado a tal, no fim da
folha de consentimento informado.

O seu contributo é extremamente importante, uma vez que permitira
obter um conhecimento mais objectivo sobre as tematicas abordadas neste
projecto.

Em nenhum dos instrumentos a que vai responder ha respostas certas
ou erradas, mas apenas lhe é pedido que responda de acordo com o que
considera que melhor corresponde a si proprio. Por favor, leia com atencédo e
ndo deixe nenhum item por responder.

Agradego imensamente pela sua disponibilidade e colaboracéo.

Podera contactar para mais esclarecimentos
Nome: Mariana Isabel Correia Santos
(Estudante da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacédo da
Universidade de Coimbra — Mestrado Integrado em Psicologia)
e-mail: mariscata@hotmail.com



Questionario demografico

Cdédigo:

Dados pessoais:

data aplicagdo:___ [/

Idade: Género: Fem___/Masc____

Profisséao:

Nivel de escolaridade:

Estado civil:
Solteiro;____;
Casado: data:
Viavo: data:

Divorciado:____ data:

Recasado: data:

Local de residéncia (indique apenas a terra/local):

Nacionalidade: [ portuguesa

Religido: [1 ndo sim:

outra:

/

(dia) (més) (ano)

Composicéo agregado familiar (lista das pessoas que vivem na sua casa):

Parentesco* | Idade

Género

Fem/Masc

Profissao

Nivel escolaridade

* pai, mae, filho(a), marido, mulher, irméa(o)

Outras pessoas que vivam no agregado familiar:

de
Parentesco)*

Quem (Grau Idade

Profisséao

Estado civil

Motivo

permanéncia

*av6(0), tio (a), etc...




'Etapa do ciclo vital:

'Nivel sécio-econémico:

Alguém, na familia, sofre de alguma doenca (e.g. diabetes, asma, hipertenséo,

cancro, obesidade, doenca cardiovascular, depressdo, ansiedade/péanico, SIDA,

consumos, psicose)? Sim Nao

Quem Doenga | Tipo Data Tipo de Fase de Situagao Impacto Gravidade

(parentesco) Especifico | diagnéstico | Acompanhamento Evolugao* | Actual** da doenca doenca
(e.g. tipo (Ambulatério; (Ligeiro; (Ligeira;
de Consulta externa; Moderado; | Moderada;
Diabetes, Internamento; Forte) Severa)
tipo de Centro Saude;
epilepsia) Nenhum)

*Fase de Evolugdo- descrever se: Crise (fase inicial); Cronica (fase de adaptagdo); Terminal.
**Situacdo Actual - descrever se: estabilizada; em remissao; em crise.

Ja faleceu alguém que era significativo para si? Sim N&o

! Campos a preencher pelo investigador, no final da entrevista



Quem Idade Causas Esperado/inesperado | Ha Actualmente
quanto sente *
tempo

ocorreu

* Actualmente sente — escolha uma das seguintes alineas:

a) Ainda acho que isso ndo aconteceu; b) Ainda ndo quero pensar nem falar no
assunto;

¢) Ainda sinto que estou a sofrer de uma forma muito intensa; d) Actualmente estou
a tentar ajustar-me a esta nova maneira de viver; e) Actualmente estou a tentar
recompor a minha vida; f) Agora, guardo as mem¢érias da pessoa que perdi,

continuando a olhar em frente e a seguir a minha vida.

Alguém que é significativo para si se divorciou? Sim___ N&o ___
Quem Esperado/ Héa quanto Impacto na sua vida:
inesperado tempo Ligeiro; Moderado; Forte

Jé alguma vez a sua familia recorreu a algum tipo de ajuda psicolégica?

Se respondeu que Sim:
a) que tipo de Instituicdo (Centro saude; Hospital; Cons. Privado; Instituicdo
Solidariedade

Social:

b) motivo do
pedido:

c) tipo de pedido (Terapia inidividual; Terapia Familiar; Terapia casal...):

d) quanto tempo tiveram apoio:

e) nesta altura ainda tém esse apoio:




Na doenca ou noutras situac¢des dificeis com que apoio é que mais pode contar?

Numere por ordem de importancia, em que o 1=mais importante e 0 4= menos

importante
Da Familia Chegada ___; Da Familia Alargada ; Da Comunidade (vizinhos,
amigos...) ; De Instituigbes (apoio social, médico)

Como é que avalia o stress da familia?
Muito pouco Muitissimo
1 2 3 4 5

Como é que avalia a qualidade de vida da familia?
Muito ma Muito boa
1 2 3 4 5

Como é que avalia as Forcas/capacidades da familia para lidar com os
problemas/dificuldades?
Muito mas Muito boas

1 2 3 4 5

Como é que acha que a sua familia se adapta, em geral, as dificuldades?
Muito Mal Muito bem
1 2 3 4 5

F- COPES

Escalas de avaliacdo 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 Resolugéo
de Problemas que as familias desenvolvem como resposta a problemas ou
dificuldades.

Instrucdes

Por favor leia cada afirmacéao 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:

(1) Nunca = 0% do tempo [Discordo muito]

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

(3) Por vezes = mais de 25% e menos de 50% do tempo [N&o concordo
nem discordo]

(4) Frequentemente = 50% ou mais mas ndo todo o tempo [Concordo
moderadamente]

(5) Sempre = 100% do tempo [Concordo muito]



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

modo a classificar cada afirmacéo. Obrigado.

S
o @& @ 8
= c | o c =
> [3] ko] [<5]
i E|_El§ |oE| S
Quando na nossa familia nos confrontamos S |83 ) g = g
com problemas ou dificuldades, S |gs 8 g 85| 8
comportamo-nos da seguinte forma: 2 |28|83|58| §
O |OE|ZT|O0E| O
1. Compartilhamos as nossas dificuldades 1 2 3 4 5
com os familiares
2. Procuramos o encorajamento e o apoio de
amigos 1 2 3 4 5
3. Sabemos que temos capacidade para 1 2 3 4 5
resolver 0s problemas mais importantes
4. Procuramos informagdes e conselhos de
pessoas de outras familias que passaram por 1 2 3 4 5
problemas semelhantes
5. Procuramos conselhos de parentes
préximos (avos, etc) 1 2 3 4 5
6. Procuramos auxilio de institui¢des criadas
para ajudar familias numa situacdo como a 1 2 3 4 5
nossa
7. Sabemos que a nossa familia tem recursos 1 2 3 4 5
proprios para resolver os nossos problemas
8. Recebemos ofertas e favores de vizinhos
(por exemplo comida, tomar conta do correio, 1 2 3 4 5
etc.)
9.Procuramos informacéo e conselhos junto 1 2 3 4 5
do médico de familia
10. Pedimos aos nossos vizinhos que nos 1 2 3 4 5
facam favores e nos déem assisténcia
11. Encaramos o0s problemas de frente e
< ; - 1 2 3 4 5
procuramos solucdes de forma activa e rapida
12. Vemos televisdo 1 2 3 4 5
13. Mostramos que somos fortes 1 2 3 4 5
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Quando na nossa familia nos confrontamos g |€3g Qo g = g
com problemas ou dificuldades, § § 518 g S & 9
comportamo-nos da seguinte forma: 2 |28|83|58| §
O |OE|Z2ZT|O0E| O
14. Frequentamos a igreja e vamos & missa 1 2 3 4 5
15. Aceitamos 0s acontecimentos
. . 1 2 3 4 5
perturbadores como parte integrante da vida
16. Partilhamos as nossas preocupagfes com 1 2 3 4 5

0S amigos intimos




17. Sabemos que a sorte tem um papel

importante na resolu¢do dos nossos problemas 1 2 3 4 5
familiares

18. Fazemos exercicio fisico com os amigos

para nos mantermos uma boa condicéo fisica 1 2 3 4 5

e reduzir a tensdo

19. Aceitamos que as dificuldades acontecem
de forma inesperada

20. Convivemos com a familia (jantares,
encontros, etc.) 1 2 3 4 5

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

22. Acreditamos que podemos lidar com os
nossos proprios problemas

23. Participamos em actividades religiosas

24. Definimos o problema familiar de uma
forma mais positiva de maneira a que ndo nos 1 2 3 4 5
sintamos demasiado desencorajados

25. Perguntamos aos nossos familiares o que

sentem sobre o0s problemas com que nos 1 2 3 4 5
defrontamos

26. Sentimos que apesar de tudo o que

possamos fazer teremos dificuldade em lidar 1 2 3 4 5

com 0s problemas

27. Procuramos o conselho de um padre

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

29. Partilhamos os problemas com 0s nossos
vizinhos 1 2 3 4 5

30. Temos fé em Deus

QUALIDADE DE VIDA
Formulario para Adolescentes

Adaptado de David H. Olson & Howard L. Barnes, 1982

Instrucoes:
Leia a lista de “possibilidades de resposta” uma de cada vez. Em
seguida, decida acerca da forma como se sente em relacdo a cada uma
das questdes. De acordo com o seu grau de satisfacdo, assinale com
uma cruz (x) a classificacdo mais indicada (1, 2, 3, 4, ou 5) a frente do
topico em questdo. Obrigado.
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A sua vida familiar
1. A sua familia @) O @) O O
2. Os seus irmaos e irméas O O O O O
3. NUmero de criangas na sua familia O O O O O
Amigos
4. Os seus amigos O O O O O
Familia alargada
5. A sua relagdo com os seus familiares (tios, tias, avos, @] @] O O O
etc.)
Saude
6. A sua propria salde O O @) O O
7. A saude dos outros membros da familia O O O O O
Casa
8. As suas condigdes actuais de habitacdo O O @) O O
9. As suas responsabilidades em casa O O @) O O
Educacéo
10. A sua situacao escolar actual O O O O O
Lazer
11. A quantidade de tempo livre que tem O O O O O
12. O modo como usa 0 seu tempo livre O O @) O O
Religido
13. A vida religiosa da sua familia O O O O O
14. A vida religiosa na sua comunidade O O O O O
Mass Media
15. A quantidade de tempo que os membros da sua O O (@) O O
familia véem televisdo
16. A qualidade dos programas televisivos O O O O O
17. A qualidade dos filmes O O O O O
18. A gqualidade dos jornais e revistas O O O O O
Bem-estar financeiro
19. A capacidade da sua familia para comprar bens @) @) O O O
necessarios
20. A capacidade da sua familia para comprar bens de @) @) O O O
luxo
21. A quantidade de dinheiro que tem para gastar O O O O O
Vizinhanga e comunidade
22. A disponibilidade de compras na sua comunidade O O O O O
23. A seguranga na sua comunidade O O O O O
24. O bairro onde vive O O O O O
25. As instalagdes recreativas (parques, recintos para @) @) O O O

recreio, programas, etc.)




