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Epilepsia, funcionamento e coping familiar. Um estudo exploratério
na Provincia da Huila

Resumo

Com vista a avaliar o funcionamento familiar e as estratégias de
coping utilizadas pelas familias, foi realizado este estudo, junto de uma
amostra de 100 sujeitos, sub-divididos em duas amostras, nomeadamente 50
familias com sujeitos epiléticos e 50 familias com sujeitos sem epilepsia,
cujas idades que variam entre 0s 18 -70 anos, de ambos 0S Sexos.

No sentido de se avaliar as possiveis equivaléncias estatisticas
existentes entre a amostra dos sujeitos com epilepsia e dos sujeitos do grupo
de controlo, procedeu-se as andlises do teste t para as idades e o chi-
guadrado das variaveis sexo, estado civil, etnia, nivel de escolaridade e nivel
socioeconémico.

Relativo ao funcionamento e o coping familiar entre as duas amostras,
nomeadamente, epilepsia e controlo, os resultados obtidos conclui-se existir
diferencas estatisticamente significativas entre ambas amostras.

Para o efeito, o estudo psicométrico dos instrumentos utilizados F-
COPES (avaliacdo pessoal orientado para a crise em familia) e 0 SCORE-15
(Systemic Clinical Outcome and Routine Evaluation), apresenta resultados
fiaveis.

Palavras-chave: Epilepsia, Coping Familiar, Funcionamento familiar.

Epilepsy, family functioning and coping. An exploratory study in the Province
of Huila

Abstract

In order to assess family functioning and coping strategies used by
households, the study was conducted, with a sample of 100 subjects, divided
into two sub-samples, including 50 families with 50 individuals and families
with epileptic subjects without epilepsy, with ages ranging between 18 -70
years, of both sexes.

In order to assess the possible equivalence between the statistical
sample of subjects with epilepsy and subjects in the control group, we
proceeded to the analysis of the t test for age and chi-square for sex, marital
status, ethnicity, level educational and socioeconomic level.

And operating on the coping family between the two samples, namely,
epilepsy and control, the results it is concluded there significant differences
between the two samples.

To this end, the study of psychometric instruments used F-COPES
(guided personal assessment of the crisis in the family) and 15-SCORE
(Systemic and Clinical Outcome Routine Evaluation) presents reliable
results.

Key Words: Epilepsy, Family Coping, Family Functioning.
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Introducéo

Ha uma tendéncia das coisas vivas a se unirem, a estabelecerem vinculos, a
viverem umas dentro das outras, a retornarem a arranjos anteriores, a coexistirem
enquanto é possivel. Este é o caminho do mundo.

Lewis Thomas

A epilepsia ¢ uma doenca cerebral neuroldgica cronica, causada por
diversas etiologias e caraterizadas pela recorréncia de crises epiléticas e nédo
provocadas. S&o varios os estudos realizados em torno da epilepsia, os quais
concluem que é uma doenga com maior incidéncia nos paises em vias de
desenvolvimento. Alguns autores (Moreira, 2004, Mumenthaler & Matle, 2007,
Kutscher, 2011) referem que a epilepsia surge carregada de estigma,
discriminag&o social envolvida por crengas e misticismo.

Assim, neste estudo fizeram parte da amostra, 100 sujeitos, distribuidos
por dois grupos com epilepsia e sem epilepsia, com idades que variam entre 0s
18-70 anos, de ambos o0s sexos, selecionados de forma aleatéria, residentes
maioritariamente nas zonas rurais e peri-urbanas (Comunas do Hoque e
Arimba), pertencentes ao municipio do Lubango, provincia da Huila.

Neste sentido, o estudo que me propus desenvolver tem como objetivo
fundamental avaliar as diferencas do funcionamento familiar e estratégias de
coping utilizadas pelas familias com sujeitos epiléticos e familias onde ndo ha
sujeitos com epilepsia.

Visando o incentivo de futuras investigacdes promover a discussdo em
torno do impacto da epilepsia nas familias angolanas em geral e em particular na
regido sul de Angola, procuramos, para um melhor funcionamento da familia,
face a presenca de doenca cronica e concorrentes problemas sociais.
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| Epilepsia
1.1 Perspetiva historica e caracterizagéo

De acordo com Mumenthaler e Matle (2007, p.515) a denominagéo
epilepsia provém do grego epilambaneim, “ agarrar, acometer, atacar”. A falta
de controlo do sujeito durante as crises ou convulsdes epiléticas deu origem, em
muitas culturas diferentes, a nocdo de possessdo por um ser sobrenatural, ou
seja, um espirito maléfico ou, por vezes, um espirito benéfico. A denominagéo
em latim morbus sacer (“a doenca sagrada”) reflete essa conce¢do primitiva.

Os estudiosos explicam que um dos escritos mais antigos e detalhados
sobre a epilepsia esta contido em um manuscrito no Museu Britanico. E um
capitulo de um livro-texto babil6nico de medicina que sintetiza 40 manuscritos,
datados por volta de 2.000 A.C. O manuscrito descreve diferentes tipos de
ataques de epilepsia que sdo reconhecidos atualmente no campo da neurologia
médica. Real¢a a natureza sobrenatural da epilepsia com cada tipo de ataque,
associado com o nome de um espirito ou Deus, normalmente do mal (World
Health Organization, 1997, citado por Moreira, 2004).

Hipdcrates (460 - 375 a. C.) nos seus estudos sobre a epilepsia afirma que
esta ndo era uma doenca sagrada ou divina, nem tdo pouco demoniaca, mas sim,
uma desordem funcional do cérebro, eventualmente de origem hereditéria.

Na Idade Média, sob dominio dos dogmas da igreja catolica e apostolica,
ou seja, periodo da Santa Inquisi¢do, todos os individuos com perturbacdes
mentais assim como aqueles com convulsdes epiléticas, eram perseguidos e
condenados a morte, ou seja, langados as fogueiras pois, neste periodo, tais
manifestacbes eram consideradas doencas do diabo ou causadas por feiticaria
(Moreira, 2004).

Segundo Guerreiro (1993, citado por Moreira, 2004, p. 112) a epilepsia é
uma condicdo cronica, ou € um grupo de doencas que tém em comum crises
epiléticas que ocorrem na auséncia de doenca téxico - metabolica ou febril. Por
outras palavras, uma crise epilética é um curto-circuito temporario do cérebro.
As células cerebrais sdo apanhadas num ciclo de reverberacdo e fazem com que
0 cérebro represente os acontecimentos que nds interpretamos como um ““ ataque
“ (Kutscher, 2011, p.15). Esse fenomeno ¢ resultante de descargas sincronas
anormais e excessivas de uma populacdo de neurdnios do sistema nervoso
central (SNC). O autor conclui que qualquer um de nds pode ter uma crise ou
convulsdo epilética. Neste contexto, falar da epilepsia é falar de doenca cronica
na vida do sujeito, a qual pode ser percebida como um “ intruso “ ou seja, um
elemento estranho capaz de provocar desequilibrios no sistema familiar.

Sao varios os casos registados pela historia, de grandes personalidades
que sofreram de epilepsia, ou seja, tiveram ao longo da sua vida convulsdes ou “
ataques epiléticos “ (entre outros, Julius César, Napoledo Bonaparte, Lord
Byron, Dostoyevsky, Mozart, Pedro o Grande, Carlos V conforme Giordano &
Dumas, 1993, citado por Conceicdo, 2008). Assim, a epilepsia ndo acontece so
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em individuos ditos “anormais” em termos de desenvolvimento biopsiquico, isto
é, pode haver predisposi¢do quimica no individuo para sofrer crises epiléticas
recorrentes, (epilepsias idiopaticas), ou individuos em que as convulsdes ou
sintomas sdo resultantes de diagnésticos concretos, como por exemplo
traumatismo craniano, alcoolismo ou abuso de drogas, infecdes cerebrais, tumor
cerebral, (epilepsia sintomatica) (Kutscher, 2011).

Apesar de ndo haver uniformidade relativamente & duracdo exata, a crise
convulsiva acontece quando alguém manifesta de forma repentina uma alteracéo
do comportamento acompanhada ou néo, de perda de consciéncia durante alguns
minutos que pode durar entre (1 - 5) (Kutscher, 2011). Em algumas crises
epiléticas hd movimentos ritmicos e descontrolados do corpo, com perda de
consciéncia. Contudo, existem crises em que as pessoas se mantém parcial ou
completamente acordadas e em que as alteracfes podem passar apenas pela
perda de contacto com a realidade por um curto periodo de tempo, 3 - 30
segundos (auséncias).

Assim, os estudos efetuados em torno da epilepsia concluem que héa varios
tipos de crises convulsivas epiléticas, que podem classificar-se em dois grandes
grupos: (1) crises generalizadas, também chamadas “grande mal epilético”, que
se iniciam com uma descarga elétrica e se propagam a todo o cérebro; (2) crises
parciais ou “pequeno mal epilético”, que se caracterizam, normalmente, por uma
descarga elétrica numa zona limitada do cérebro (Kutscher, 2011).

Ainda em torno da analise médica da epilepsia, Mumenthaler e Matle
(2007) apresentam outra classificacéo, referindo que existem trés tipos de crises
mais frequentes: (1) crises tonico-cldnicas, que se caracterizam normalmente por
endurecimento e contragdo do tonus muscular, com perda do controlo dos
esfincteres, ou seja, pode ocorrer perda de urina e fezes, perda de saliva e
dificuldades de funcionamento da glote bem como perda da consciéncia que
pode durar entre 1 - 3 minutos; (2) crises de auséncia, ndo existindo uma aura
bem definida, o individuo para de fazer o que esta a fazer, mas ndo cai, mantém
um olhar fixo e normalmente ndo se apercebe da ocorréncia da crise, pois ela
dura muito pouco tempo, entre 5 - 15 segundos.

Os autores séo unanimes em afirmar, que estas crises, quando ocorrem na
infancia frequentemente desaparecem na adolescéncia; (3) crises parciais
complexas, que duram habitualmente alguns minutos. Existe uma aura bem
definida, os individuos podem fazer coisas estranhas, como por exemplo falar
sozinhos, andar em circulos e ou sem destino, ndo se apercebendo do que esta a
acontecer, sentindo-se confusos depois da crise.

1.2. Aspetos familiares e psicossociais

Na visdo de Fonseca (2007) muitas doencas crénicas como neste caso, a
epilepsia, ndo sdo uniformes quanto a sua etiologia e manifestacbes mas, no
entanto, podem afetar diferentes sistemas fisioldgicos do individuo com
caracteristicas comuns relativamente a sua permanente duragdo provocando
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alteracdo no sistema familiar e na vida psicossocial do sujeito. Portanto, o
diagnéstico médico tem como objetivo primordial o controlo dos sintomas e ndo
a sua cura, pois o sujeito encontra-se numa situagéo de ter de viver com a doenga
(citado por Mendes, Sousa & Relvas, 2007).

Nesta perspetiva, Fernandes, Salgado, Noronha, Mory e Li (2004, p.171)
referem que, a epilepsia € uma condicdo neuroldgica crénica que afeta o
comportamento e o bem-estar do paciente e a sua familia, prejudicando o
ajustamento psicossocial e a qualidade de vida de todas as pessoas envolvidas.
Neste caso, Tavares (2001, citado por Armando, 2010) considera que 0
desenvolvimento de resiliéncia exige dos sujeitos, que ativam a sua capacidade
de autoregulacdo e autoestima, potenciando as suas competéncias cognitivas e
comportamentais, de tal modo que, por si sO, possam resolver os diversos
problemas do seu quotidiano, uma vez que a epilepsia esta associada a ideia de
estigma, discriminagéo social e rejeigéo.

Logo, a existéncia de um sujeito com epilepsia no seio familiar, remete a
familia a viver sob stress, pois a imprevisibilidade da ocorréncia de crises, as
dificuldades de interagdo do sujeito com o meio circundante, a dependéncia, a
superprotecéo, a perda de autoestima, bem como a rejei¢do social do doente séo
alguns fatores que influenciam o normal funcionamento da familia, face as
dificuldades de ajustamento social que estes enfrentam. ““ Ter epilepsia ¢ estar
em stress “ definindo stress como uma resposta ndo especifica do organismo a
gualquer instancia e necessidade (Selye, 1980, citado por Felicidade, 2008, p.8).

Nesta linha de pensamento Vaz Serra (2003) considera que, 0 stress
cronico surge do desgaste continuo que se mantém, por um longo periodo de
tempo. Neste caso, assumimos que tal € o caso da epilepsia, pois 0 medo e o
desespero invadem constantemente as esferas da vida da familia.

Ribeiro (1994, citado por Ceia, Gautier, Rosa & Silva, 2006) real¢a a
existéncia de duas fungdes essenciais proprias do homem e que sdo realizadas
pela familia: A primeira reside em assegurar a continuidade do ser humano no
sentido de a familia ser uma comunidade que nasce, cresce, procria, decresce e
morre, continuando-se ao longo das geracBes. A segunda fungdo que, de certa
forma decorre da primeira, consiste na articulagdo entre o individuo e a
sociedade, conseguindo com equilibrio o estar bem consigo préprio e o estar
bem com os outros, ou seja, adequar individuacdo (nas dimensdes afetiva,
cognitiva e comportamental) e socializagéo (pp.13-14).

Neste contexto, sendo a familia um sistema vivo em constante processo de
mudanca, Giurdano e Dumas (1993, citado por Moreira, 2004) valorizam
precisamente a importancia do suporte familiar no comportamento a ter com 0s
doentes cronicos, para se adaptarem a essas mudancas, no sentido de manter o
equilibrio funcional de todo o sistema, bem como na melhoria da qualidade de
vida do individuo em particular e da familia de modo geral, “ mantendo a
doenga no seu lugar “ (Gonzalez, Steinglass & Reiss, 1989, citados por Mendes
et. al. 2007).
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1.2.1.Notas sobre a epilepsia no contexto africano

Os dados da O.M.S. indicam que a prevaléncia da epilepsia em paises da
Africa, América Latina e Asia é cerca de 4 - 5 vezes maior que em paises
desenvolvidos (O.M.S., 1978, citado por Concei¢do, 2008). Neste contexto,
Conceicdo (2008) afirma que essa realidade é preocupante, uma vez que esses
paises, face as dificuldades politicas e econémicas, agravado por cenarios de
guerras prolongadas que alguns deles vivenciam ou vivenciaram apresentam
naturalmente, um baixo investimento nas &reas sociais, como a educacdo, saude
e nos servigos sanitarios, aliado ao elevado grau de desemprego.

Neste sentido a falta de informacdo em torno da doenca contribui para
que essas familias, agarradas ao aspeto cultural, recorram, em primeira instancia
e na realidade africana em geral, aos “quimbandeiros” (curandeiros tradicionais),
sendo o individuo submetido aos varios rituais, incluindo restri¢des alimentares
ou ingestdo de raizes para provocar vomitos, para supostamente “expulsar” a
doenca e 0s espiritos malignos.

Por outro lado, compreende-se que ainda hoje seja visivel que, em
determinadas culturas, concretamente nos paises pobres e em vias de
desenvolvimento como em Angola e, de acordo com a nossa experiéncia do
terreno concretamente na regido da Huila, algumas familias tendam a abandonar
0s seus entes queridos com epilepsia julgando, que estes individuos estdo com
uma doenca maligna e contagiosa (World Health Organization, 1978, citado por
Conceicéo, 2008).

Assim, e continuando a ter em mente a nossa observacdo, face a
ocorréncias de crises ou convulsdes epiléticas, o sujeito pode cair no fogo, sem
gue os familiares lhe prestem socorro. Logo, muitos deles apresentam
gueimaduras profundas e irreversiveis, em varias partes do corpo, agravando
ainda mais o estigma social, isolamento, depressdo e baixa autoestima.

Embora atualmente as crencas tendam a diminuir, existem ainda outros
preconceitos que criam um certo estigma social, e que acabam por afetar ndo s6
os doentes como também as suas familias, rigidificando alguns padrdes culturais
e comportamentais em alguns estratos sociais. A estigmatizacao é tao forte, que
o individuo é marginalizado e, por exemplo, é muitas vezes rejeitado pelo sexo
oposto, ou enfrenta dificuldades em conseguir o seu primeiro emprego (Cruz,
Silva & Ramalho, 2009).

A falta de esclarecimento sobre a epilepsia continua a ser, até nos dias de
hoje, um dos fatores de tais praticas, aliado a pobreza, desnutricdo, consumo
excessivo de bebidas alcodlicas, drogas, bem como a deficiente assisténcia
médica e medicamentosa (Concei¢do, 2008). Confirmando estes aspetos, na
mesma perspetiva, Dumas e Giordano (1993, citado por Moreira, 2004)
consideram que “dentro de numerosas regides da Africa, o epilético é ainda hoje
muito malvisto, a epilepsia é considerada como uma doenca contagiosa, e a
pessoa ndo pode ser tocada particularmente até que termine a crise. Como um
leproso, ele é obrigado a viver dentro de uma casa isolada, em uma cidade,
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permanentemente solteiro ” (p.118).
Como j& referimos, com base nas constatacBes observadas no terreno

(regides da Arimba, Hogue do municipio do Lubango), somente em ultima
instancia os familiares recorrem aos servicos de salde. Muitas vezes aliados a
aspetos miticos, por um lado, por dificuldades financeiras, por outro, vao
surgindo alguns casos de abandono familiar, isolamento social e discriminacao
social, afetando toda a estrutura organizacional e funcional do sistema familiar.
Outra caracteristica dessas familias € o elevado indice de consumo de bebidas
alcoodlicas, com inicio precoce, bem com uma gritante subnutricdo. Séo
tipicamente familias alargadas, vivendo em conglomerados bastantes fechados,
fiéis aos habitos, costumes e tradicbes dos seus ancestrais. E evidentemente,
acabam por apresentar maiores dificuldades de funcionamento familiar, dada a
precariedade do meio em que vivem, tornando-se incapazes de gerirem 0S
multiplos desafios a que sdo expostos (Sousa, 2005, citado por Ceia et al, 2006).

As familias africanas, em geral, e as huilanas, em particular, sendo
diferentes na sua organizagdo e composicdo especifica, mantém algumas
caracteristicas estruturais comuns ao conceito de familia. Dai que enfrentam
dificuldades de funcionamento semelhantes as de outras latitudes face a
ocorréncia de doengas cronicas no seu seio, como € o caso da epilepsia.

De modo analogo ao que acontece com as familias multidesafiadas no
contexto europeu, podemos acreditar que “ (...) a miséria ¢ a precariedade em
que vivem a maioria destas familias é um espelho fiel da desorganizagdo
relacional e da amalgama emocional em que vivem os seus elementos. O estado
de abandono e a precariedade das habitacBes sdo constantes. As casas onde
vivem parecem despidas de valor relacional, privados de intimidade (...) A
realidade fisica converte-se numa metéfora da realidade afetiva e cognitiva
destas familias: os diferentes elementos ndo tém um espaco seu, um dominio de
maior intimidade onde possam construir uma identidade diferenciada ” (Alarc@o,
2006)

Podemos entdo, assumir que estamos perante familias muito semelhantes
as familias multidesafiadas expostas a todo o tipo de vulnerabilidade e desafios,
mergulhadas numa encruzilhada, impotentes para darem respostas as mudangas
gue surgem de forma inesperada, ou seja, incapazes de se reorganizarem para
manterem o equilibrio e a mudanca (Minuchin, Colapinto e Munichin (1998).

Rolland (1993, citado por Mendes et al, 2007, p.29) considera que “ (...)
a ocorréncia de uma doenga grave é um elemento de crise que exige da familia a
capacidade de se adaptar a uma ocorréncia dificil, mas real¢ca que doenca,
incapacidade e morte sdo experiéncias universais que colocam desafios normais
e comuns as diversas familias que os enfrentam “. Mas também é verdade, que
fortes eventos stressores torna-as por vezes impotentes para fazerem os devidos
reajustamentos, uma vez que “ a doenca desgastou os recursos familiares e gerou
padroes disfuncionais” (Kaslow, 2000, citado por Mendes et al, 2007).

Dai que, mais uma vez, Alarcdo chama a nossa atencdo para este
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problema, realcando a necessidade de fazer-se uma intervencgdo terapéutica, no
sentido de ajudarmos as familias a terem novas visGes em torno do sintoma
(problema que gravita no sistema familiar), uma vez que para essa autora, “ (...)
0 sucesso da intervencdo radica num novo «ovo do colombo», ou seja, a
complexidade da intervencdo ndo esta tanto no aparato das técnicas a utilizar ou
das estratégias a montar mas antes na dificuldade de descobrirmos como as
podemos ajudar a tirar outras fotografias e a criar outros albuns de familia, sem
ter que deitar fora ou queimar os velhos” (Alarcdo, 2006, p. 21).

1.3 Impacto da doenca crénica na familia e no seu
funcionamento

Os principais problemas que os sujeitos com doenca crénica enfrentam
assim como as suas familias, residem fundamentalmente no estigma social,
isolamento, restri¢des, dependéncia, baixa de autoestima e ainda, no facto de se
tornar uma sobrecarga para a familia. Todos estes fatores, como se pode
depreender, implicam novas tentativas de reconstrucdo da vida de todos os
membros da familia, quer do ponto de vista de estratégias para lidar com a
doenca, quer dos ajustamentos necessarios a adaptacdo as mudancas, com vista a
conseguir o normal funcionamento dos demais subsistemas familiares (Fonseca,
2006, citado por Mendes, 2007).

Born (2005) faz referéncia a teoria da abordagem sistémica, que propde
estudar as estruturas familiares, assim como as perturbagdes que pode afetar
estas estruturas, provocando mudancas no sistema. Para este autor, a abordagem
sistémica considera a familia como um sistema, um conjunto de interacdes e de
intercdAmbios dinamicos, no qual cada comportamento dos membros do sistema
estd relacionado com o comportamento dos demais membros e,
consequentemente, dependem dele. Portanto, a familia é a particula elementar a
partir da qual se podem explicar os fendmenos mentais todas as questdes de
organizagdo, e de regulacdo, portanto o comportamento vivo dos organismos
(Seron & Wittezaele, citados por Born, 2005, p. 93).

No entanto, nem sempre tais mudancas e equilibrios ocorrem, pois muitas
familias sentem-se impotentes perante o surgimento da doenca cronica, como € o
caso da epilepsia, confrontando-se por outro lado, com outros problemas sociais,
como a escassez de recursos financeiros, e falta de informacdo em torno da
doenca, afetando biopsicossocialmente o sujeito, sua familia bem como toda a
sua rede social (Moreira, 2004).

Neste contexto, um estudo realizado por Paul e Fonseca (2001, citado por
Felicidade, 2008) conclui que a doenca cronica significa uma crise, ou seja, é
uma condicdo permanente de viver com doenga, 0 que implicara um
reajustamento constante na forma de viver, adotando novas estratégias na
tentativa de combater a doenca e lidar com os sintomas fazendo os devidos
ajustamentos no que diz respeito as relagdes familiares, individuais e
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socioeconémicas.

Esta situacdo implica a ocorréncia de mudancas no sistema e a forma
como o doente e a familia fazem positiva ou negativamente os ajustamentos séo,
no entender de Paul e Fonseca (2001, citados por Felicidade, 2008) tentativas
para que possam ser bem aceites no seu meio social. Sem ddvidas, sdo
momentos que afetam permanentemente o funcionamento psicolégico,
fisioldgico, interpessoal e econdmico dos sujeitos e suas familias.

Existem vérias abordagens que nos permitem compreender o impacto da
doenca cronica na familia (biomédico, biopsicossocial e outros). Por exemplo, o
modelo de impacto na perspectiva biopsicossocial explica que a ocorréncia de
uma doenca crénica no seio da familia exige capacidade de gerir e encontrar
estratégias que permitam funcionar em busca da adaptacao, uma vez que doenca,
incapacidade e morte sdo vivéncias universais que colocam desafios as diversas
familias que enfrentam tais situa¢fes (Rolland, 1993, citado por Mendes, Relvas
& Sousa, 2007). Por outro lado, de acordo com Mendes, Relvas e Sousa (2007) a
ocorréncia de uma doenca crénica num membro da familia funciona como lente
de aumento, ampliando todos os processos, incluindo os emocionais (p.34).

Nesta ordem de ideias, Géngora (1996, citado por Mendes et al, 2007) no
seu modelo ecoldgico, afirma que o impacto da doenca cronica ocorre
principalmente em quatro dimensdes: a) estruturais, que tém a ver com 0S
aspectos funcionais que normalmente se processam ao nivel da interac¢do dos
varios subsistemas familiar e o doente, na rigidificagdo da relagdo entre os
servigos de salde e a familia/doente, na escolha da figura cuidador primério
familiar e, por Gltimo, no isolamento social da familia, com medo de sofrer
estigma em torno da doenca; b) processuais, que se desenrolam nas relacdes
entre desenvolvimento individual e familiar. Isto pressupde afirmar que existe a
necessidade da familia e os varios subsistemas desempenharem normalmente 0s
seus papeis e funcBes sociais, mantendo uma relagdo funcional com a doenga,
sem que a familia perca, por exemplo a sua identidade; c) emocionais e
cognitivos, aquilo que se designa complexo emocional (Géngora, 1996, citado
por, Mendes et al, 2007, p. 33) sentimento que por vezes se expressa na
incapacidade ou impoténcia face ao surgimento da doenca, nos temores de
perda, depressdo, ansiedade e sentimentos de incompreensdo e injustica. A
escassez dos recursos, 0 cansaco e desespero invadem a familia; d) impacto
derivado das carateristicas especiais da doenga que se relaciona com o inicio,
desenvolvimento, resultado que pode estar subjacente ao grau de incapacitacéo
do doente exigindo cuidados intensivos, aliado ao estigma social que 0 mesmo
enfrenta.

Em determinadas situacoes, a familia vé-se obrigada a compartilhar com
os profissionais de satde a “conspiragdo do siléncio” (McDaniel, Hepworth e
Doherty, 1992, citados por Mendes et. al., 2007, p.34). Ou seja, ha situacGes em
que familiares e profissionais de salde vivenciam momentos de embarago, pois
tém que omitir algumas informacGes ao doente relativamente ao seu estado de
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salde ou gravidade da doenga, com temor de que tais informagGes o possam
prejudicar e ou o facam perder a esperanca.

Normalmente, os familiares procuram reajustar o0 seu comportamento em
funcdo do sujeito com epilepsia, uma vez que, 0s temores estdo sempre presentes
no seio familiar, vista como um “ladrao* dada a imprevisibilidade da ocorréncia
das crises epiléticas, tornando as familias muitas vezes impotentes.

Deste modo, as familias adoptam determinadas estratégias para uma
resposta positiva, como por exemplo, procuram informar-se sobre a etiologia,
sintomas, formas de tratamento e medidas de prevencéo relativamente a doenga,
gestdo dos recursos financeiros que lhes permitird a aquisicdo dos
medicamentos, na sua relacdo com os colegas de trabalho, na escola, na
perspetiva de que a familia possa voltar a funcionar normalmente, cumprindo
com 0s seus planos, seus projectos de vida futura, proporcionando em dltima
instancia, autonomia ao sujeito (Austin, Fraser, 1997, citado por Fernandes &
Souza, 2001).

Born (2005) baseando-se no esquema de familia de Olson (1979)
considera a adaptabilidade familiar, como a capacidade do sistema familiar em
alterar a estrutura funcional (poder, papéis, limites ou fronteiras e regras inter -
relacionais face as exigéncias do meio envolvente.

Para Mendes e colaboradores (2007) a cronicidade da doenca, provoca
uma série de alteracBGes de varia ordem, ndo s6 no sujeito portador da doenca,
mas também nos diversos subsistemas familiares. Alteracbes que se podem
verificar nas responsabilidades da figura parental, nos recursos financeiros, na
disponibilidade e na reorganizacdo funcional, no sentido de responder as
exigéncias da mudanga ocorrida. Esses eventos sdo suscetiveis, de provocar
escassez de recursos financeiros e desgaste ao nivel emocional. Por outro lado,
alguns casos podem se verificar a ocorréncia de movimentos para o exterior, em
alguns dos seus membros.

Nessa perspetiva, e ainda segundo 0s autores, uma intervencgéo terapéutica
seria aconselhavel, no sentido de ajudar a familia e o sujeito com doenca
cronica, para que possam co-construir novas estratégias de coping, novas visdes
com a intengdo de provocar uma ventilagdo no sistema familiar, ensinando-a a
conviver com a doenga, pois que, j& ndo se torna uma imperatividade combaté-
la, mais sim, controlar os sintomas e ou as crises.

No sentido de que a familia é a” fechadura” e o terapeuta deve apenas
ajustar-lhe as suas chaves, abrindo-a, para novas visfes, novas crengas, novas
histérias e novos comportamentos, ou seja, mudancas nas dimensdes cognitivas
e historicas adaptando-se ha essas mudangas (Relvas, 2004).

1.3.1 Coping familiar e doenca cronica

Cada um de nds estd sujeito a vivenciar varios eventos stressores
provocando  alteragcbes  funcionais  psicofisiolégicas no  organismo,
impulsionando o individuo a fazer algo para a sua acomodacdo (Atkinsons,
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Atkinsons, Smith & Bem, 1995; Lazarus & Folkman, 1984, citados por Ferreira,
2003). Logo, um conjunto de estratégias ¢ realizado para “acomodar” o
organismo perante esses eventos, denominadas estratégias de coping.

Assim, o conceito de coping é definido por vérios autores, como o
conjunto das estratégias utilizadas pelas pessoas para se adaptarem a
circunstancias adversas ou stressantes (Antoniazzi, Dell'Aglio & Bandeira,
1998). Para Ferreira (2003) o processo de coping pode ser visto como um
processo de mudancgas nos sujeitos, dos esquemas assimilados anteriormente,
para novos esquemas, ou seja, a acomodagao.

Deste modo, estes autores identificam duas formas principais de coping:
(a) focalizado no problema, incluindo estratégias de definicdo do problema,
geracdo de solucdes alternativas, tendo em conta custos e beneficios, selecéo e
adogdo da alternativa a escolher; (b) centrada na emocdo, que permite
desenvolver ag¢bes para controlar o estado psicoemocional, bem como impedir
que as emogdes negativas venham a afetar o ajustamento de agdes para a
resolugdo dos problemas.

O uso de estratégias de coping focalizada no problema depende da
avaliagdo dos varios contextos ou eventos stressores nas quais O sujeito se
encontra envolvido, repercutindo-se nas suas agfes comportamentais ou
cognitivas usado para lidar com o agente stressor (Folkman, Lazarus, Dunkell-
Schetter, DelLongis & Gruen, 1986; Lazarus & Folkman, 1984, referenciado por
Ferreira, 2003).

Todavia, o conjunto de estratégias de coping usadas por cada individuo
ou familias, em sequéncia da ocorréncia dos eventos stressores, nao deve ser
visto como o melhor ou pior na obtencgéo dos resultados (Beresford, 1994, citado
Ribeiro, 2004) uma vez que sdo avaliadas em funcdo do contexto em que
ocorreu o evento stressor, das caracteristicas do proprio evento e dos sujeitos
afetados (Antoniazzi et. al., 1998).

Por outro lado, dos contrutos que estes mesmos sujeitos e seus familiares
possam ter, do impacto que a doenga cronica, e neste caso, a epilepsia, provocou
no sistema. Ferreira (2003) afirma que o processo de coping é lento. O tempo é
essencial para rever as novidades, as implicagdes e as opgOes disponiveis de
resposta (Horowitz, 1979, citado por Ferreira, 2003, p.75). Porém, alguns
autores sdo unanimes em afirmar que existe uma relacdo linear entre as
estratégias de coping e os resultados dessas estratégias.

Na visdo de Ferreira (2003) é imperioso avaliar o grau de gravidade do
problema da doenca no individuo e a forma como a familia resolve o problema,
mas por outro lado, é importante avaliar o impacto da doenca na estrutura
familiar, ou seja, como a doenca interfere ao nivel das regras, rituais, rotinas e
papéis familiares (Steinglass, 1985, citado por Mendes, Relvas e Sousa, 2007).

Uma abordagem psicoeducativa é desenvolvida por Anderson e
colaboradores (Anderson, Hogarty e Reiss, 1980/1981; Anderson, Reis &
Hogarty, 1986; Anderson, 1983, citados por Mendes et al, 2007) cujos objetivos
visam promover a eficacia da familia e sujeitos para melhor lidarem com a
doenca e demais problemas psicossociais.
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Uma vez que os individuos e seus familiares, face a presenca da doenca
cronica, revelam desconhecimento sobre a etiologia, sintomas, desenvolvimento,
prevencdo, bem como as formas que facilitam a melhoria da qualidade de vida,
esta abordagem funciona como um instrumento terapéutico, proporcionando as
familias um conjunto de estratégias, que lhes permite o reenquadramento da
doenca e, deste modo, desenvolverem sentimentos de competéncias cognitivas e
comportamentais (Mendes et al, 2007).

Lazarus e Folkman (1984, citados por Ribeiro, 2004, p.4) definem o
coping, como esforgos comportamentais e cognitivos, em permanente mudanca,
gue visam gerir exigéncias internas ou externas especificas, consideradas como
excedendo os recursos pessoais. Ainda neste sentido, Lazarus e colaboradores
(1985, citados por Ribeiro, 2004) referem que, um coping adequado a dada
situagdo conduz a um ajustamento adequado. Como evidéncia da adaptacéo (ou
ajustamento) procura-se o bem - estar, o funcionamento social, e a salde
somatica.

Por outro lado, McCubbin e Patterson (1983, citados por Oliveira, 2007,
p.9) da conjugagdo dos recursos com as percegdes com o ambiente envolvente
emergiriam o processo de “coping” familiar, isto ¢, um conjunto de interagdes
intra-familiares e de transacdes entre a familia e a comunidade, com vista ao
restabelecimento do reequilibrio da unidade familiar.

Logo, o coping familiar considerado por Olson, McCubbin e
colaboradores (1983), para além de uma resposta aos agentes stressores, é
também um conjunto de interagGes dentro da familia e transacdes entre esta e 0
meio social que a envolve. Os recursos de coping familiares, provenientes das
diversas fontes familiares, como psicolégica, econémica ou fisica, ainda que
muitas vezes estejam a sua disposicdo, ndo sdo susceptiveis de garantir que a
familia os venha utilizar para lidar com o stress (Olson & DeFrain, 2003, citados
por Oliveira, 2007).

Dai que, um conjunto de acGes podem ser co-construidas, com 0s sujeitos
e seus familiares, ativando as suas competéncias cognitivas e comportamentais,
no sentido de que possam utilizar 0s seus recursos quer internos como externos.
Por outro lado, facilitando a adesdo ao tratamento, aumento da auto-estima,
visando a melhoria da qualidade de vida, prosseguindo com normalidade as
fungdes da familia (Mccubbin & Patterson, 1983, referenciado por Ferreira,
2003).

O SCORE-15 (Systemic Clinical Outcome and Routine Evaluation) é
definido como um instrumento de auto-resposta com o objectivo de medir 0s
resultados terapéuticos da terapia familiar. O SCORE focaliza a sua atencao nas
diversas relagbes que a familia mantém com os demais subsistemas, tais como,
no sistema parental e filial, conjugal e os outros sistemas mais vastos, ou seja,
sistemas culturais e ambientais dos quais a familia também é parte integrante.

O Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scale (F-COPES),
Inventario de Avaliacdo Pessoal Orientada para a Crise em Familias, € um
instrumento que visa identificar as atitudes e os comportamentos de resolugéo de
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problemas, que os sistemas familiares desenvolvem para resolver ou responder a
situacOes dificeis ou problematicas.

Il — Objetivos

O presente estudo tem como objetivo geral: avaliar as diferengas do
funcionamento familiar e estratégias de coping utilizadas pelas familias com
sujeitos epilépticos e familias em que ndo ha sujeitos com epilepsia.

Como objetivos especificos propomos:

(@) Caracterizar o perfil sociodemografico e familiar do grupo com
sujeitos com epilepsia e do grupo sem epilepsia;

(b) Comparar o coping e funcionamento familiar entre o grupo de sujeitos
com e 0 sem epilepsia;

(c) Estudar a consisténcia interna dos itens do F-COPES e do SCORE-15;

(d) Analisar o grau de associacdo entre 0s resultados totais dos
instrumentos F-COPES e SCORE-15.

111 — Metodologia

No que se refere a metodologia iremos apresentar, os procedimentos de
recolha da amostra, sua caracterizacdo, bem como 0s instrumentos e as analises
estatisticas efetuadas.

3.1 Procedimentos de Selecdo e Recolha da Amostra

Apos o primeiro contacto com as Irméds do Sagrado Coragdo de Jesus,
representantes desta instituicdo na provincia da Huila, no més de setembro de
2011, os protocolos autorizados foram aplicados entre outubro de 2011 e abril de
2012.

Para este estudo fizeram parte da amostra, 100 sujeitos de nacionalidade
angolana, distribuidos por duas amostras; uma amostra de 50 familias com
sujeitos epiléticos e uma segunda amostra de 50 familias com sujeitos sem
epilepsia, de ambos os sexos selecionados através de uma amostragem de
conveniéncia, residentes maioritariamente nas zonas rurais e peri-urbanas (das
comunas do Hoque e Arimba), pertencentes ao municipio do Lubango, provincia
da Huila.

Comecamos por apresentar as cartas de consentimento informado (cf.
Anexo A) aos sujeitos, explicando-lhes os objetivos do nosso estudo. Foi-lhes
garantido o anonimato e a confidencialidade das suas respostas, tendo em conta
os principios éticos e deontoldgicos deste tipo de situacdes de avaliacao.

Num primeiro momento, os protocolos foram aplicados aos sujeitos com
epilepsia, dadas as caracteristicas da amostra (nivel académico e
socioeconémico baixo, grande maioria percorrem longas distancias até a zona
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onde sdo efetuadas as consultas, por outro lado, o periodo bastante longo até a
préxima consulta). E por Gltimo, quanto ao grupo de sujeitos sem epilepsia,
maioritariamente residentes na cidade do Lubango, atendendo ao nivel
académico mais elevado que apresentam, depois dos devidos esclarecimentos,
foram-Ihes distribuidos os protocolos e devolvidos ao investigador num periodo
maximo de sete dias.

Todos os sujeitos analfabetos ou com dificuldades em comunicar na
lingua portuguesa ndo foram excluidos da amostra. Nestes casos, o investigador
lia os questiondrios em voz alta, recorria a um intérprete e, de seguida,
preenchia-os. Quando surgissem davidas num determinado item, este era lido de
novo e explicada a sua interpretacdo. Dadas estas dificuldades, a média de
preenchimento dos protocolos oscilava entre 0s 45 e 55 minutos.

3.2 Caracterizacdo da amostra

A amostra é composta por 100 sujeitos, dos quais 49 (49%) sdo do sexo
masculino e 51 (51%), sdo do sexo feminino. As idades variam entre os 18-70
anos de idade, sendo a faixa etaria entre 20-29, com maior nUmero de
participantes (45%). A média de idades para a amostra total é de 32.93 (DP =
10.85).

A amostra total esta subdividida em dois grupos, sendo 50 sujeitos com
epilepsia e 50 sujeitos na condicdo de grupo de controlo, ou seja, familias com
sujeitos com epilepsia e familias com sujeitos sem epilepsia. Assim, 33 anos
correspondem a média da idade para o grupo com epilepsia (DP = 12.83), sendo
a média de idade do grupo de controlo 32.86 anos (DP = 8.56).

Tabela 1

Caracterizacao da amostra: idade, sexo, estado civil, etnia e religido

Epilepsia Controlo Total
n=50 % n= 50 % N=100 %

Idades

0-19 4 8 - - 4 4
20-29 22 44 23 46 45 45
30-39 10 20 15 30 25 25
40-49 6 12 9 18 15 15
50-59 7 14 3 6 10 10
Mais de 70 1 2 - - 1 1
Sexo

Masculino 26 52 23 46 49 49
Feminino 24 48 27 54 51 51
Estado civil

Solteiro 22 44 13 26 35 35
Casado 12 24 21 42 33 33
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Uni&o de facto 13 26 13 26 26 26
Separado 1 2 3 6 4 4
Viivo 2 4 - - 2 2
Etnia

Nhaneca 27 54 18 36 45 45
Umbundo 21 42 16 32 37 37
Quimbundo - - 8 16 8 8
Nganguela 1 2 2 4 3 3
Cuanhama - - 3 6 3 3
Outras 1 2 3 6 4 4
Religido

Catélica 36 72 33 67,3 69 69,7
Evangélica 12 24 5 10,2 17 17,2
Tokuista - - 1 2 1 1
Igreja Universal 1 2 3 6,1 4 4
RD

Testemunha Jeova - - 3 6,1 3 3
Outra 1 2 4 8,2 5 51

De acordo com a Tabela 1, verifica-se que existem mais sujeitos do sexo
masculino com epilepsia (n = 22), da faixa etaria 20-29 (44%). O estado civil
mais prevalecente na amostra de epilepsia € o solteiro, n = 22 (44%) ao passo
gue no grupo de controlo é o casado, n = 21 (42%).

Quanto a etnia, encontramos maioritariamente na amostra de epilepsia 0s
Nhanecas, n = 27 (54%) verificando-se também o mesmo no grupo de controlo,
n = 18 (36%). No que se refere a religido, existe mais prevaléncia na amostra de
epilepsia para o catolicismo, n = 36 (72%). No grupo de controlo, o catolicismo
também aparece com maior predominancia, n = 33 (67,3%).

De acordo com a Tabela 2 a profissdo, com maior predominio na amostra
de epilepsia é o trabalhador com remuneracédo, n = 9 (18%) no entanto, no grupo
de controlo é o funcionério pablico, n = 31 (62%).

Tabela 2
Caracterizagdo da amostra: profissdo, fonte de rendimento, nivel de escolaridade, area de residéncia,
tipo de habitagéo e NSE.

Epilepsia Controlo Total

n=50 % n=50 % N=100 %
Profissao
Camponés/ Pescador 6 12 - - 6 6
Desempregado 2 4 - - 2 2
Domeéstico(a) (que ndo 8 16 - - 8 8
trabalha fora)
Estudante (que s6 estuda) 6 12 - - 6 6
Funcionério Publico 7 14 31 62 38 38
Militar - - 2 4 2 2
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Profissional Liberal / 6 12 - - 6 6
Trabalhador por conta

propria

Reformado (do Estado ou 1 2 - - 1 1
Empresas privadas)

Trabalhador, com 9 18 17 34 26 26
remuneragéo

Vendedor ambulante ou 5 10 - - 5 5
similar

Fonte rendimento

Riqueza herdada/adquirida 2 4 - - 2 2
Lucros, investimentos, 3 6 - - 3 3
ordenados

Vencimento mensal 25 50 49 98 74 74
Remuneracéo semana, dia, 19 38 1 2 20 20
tarefa

Apoio social pablico/privado 1 2 - - 1 1
Nivel de escolaridade

Ensino primério 31 62 1 2 32 32
1° Ciclo 11 22 1 2 12 12
2° Ciclo 6 12 9 18 15 15
Ensino superior 2 4 39 78 41 41
Area de residéncia

Centro cidade 2 4 21 42 23 23
Arredores cidade/Bairro 30 60 28 56 58 58
Aldeia/Quimbo 11 22 - - 11 11
Comuna/Sede 7 14 1 2 8 8
Tipo de habitagéo

Apartamento - - 10 20 10 10
Vivenda 7 14 33 66 40 40
Pau-a-Pique/cubata 9 18 - - 9 9
Casa adobe 33 66 7 14 40 40
Outro 1 2 - - 1 1
Nivel socioecondmico

Baixo 34 68 - - 34 34
Médio 14 28 43 86 57 57
Elevado 2 4 7 14 9 9

15

Relativamente a fonte de rendimento, n = 25 (50%) do grupo de epilepsia,
tém o vencimento mensal, como a principal fonte de rendimento, sendo também
esta a principal fonte de rendimentos do grupo de controlo, n = 49 (98%).

Os resultados apresentados na variavel nivel de escolaridade revelam
existir entre os dois grupos discrepancias, uma vez que, n = 31 (62%) do grupo
de epilepsia tém o ensino primario, ao passo que, n = 39 (78%) do grupo de

controlo tém o ensino superior completo.

No que diz respeito & area de residéncia mais prevalecente na amostra de
epilepsia, sdo os arredores, bairro e cidade correspondendo a n = 30 (60%)
comparativamente ao grupo de controlo, n = 28 (56%). Quanto ao tipo de
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habitacdo, os sujeitos da amostra de epilepsia, maioritariamente, n = 33 (66%)
vivem em casas de adobe, ao passo que no grupo de controlo, n = 33 (66%)
habitam em vivendas.

Em congruéncia com as habilitacGes literarias observadas do grupo de
controlo, também para o nivel socioeconémico, se verificam diferencas entre os
dois grupos. Assim, para o grupo de epilepsia os resultados revelam que, n = 34
(68%) sdo de nivel socioeconémico baixo, ao passo que, n = 43 (86%) do grupo
de controlo séo de nivel médio.

A Tabela 3, referente as variaveis familiares, indica que para a variavel ter
ou nao filhos, estes aparecem com menor prevaléncia no grupo de sujeitos com
epilepsia, n = 28 (56%), comparativamente ao grupo de controlo, n = 38 (76%).

No que diz respeito a variavel nimero de filhos, os resultados mostram
que, n = 22 (44%) do grupo de epilepsia ndo tém filhos comparativamente ao
grupo de controlo em que n =12 (24%) ndo tém filhos. No entanto, verifica-se
também que h& maior prevaléncia de sujeitos com apenas 1 ou 2 filhos na
amostra do grupo de controlo, n =25 (50%), relativamente a amostra de
epilepsia, n = 10 (20%).

1(—Zaa:)real(azltzristicas da amostra: filhos, nimero de filhos, agregado familiar e etapa do ciclo vital
Epilepsia Controlo Total
n=50 % n=50 % N=100 %
Filhos
Sim 28 56 38 76 66 66
Néo 22 44 12 24 34 34
Numero de Filhos
0 22 44 12 24 34 34
1-2 10 20 25 50 25 35
3-4 12 24 9 18 21 21
5-6 3 6 3 6 6 6
7-8 2 4 1 2 3 3
9 1 2 - - 1 1
Agregado Familiar
1-3 7 14 10 20 17 17
4-6 17 34 29 58 46 46
7-9 17 34 6 12 23 23
10-12 9 18 5 10 14 14
Etapa Ciclo Vital
Formacéo casal 1 2 2 4 3 3
Familia filhos pequenos 5 10 13 26 18 18
Familia filhos escola 3 6 7 14 10 10
Familia filhos adolescentes 7 14 7 14 14 14
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Familia filhos adultos 34 68 20 40 54 54
Outros - - 1 2 1 1

Relativamente a variavel agregado familiar, verifica-se maior prevaléncia
na amostra de epilepsia, n = 17 (34%) que co-habitam num agregado familiar
composto por 7-9 sujeitos, ao passo que, n = 29 (58%) do grupo de controlo co-
habitam num agregado familiar composto por 4-6 sujeitos.

Quanto a variavel etapa do ciclo vital n =34 (68%) do grupo de epilepsia
encontram-se na etapa do ciclo vital, familia com filhos adultos, ao passo que, n
= 20 (40%) pertencem a esta etapa para o grupo de controlo.

No sentido de se avaliar a equivaléncia existente entre a amostra dos
sujeitos com epilepsia e dos sujeitos do grupo de controlo, procedeu-se a um
teste t para a idade (cf. Anexo H) e ao Qui-Quadrado para as variaveis sexo,
estado civil, etnia, nivel de escolaridade e nivel socioeconémico (cf. Anexo G).

Neste contexto, o resultado obtido no teste t para a idade, t (98) = .064, p
= .949, aponta para a inexisténcia de diferenca estatisticamente significativa
entre os dois grupos. Relativamente & analise do X* dos dois grupos, obtiveram-
se 0s seguintes resultados quanto & variavel sexo, X* (1) = 1.004, p = .316,
verificando-se que ndo ha diferenca estatisticamente significativa entre os dois
grupos para esta variavel. No que diz respeito ao estado civil, X*(4) = 7.769, p =
.100,também neste caso observa-se existir equivaléncia entre as duas amostras.
No que se refere a etnia, X* (5) =14.809, p = .011, denota-se existir uma
diferenca estatisticamente significativa entre os dois grupos. Relativamente as
variaveis nivel de escolaridade, X* (12) = 79.216, p = .001 e nivel
socioecondmico, X? (2) =51.532, p = .001, podemos inferir, que existem
diferencas estatisticamente significativas entre as duas amostras.

3.3 Instrumentos

Antes de se proceder a aplicacdo dos instrumentos procedeu-se a leitura e
posterior distribuicdo aos sujeitos da amostra, de um documento de
consentimento informado, contendo o0s objetivos e a garantia da
confidencialidade das suas respostas, e o carater voluntario da sua participacao.
Por outro lado, foi-lhes garantido que os dados visam uma utilidade exclusiva
para fins estatisticos.

Neste sentido, para a concretizacdo deste estudo, trabalhamos com duas
escalas de avaliagdo, F-COPES e o SCORE-15 e um Questionario
Sociodemogréfico.

3.3.1 Questionario Sociodemografico

Atendendo aos objetivos do nosso estudo, este questionario permitiu obter
informacbGes para caracterizar a amostra, nomeadamente: sexo (e.g.,
masculino/feminino), idade, nivel de escolaridade, profissdo, estado civil (e.g.,
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solteiro, casado, unido de facto, separado, vilvo), etnia (e.g., Nhaneca,
Umbundu, Quimbundo, Nganguela, Cuanhama e outras), religido (e.g., catdlica,
evangélica, adventista do 7° dia, tokuista, igreja universal do reino de Deus,
kimbanquista, testemunhas de Jeova e outras), agregado familiar, area de
residéncia (e.g., centro da cidade, arredores da cidade/bairro, aldeia/quimbo,
comuna/sede), tipo de habitacdo (e.g., apartamento, vivenda, pau-a-pique/cubata,
casa de adobe), principal fonte de rendimento e dois Gltimos campos
preenchidos pelo investigador no final da entrevista (e.g., nivel socioeconémico
e etapa do ciclo vital) (cf. Anexo B).

3.3.2 F-COPES

Para analisarmos as estratégias de coping foi utilizada a versdo
portuguesa, traduzida por Serra, Firmino, Ramalheira e Canavarro (1990);
Inventario de Avaliacdo Pessoal Orientada para a Crise em Familias (F-COPES),
baseada na versao original do Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scale
(F-COPES; McCubbin, Olson, & Larsen, 1981) e adaptada por Martins (2008).

Este instrumento permite identificar as atitudes e os comportamentos de
resolucdo de problemas, que os sistemas familiares utilizam para resolver ou
responder a eventos dificeis ou problematicos.

E um instrumento de auto-resposta, composto por 30 itens que avaliam as
estratégias de coping externas e internas, a que normalmente as familias
recorrem, perspetivando um melhor funcionamento familiar. Consiste num
inventario de resposta de tipo Likert de cinco pontos, em que (1) corresponde ao
“ discordo muito “ e (5) ao “ concordo muito ".

Foi utilizado o instrumento da versdo portuguesa, adaptado por Martins
(2008), composto por 30 itens, cujo valor de alfa de Cronbach é de .846. Esta
escala contém cinco subescalas, nomeadamente: (1) Apoio Social (capacidade
da familia para procurar apoio de familiares, amigos); (2) Apoio Espiritual
(capacidade da familia buscar apoio espiritual); (3) Apoio Formal (obter apoio
junto dos vizinhos); (4) Reenguadramento (capacidade da familia identificar e
redefinir os eventos responsavel de stress); e (5) Aceitagdo Passiva (que se
relaciona com a capacidade da familia aceitar os acontecimentos traumaticos ou
problematicos (cf. Anexo D).

3.3.3 SCORE-15

No mesmo sentido, utilizou-se a versdo portuguesa do SCORE- 15
(Systemic Clinical Outcome and Routine Evaluation), traduzida por (Portugal,
Cunha, Sotero, Vilaga, Alarcdo & Relvas, 2010) e adaptada por Pereira (2011) e
Mendes (2011).

O SCORE é um instrumento de auto-resposta com o objetivo de medir 0s
resultados terapéuticos da terapia familia, constituido por 3 escalas: Ambiente
Familiar, Comunicacdo e Funcionamento Familiar, cada uma com 5 itens sendo
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o0 alfa de Cronbach da escala original de .89 (Cahill, O’Reilly, Carr, Dooley &
Stratton, 2010).

Dos estudos realizados por Pereira (2011) e Mendes (2011) para a analise
da consisténcia do instrumento, obtiveram valores para o alfa de Cronbach de
.90 e .88, respetivamente.

Os itens foram cotados segundo a escala de Likert de cinco pontos, sendo

que 1 “ Descreve-nos muito bem ” e 5 “ Descreve-nos muito mal . O resultado
total do SCORE -15 foi obtido invertendo os itens 2, 4, 5, 7, 8, 9, 11, 12, 13 e
14, em que as cotacBes mais elevadas correspondem normalmente a maiores
dificuldades na familia (cf. Anexo E).

3.4 Procedimentos estatisticos

Foi construida uma base de dados, cujos resultados foram sujeitos a
tratamento estatistico, e para tal, utilizou-se o Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS, 2008 — versdo 17.0).

Recorreu-se ao estudo de frequéncias, para se descrever as amostras dos
dois grupos, ou seja, grupo de sujeitos com epilepsia e grupo de sujeitos sem
epilepsia.

Foi calculado: o Qui-Quadrado (X?), para avaliar a equivaléncia dos dois
grupos nas varidveis sociodemograficas (e.g., sexo, nivel académico, nivel
socioecondémico e etnia).

Para a consisténcia interna, procedeu-se ao estudo do alfa de Cronbach,
dos itens totais do SCORE -15 e nas escalas de Avaliacdo Pessoal Orientadas
para a Crise em Familia (F-COPES).

Quanto a estatistica inferencial, foi utilizado o teste t para as amostras
independentes, com o objetivo de se analisarem, as médias dos dois grupos
(epilepsia e controlo), e averiguar se existem diferengas estatisticamente
significativas entre ambos.

Por altimo, foi calculada a correlagdo entre 0 SCORE -15 e o F-COPES,
com recurso ao coeficiente de correlagdo de Pearson.

IV - Resultados
4.1. Estudo de consisténcia interna: F-COPES e SCORE-15

A consisténcia interna, segundo Almeida e Freire (2005) mede a
correlagdo existente entre diferentes itens no mesmo teste, ou seja, avalia o0 grau
de uniformidade e relagdo entre as respostas dos sujeitos em cada um dos itens.

Assim, na analise da consisténcia interna do F-COPES, foi obtido um
valor de alfa de Cronbach de .842 (cf. Anexo F1).

Deste modo, como consta da Tabela 4, averiguamos quais o0s itens com
valores de correlagdo com o total da escala mais baixos apresentam uma certa
fragilidade do ponto de vista psicométrico, cuja eliminacdo se poderia traduzir
numa melhoria do valor de alfa de Cronbach. Neste sentido, verifica-se que os
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itens que apresentam uma correlagdo mais fraca sdo 0s que estdo associados ao
alfa de Cronbach mais elevado caso fossem eliminados (e.g., itens 11,12, 16, 22
e 28) (cf. Tabela 4).

Porém, a sua remocdo de qualquer um dos itens ndo alteraria o valor total
do alfa, pelo que decidimos manté-los, uma vez que sera relevante a sua andlise
na discussao dos resultados.

T(;jlob:slflsféncia interna F-COPES: Correlagdo item-total e alfa de Cronbach com item removido.
Alfa de Cronbach
Correlagéo Item- Total com eliminagdo do item
F-COPES1 454 .836
F-COPES2 376 .837
F-COPES3 .395 .837
F-COPES4 .394 .837
F-COPES5 .455 .835
F-COPES6 .509 .833
F-COPES7 .260 .841
F-COPES8 .367 .837
F-COPES9 .376 .837
F-COPES10 432 .835
F-COPES11 219 .842
F-COPES12 234 .843
F-COPES13 412 .837
F-COPES14 .333 .838
F-COPES15 .270 .840
F-COPES16 170 .843
F-COPES17 433 .835
F-COPES18 .294 .840
F-COPES19 .327 .839
F-COPES20 487 .834
F-COPES21 480 .834
F-COPES22 211 .843
F-COPES23 .355 .838
F-COPES24 373 .838
F-COPES25 .504 .833
F-COPES26 436 .835
F-COPES27 .561 .830
F-COPES28 -31 .849
F-COPES29 .337 .838
F-COPES30 .362 .839
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A consisténcia interna dos itens que constitui 0 SCORE-15 também foi
analisada, através do coeficiente alfa de Cronbach, tendo-se obtido um valor
de.744 (cf. Anexo F2).

Tabela 5
Consisténcia interna SCORE-15: Correlacao item-Total e alfa de Cronbach com item removido
Alfa de Cronbach com

Correlagdo Item Total Eliminagéo do item
SCORE1 157 .745
SCORE2 411 725
SCORE3 .064 .755
SCORE4 372 729
SCORE5 .082 757
SCORES6 .165 746
SCORE7Y 414 723
SCORES8 485 716
SCORE9 479 716
SCORE10 071 .755
SCORE11 .503 715
SCORE12 591 701
SCORE13 .559 .706
SCORE14 .553 .708
SCORE15 199 744

Neste contexto, alguns itens do SCORE-15 apresentam uma correla¢éo
com a totalidade da escala mais fraca (abaixo de .30) (e.g., item 1. “Na minha
familia, falamos uns com os outros sobre coisas que tém interesse para nos”;
item 3, “Todos ndés somos ouvidos na nossa familia”; item 5, “Sentimos que €
dificil enfrentar os problemas do dia-a-dia”; item 6, “Confiamos uns nos outros”;
item 10, “Quando um de nos esta aborrecido/perturbado € apoiado pela familia”;
e item 15 “Somos bons a encontrar novas formas de lidar com as dificuldades”.

Deste modo, se averigua que 0s itens com valores mais baixos apresentam
uma certa fragilidade, pelo que a eliminacdo dos referidos itens se poderia
traduzir numa melhoria do valor de alfa de Cronbach (cf. Tabela 5).

4.2. Coping e funcionamento familiar: Comparacdo grupo de
epilepsia e grupo de controlo

Na Tabela 6 encontram-se apresentados os resultados do teste t para
amostras independentes, em referéncia aos resultados totais do SCORE-15
(funcionamento familiar) e do F-COPES (coping).

Neste sentido, encontrou-se um diferenca estatisticamente significativa ao
nivel do funcionamento familiar entre os dois grupos, t(95) = 2.804, p = .006,
com o grupo de epilepsia a apresentar uma média mais elevada no SCORE-15
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(M =2.55, DP =0.47), face ao grupo de controlo (M =2.26, DP = 0.55).

Tabela 6.
Teste t grupo epilepsia e grupo controlo: SCORE15 e F-COPES
Resultados M DP t P
SCORE-5 Epilepsia 2.55 0.47 2.804** .006
Controlo 2.26 0.55
F-COPES Epilepsia 96.12 17.00 -0.809 421
Controlo 98.80 16.12
**p<.0l.

No que se refere ao F-COPES, a diferenga entre os dois grupos néo
alcangou o limiar de significancia estatistica, t(98) = -0.809, p = .421, apesar do
grupo de controlo apresentar uma média ligeiramente superior ao grupo de
epilepsia (M =98.80, DP =16.12; M = 96.12, DP = 17.00, respetivamente).

4.3. Estudo do Grau de Associacdo entre o Coping e 0
Funcionamento Familiar

De acordo com Martins (2011), a correlacdo de Pearson consiste num
teste cujo objetivo se reveste na analise se duas ou mais variaveis intervalares
estdo associadas.

Neste sentido, o coeficiente de correlagdo obtido no nosso estudo (r = -
.082, p = .423) demonstrou existir uma relacdo muito fraca, negativa e que ndo
alcanga o limiar de significancia estatistica entre o resultado total do F-COPES e
do SCORE-15. Neste sentido, os construtos avaliados pelos dois instrumentos
partilham apenas 0.67% da sua variancia. Ou seja, no nosso estudo, as
estratégias de coping e o funcionamento familiar apresentam uma relagéo
inversa, em que quanto maior o coping, menor serd o funcionamento familiar.
Este resultado deve-se ao facto das pontuagfes mais elevadas no SCORE-15
corresponderem a um pior funcionamento familiar.

V - Discussao

Vamos discutir os resultados encontrados atendendo os objetivos do nosso
estudo. Assim, quanto ao objetivo (1) Caracterizar o perfil sociodemogréfico e
familiar da amostra de sujeitos com epilepsia e da amostra de controlo, de
acordo com os resultados obtidos através do chi-quadrado das variaveis
sociodemograficas e do teste t para a varidvel idade (cf. Anexo G e H) os
estudos revelaram que a amostra apresenta uma certa homogeneidade, quanto a
idade e 0 sexo. Entretanto, verificou-se que existem mais sujeitos de ambos 0s
sexos com epilepsia da faixa etaria entre 20-29 a 30-39 anos de idade, sendo
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preocupante para a sociedade angolana, uma vez que constitui a base maioritaria
da populacdo ativa de Angola (Comissao Nacional Eleitoral — Angola, 2008).

Os resultados demonstram que existem mais sujeitos com epilepsia no
grupo étnico Nhaneca em comparacdo as demais etnias nesta regido da Huila,
situacdo que se explica, uma vez que, nas localidades onde os instrumentos
foram aplicados (Lubango, comunas da Arimba e Hoque), a predominancia recai
para esta etnhia. Por outro lado, verifica-se que a amostra de sujeitos com
epilepsia tem menos filhos em relacdo aos grupos de sujeitos sem epilepsia,
observando-se no entanto, ligeiras diferencas relativamente ao estado civil dos
respetivos grupos.

Tal facto pode estar relacionado com a presenca da epilepsia, como ja foi
referenciado no corpo tedrico, sendo uma doenga carregada de estigma e
discriminacéo social, provavelmente conduz a rejeicdo por parte do sexo oposto
Moreira, 2004). Por outro lado, os resultados obtidos nas varidveis nivel
académico e socioeconémico é bastante baixo, situacdo que se reflete na
precariedade do meio em que vivem (e.g. casas de adobe e de pau-a-pique ou
capim). Deste modo, deduz-se que enfrentam maiores dificuldades de
funcionamento e incapacidade para ativarem 0s processos de coping, uma vez
que aumentam os niveis de stress e a crenca de que as exigéncias face a um
determinado evento stressor esgotariam 0s recursos existentes da familia para
resolver o problema (Lazarus & Folkam, 1998).

No mesmo sentido, o baixo nivel académico dessas familias nos leva a
inferir que muito provavelmente esteja relacionado com as dificuldades de
acesso a escola, primeiro subjacente a discriminacdo e ao estigma que sdo
vitimas os sujeitos com epilepsia, segundo nas comunas onde foi realizado o
nosso estudo, verifica-se a existéncia de um numero bastante reduzido de
estruturas escolares contribuindo negativamente ao nao acesso a informacao
relativamente a etiologia, causas e formas de tratamento da epilepsia.

Neste contexto, segundo Ross e Willigen (1997, citado por Matos, 2007)
sugerem que a educagdo é extremamente relevante, pois proporciona um bem —
estar pessoal e coletivo, tendo em conta que da maior acesso a um emprego bem
remunerado e ndo-alienacdo, bem como relag¢Bes de suporte social.

No mesmo sentido, Gore e Mangione (1983), Lennon e Rosenfield
(1992), Pearlin e colaboradores (1981), Ross e Bird (1994 e Verbrugge (1983,
conforme citados por Matos, 2007) sdo unanimes em concluirem que o0s
individuos com nivel académico mais elevado, apresentam maiores
probabilidades de conseguirem emprego comparativamente aos sujeitos com
nivel académico mais baixo, pelo que se reflete na melhoria do funcionamento
familiar, uma vez que mais facilmente acionam as estratégias de coping para
responderem de forma positiva aos varios eventos stressores (Ribeiro, 204).

(2) Pretendeu-se neste estudo Comparar o coping e funcionamento
familiar entre o grupo de sujeitos com e sem epilepsia;
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No que se refere ao F-COPES, os resultados revelam ndo existéncia de
diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos, parecendo que o
facto de existirem sujeitos com epilepsia, ndo influenciou as suas atitudes na
ativacdo do numero de estratégias de coping. Esta situacdo pode ser explicada,
num contexto sociocultural concreto, da realidade Angolana. Ou seja, deduzimos
que, a maioria das familias angolanas vivenciaram durante muitos anos, varios
ambientes stressores desenvolvendo aquilo que se pode chamar de habituagéo ou
stress.

Assim sendo, tendo em conta que a nossa amostra recaiu maioritariamente
para as familias residentes nas zonas rurais e sedes comunais, (Arimba, Hoque e
suas aldeias), fortemente ligados as suas tradi¢fes, habitos e costumes, por um
lado, e aliado ao facto de que os servicos de salde sdo praticamente inexistentes
nas suas localidades de residéncia, por outro lado, mais facilmente recorrem a
medicina tradicional e ainda ligado ao aspeto da religido (cf. Tabela 1), no
sentido de que Deus pode suprir as suas caréncias, ou seja, percecionam como
uma estratégia para resolugdo dos seus problemas. Recorde-se que esta é uma
estratégia de coping contemplada no F-COPES.

Ainda no mesmo sentido, o principio da solidariedade comunitaria é uma
carateristica bastante evidente nas familias angolanas, neste contexto, com vista
a darem reposta positiva a presenca da epilepsia e demais problemas
psicossociais, acionam as estratégias externas, buscando o reenquadramento de
todo o sistema familiar. Alarcdo (2002) e Relvas (2004) realgam que a presenca
de stress pode desencadear um processo de mudancas que visa proporcionar
mudangas de 1% ou 2% ordem, padrbes de funcionamento ou relacionais
provocando o surgimento de um novo estado de equilibrio.

Estes factos reforcam a ideia de que, 0 conjunto de estratégias de coping
usadas por cada individuo ou familias, em sequéncia da ocorréncia dos eventos
stressores, ndo devem ser vistas, como a melhor ou pior na obtencdo dos
resultados (Vaz Serra, 2003) uma vez que s&o avaliadas em funcdo do contexto
em que ocorre 0 evento stressor, das caracteristicas do proprio evento e dos
sujeitos afetados, por outro lado, dos contrutos que estes mesmos sujeitos e seus
familiares possam ter do impacto que a doenga cronica, e neste caso, a epilepsia,
provocou no sistema.

Para o nosso estudo, o fraco resultado obtido no SCORE-15 faz sentido
uma vez que a indicagdo de pontuagdes elevadas, reflete-se no pior
funcionamento familiar. Assim, deduz-se que tal facto podera estar relacionado
com alguns fatores nomeadamente: a) o grupo com sujeitos com epilepsia vivem
maioritariamente nas zonas rurais comparativamente aos sujeitos do grupo de
controlo que vivem nas zonas urbanas (cidade do Lubango) para além de que,
apresenta um nivel académico e socioeconémico bastante baixo; b)
maioritariamente se comunicam na lingua local (Nhaneca e Umbundu); ¢) o
pesquisador, ndo percebe as linguas faladas por estas comunidades.
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(3) Ainda neste estudo, calculou-se a consisténcia interna das escalas dos
itens totais do F-COPES e do SCORE-15; dada a natureza explorat6ria do nosso
estudo, ndo foi apresentada a consisténcia interna das sub-escalas do SCORE-15
e do F-COPES, uma vez que das analises estatisticas preliminares efetuadas
obteve-se resultados muito baixos. Neste sentido, calculou-se o valor do alfa de
Cronbach da escala total do F-COPES (.842) e do SCORE-15 (.744) conforme
(cf. Anexo Fle F2).

Deste modo, deduzimos que os itens com valores mais baixos (cf. Tabela
4 e 5) e que correspondem a valores mais altos no alfa de Cronbach,
comparativamente aos estudos realizados por Martins (2008) com valor de alfa
(.846) para a populagdo Portuguesa podem estar relacionados com aspetos
culturais, nivel académico e nivel socioeconémico.

Finalmente, no nosso estudo pretendeu-se; (4) analisar o grau de

associacao entre os resultados totais dos instrumentos F-COPES e SCORE-15,
concluiu-se que existe uma relacdo muito fraca e que ndo alcanca o limiar de
significancia estatistica entre o resultado total entre os dois instrumentos. Neste
sentido, os construtos avaliados pelos dois instrumentos partilnam apenas 0.67%
da sua variancia. Ou seja, os resultados obtidos fazem sentido uma vez que o
coping familiar, tal como é medido pelo F-COPES, implica, também, a
utilizacdo de estratégias externas de recurso & comunidade, ndo se associando,
teoricamente, de muito perto ao funcionamento familiar.

VI - Conclusodes

A Epilepsia € o mais frequente transtorno neuroldgico sério, atingindo 50
milhGes de pessoas no mundo, 40 milhdes delas em paises em desenvolvimento.
Embora seja um problema predominantemente tratavel, nestes paises a maioria
dos pacientes permanecem sem tratamento (O.M.S., 1978, citado por Conceigéo,
2008).

Provavelmente uma das principais causas para isto € o estigma que atinge
as pessoas com epilepsia. Tal facto, se agrava ainda mais quando a epilepsia se
associa em termos do senso comum aos transtornos mentais e ha falta de
informacgdo dos sujeitos e seus familiares. Para além disto, em muitos casos
contactados no nosso estudo, os profissionais de satde confundem o diagndstico,
com a maléria e ou perturbagdes mentais. Em consequéncia, estes sujeitos séo
encaminhados para as instituicdes psiquiatricas 0 que agrava a sua situacdo de
doente e o0 estigma social.

Concluimos que os sujeitos do grupo com epilepsia, muitas vezes aliados
aos aspetos miticos, crencas, falta de informacdo sobre a etiologia, causas,
sintomatologias e formas de tratamento da epilepsia, por outro lado, aliado ao
baixo nivel de escolaridade, dificuldades financeiras, constituem algumas causas
gue contribuem para o surgimento de casos de abandono familiar, isolamento
social e descriminacdo social, afetando toda a estrutura organizacional e
funcional do sistema familiar.
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Constatou-se também, que as familias do grupo étnico Nhaneca
comparativamente aos demais grupos étnicos apresentam maioritariamente um
elevado indice de consumo de bebidas alcodlicas, com inicio precoce bem como
uma gritante subnutricdo, e consequentemente, mais casos de epilepsia. E
evidentemente, acabam por apresentar maiores dificuldades de funcionamento
familiar, como vimos no nosso estudo, dada a precariedade do meio em que
vivem, tornando-as incapazes de gerir os multiplos desafios que sdo expostos.

Concluimos que e de acordo com alguns autores como (Ribeiro, 2004,
Ferreira, 2003, Vaz Serra, 2003 e outros) que para se minimizar os efeitos do
stress resultante dos varios eventos stressores € imperioso que 0s sujeitos e seus
familiares desenvolvam os seus recursos internos e externos. Para tal Implica a
adocdo de determinadas atitudes, competéncias cognitivas e assertivas que
possam facilitar a adaptacdo as mudancas ocorridas face a exposicdo de tais
eventos. E isto inclui o desenvolvimento de uma percecdo realista das situacdes
e também a concepcéo de que a cada um compete fazer o seu melhor, tendo em
conta o seu conhecimento, recursos pessoais e 0 contexto do momento.

Por outro lado, concluimos também se avaliarmos o individuo no seu
crescimento psicossocial, poderemos estar de acordo com a abordagem, que visa
ndo sO o tratamento da doenca, mais também as questdes ambulatorias e pds-
ambulatorio, ou seja, a promocdo de saude, prevencdo e melhoria da qualidade
de vida dos utentes e seus familiares, através da informacao sobre a etiologia,
sintomas, causas, formas de tratamento e medidas de prevencdo, relativa as
doencgas cronicas, bem como ajuda-las na desconstrugdo dos seus discursos
comunicacionais quanto a presenca do sintoma (Mendes, Relvas & Sousa,
2007).

Uma vez que 0 nosso estudo cingiu-se a uma amostra de sujeitos de
ambos os sexos, com idades compreendidas entre os 18-70 anos, apenas hum
Gnico municipio e duas comunas, com indice de sujeitos com epilepsia bastante
elevado e atendendo a distribuicdo da amostra (100 sujeitos) leva-nos a deduzir
que, a epilepsia na provincia da Huila possa ser vista como um caso de saude
publica.

Assim, cabe ao governo e demais instituicGes associadas, projetarem
politicas econdmicas e sociais como por exemplo, na educacdo e salide com
vista a minimizar-se o surgimento da epilepsia no seio das familias o que
eventualmente possa contribuir no melhor funcionamento da familia face a
presenca da epilepsia e consequentemente a melhoria da qualidade de vida dos
sujeitos e seus familiares.

Limitacoes

A constituicdo dos dois grupos, dadas as suas carateristicas e
particularidades é bastante desequilibrada, face aos resultados obtidos do X? das
variaveis sociodemograficas, o que ndo nos permite estabelecer uma relagdo
fiavel entre estas varidveis com o surgimento da epilepsia no seio dessas
familias.

Por outro lado, por se tratar do primeiro estudo realizado na provincia da
Huila, impossibilitou a realizacdo de uma andlise comparativa com outros
estudos. Neste sentido e face algumas limitacdes do estudo suscitam-se algumas
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davidas, como saber se o elevado indice de sujeitos com epilepsia estara
relacionada com o baixo nivel académico e socioeconémico dos sujeitos e suas
familias.

Dado o conteddo dos itens, que nalguns casos dificultou a sua
interpretacdo, para além do facto de que itens, pertencentes ao SCORE-15 (e.g.
1, 3. 5, 6, 10 e 15) assim como no F-COPES (e. g. 9, 12,18,21) apresentarem
resultados muito baixo, deduz-se ndo se ajustam a realidade contextual da
grande maioria das familias angolanas em geral e huilanas em particular,
concretamente das familias das zonas rurais onde o estudo foi realizado,
sugerimos a construcdo dos referidos instrumentos para a sua adaptacdo a
populacdo angolana para futuros estudos.

Neste sentido, julgamos que seria pertinente a desconstrucdo dos itens dos
respetivos instrumentos, ajustando-os ao contexto angolano. Pelo que sugerimos
a realizacdo de outros estudos para uma melhor compreensdo do impacto da
epilepsia no funcionamento familiar. Deste modo, na nossa opinido, o ideal seria
a homogeneidade da amostra.
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Anexo A

FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
uuuuuuuuuuuuuuu OIMBRA

INFORMACAO AOS PARTICIPANTES

Nome da investigacdo: Epilepsia, Coping e funcionamento familiar. Um
estudo exploratério na Provincia da Huila.

Esta investigacdo tem como objectivo: avaliar as diferencas das estratégias de
coping e do funcionamento familiar, utilizadas pelas familias com sujeitos com
epilepsia e familias onde ndo ha sujeitos com epilepsia.

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

NAO HA RESPOSTAS CERTAS OU ERRADAS

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

CONSENTIMENTO
Eu, ,

declaro ter sido informado sobre esta investigacdo, bem como das garantias de

anonimato e confidencialidade. Assim, aceito responder ao protocolo que me foi

apresentado.
Lubango, de ,de 201
(Assinatura)
AUTORIZACAO
Eu, ,

declaro ter sido informado sobre a presente investigacdo, bem como das garantias de
anonimato e confidencialidade. Assim, autorizo o(s) meu(s) filho(s) a responder(em)
ao protocolo que foi apresentado.

Lubango, de ,de 201

(Assinatura)
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Anexo B

FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO

"""""""""""""" MI PSICOLOGIA / FPCE-UC/UPRA
2011/2012
Questionario demogréfico
Cddigo:
Data: / /

Local de recolha dos dados:

Dados de Identificagdo do proprio
Sexo: FEM _ MASC
Idade:  Anos
Nivel de escolaridade (se for adulto, escrever o ultimo ano concluido)
(se for crianga/adolescente, escrever 0 ano que esta a frequentar actualmente)

Profissao:

(Escrever a profissao exacta referida pelo sujeito)
Estado Civil:
Solteiro (a)

Casado(a) Recasado: Sim /N&o

Uni&o de facto
Separado(a)
Divorciado(a)
Vilvo(a)

Etnia:

Nhaneca
Umbundo
Quimbundo
Nganguela
Cuanhama

Outras:
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Religiéo:
Catolica
Evangélica _
Adventistado 7° Dia
Tokuista

Igreja Universal do Reino de Deus
Kimbangquista

Testemunhas de Jeova
QOutra;

Dados de Identificagdo do Agregado Familiar

Composicdo agregado familiar

Parentesco* | Idade | Sexo: Estado Profissao** | Nivel

Fem/Masc | Civil escolaridade

* pai, mae, filho(a), marido, mulher, irméd(o) da pessoa que esta a completar o
guestionario

** Incluir nesta sec¢do: Estudante; Desempregado; Doméstica; Reformado
(dizer que trabalho tinha antes da reforma e ano da reforma)

Outras pessoas que habitam com o agregado familiar

Quem Idade | Profissdo | Estado civil | Motivo
(Grau de Parentesco)* permanéncia

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

Centro de cidade _
Arredores da cidade/Bairro
Aldeia/Quimbo
Comuna/Sede
Outro. Qual

Tipo de habitacéo
Apartamento

Vivenda -
Pau-a-Pique/cubata
Casa de adobe

Outro. Qual

Caracteristicas da habitacao

Divisbes NUmero Observagdes *

Quarto

Sala

Casa de banho

Cozinha

Outros

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

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

Observagdes*

Agua canalizada

Gas

Eletricidade

Esgotos

Frigorifico

Fogéo

Televisdo

Radio

Computador

Acesso a Internet

Automovel

Motorizada

Bicicleta

*Exemplo: Eletricidade por Gerador

Principal Fonte de Rendimento da Familia
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Riqueza herdada ou adquirida ---------

Lucros de empresas, investimentos, ordenados bem remunerados ---
Vencimento mensal fixo e
Remuneracao por semana, dia, ou por tarefa

Apoio social publico (do estado) ou privado (de institui¢bes solldarledade) ------

O

1'Nivel | |
socioecondmico:

1Etapa do ciclo vital | |

! Campos a preencher pelo investigador, no final da entrevista
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Continuagdo questionario sociodemogréfico: tratamento

Variavel Epilepsia (n=50) Controlo | Total (N=100)
(n=50)

n % |n % N %
Recasamento
Sim 2 4 3 6 5 5
Nao 48 96 | 47 94 95 95
Co-habitacao
Sim 26 52 22 44 48 48
Nao 24 48 28 56 52 52
Parentesco
Tios - - 1 2 1 1
Primos 4 8 3 6 7 7
Sobrinhos 13 26 126 24 25 25
Outros 10 20 28 12 16 16
N&o se aplica 23 46 56 51 51
Namero de salas
0-1 39 78 36 72 75 75
2-3 11 22 14 28 25 25
Namero casa de banho
0-1 48 96 34 68 82 82
2-5 2 4 1 32 18 18

6

Numero de cozinha
0-1 49 98 44 88 93 93
2 1 2 6 12 7 7
Outras divisdes
0-2 45 90 48 96 93 93
3-7 5 10 2 4 7 7
Dormidas partilhadas
Sim 40 80 33 66 73 73
Néo 10 20 17 34 27 27
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Agua canalizada

Sim 5 10 42 84 47 47
Nao 45 90 8 16 53 53
Gas

Sim 24 48 50 100 74 74
Nao 26 52 - - 26 26
Eletricidade

Sim-rede 11 22 48 96 59 59
Sim-gerador 27 54 - - 27 27
Sim-rede-mais gerador 1 2 2 4 3 3
Nao 11 22 - - 11 11
Esgotos

Sim 12 24 46 92 58 58
Nao 38 76 4 8 42 42
Frigorifico

Sim 16 32 49 98 65 65
Nao 34 68 1 2 35 35
Fogéo

Sim-gas/elet 25 50 50 100 75 75
Sim-lenha/carvéo 13 26 - - 13 13
Nao 12 24 - - 12 12
Televisdo

Sim 29 58 50 100 79 79
Nao 21 42 - - 21 21
Radio

Sim 33 66 48 96 81 81
Néo 17 34 4 19 19
Computador

Sim 5 10 46 92 51 51
Nao 45 90 4 8 49 49
Internet

Sim 3 6 40 80 43 43
Néo 47 94 10 20 57 57
Meios de transporte

Automovel 4 8 26 52 30 30
Motorizada 13 26 3 6 16 16
Bicicleta 4 8 - - 4 4
Automovel/motorizada 5 10 3 6 8 8
Motorizada/Bicicleta - 2 - - 1 1
Automovel/Bicicleta - - 11 2 1 1
Automovel/Motorizada/bicicleta - - 7 14 7 7
Nenhum 23 46 10 20 33 33
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Anexo C

Calculo NSE

Instrucdes:
1- Atribuir manualmente as cota¢fes abaixo indicadas para cada um dos protocolos recolhidos.
2- Fazer o somatdrio dos 5 campos considerados (area residéncia, tipo habitacdo, caracteristicas
habitacdo, eletrodomésticos e conforto, e fonte de rendimentos)

3- A partir da pontuacao total obtida ver aproximadamente em qual dos 3 niveis de NSE se

situa o sujeito.

Area de residéncia Cotacéo

Centro de cidade 3
Arredores da cidade/Bairro 2
Aldeia/Quimbo 0
Comuna/Sede 1

Tipo de habitagdo Cotacéo

Apartamento 2

Vivenda 3

Pau-a-Pique/cubata 0

Casa de adobe 1

Carateristicas da habitacao

Divisfes Cotacao

Casa de banho Sim=1
Nado=0

Cozinha Sim=1
Néo =0

Eletrodomésticos e Conforto
NOTA: A pontuacao obtida neste campo devera ser dividida por 4
(Pontuagao maxima neste campo: 8/4 = 2)

Cotacéo
Agua canalizada Sim=1
Ndo =0
Gés Sim=1
Nao=0
Esgotos Sim=1
Nao=0
Frigorifico Sim=1
Ndo =0
Televisdo Sim=1
Ndo =0
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Computador Sim=1
Nédo=0
Acesso a Internet Sim=1
Nédo=0
Automavel Sim=1
Nao=0

Principal Fonte de Rendimento da Familia

NOTA: A pontuacéao obtida neste campo devera ser multiplicada por 2
(Pontuacdo maxima neste campo: 5X2 = 10)

Cotacéo
Riqueza herdada ou adquirida 5
Lucros de empresas, investimentos, ordenados bem remunerados--------------- 4
Vencimento mensal fixo 3
Remuneracdo por semana, dia, ou por tarefa 2
Apoio social publico (do estado) ou privado (de institui¢des Solidariedade)------- 1

Pontuacdo minima = 2

Pontuacdo maxima = 20

Baixo = Pontuacdo total entre 2 e 10
NSE: Médio = Pontuacdo total entre 11 e 15
Elevado = Pontuacao total entre 16 e 20
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Anexo D

F- COPES

Escalas de avaliagio pessoal orientadas para a crise em familia
(H. C. McCubbin, D. H. Olsoa, A. S. Larsen, 1981)
Vﬂo?m&AVn!mnmcmuc.thmm 1990 (Adaptado)
Versio NUSIAF-

-SISTEMICA (2008)
Ob : 1, Y 1
OF-C.O.P.E.S. foi criado para inventariar ati e comp de R ¢lo de P que as
familias d COmo resp a probl ou dificuldad
Inst,

rugdes § :
Porﬁmldaadnaﬂm@ededdaemqmgxmdmuweummhemmmdawghmﬂn
a0 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% ¢ menos de 50% do tempo [N#io concordo nem discordo]
(4) Frequentemente = 50% ou mais mas nio todo o tempo [Concordo moderadamente]
(5) Sempre = 100% do tempo [Concordo muito]

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

afirmag3o. Obrigado
e E 2
E 2 g
Quando na nossa familia nos confrontamos com | g 8 §,§ £ B
probl ou dificuldad p @l g § gg g 8
seguinte forma: a b_ 2 3 3
1. Compartilhamos as nossas dificuldades com os 1 2 3 4 5
familiares
2. Procuramos 0 encorajamento ¢ 0 apoio de amigos 1 2 3 4 5
3. Sab que temos cidade para resolver os 1 2 3 4 5
problemas mais importantes
4. Procuramos informacdes ¢ conselhos de pessoas de 1 2 3 4 5
outras familias semelhantes
5. Procuramos conselhos de parentes proximos (avés, €tc) 1 2 3 4 5
6. Procuramos auxilio de instituigdes criadas para ajudar 1 2 3 4 5
familias muma situacio como a nossa :
7. Sabemos que a nossa familia tem recursos proprios 1 2 3 4 5
para resolver os nossos problemas
8. Recebemos ofertas ¢ favores de vizinhos (por exemplo 1 2 3 4 5
comida, tomar conta do correio, etc.) : -
9 Procuramos informag3o ¢ conseihos junto do médico de 1 2 3 4 5
familia
10. Pedimos a0s nossos vizinhos que nos facam favores e 1 2 3 4 5
nos déem assisténcia
11. Enc os probl de frente ¢ p 1 2 3 4 5
solugdes de forma activae répida
12. Vemos televisio 1 2 3 4 5
] 13. Mostramos que somos fortes 1 2 3 4 E
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Quandounosnfa.ﬂhmeonfmmammcon
problemas ou dificaldad: > os da

Discordo muito

nte

Niio concordo nem
discordo

Concordo
moderadamente

I—

Concordo muito

14. Frequentamos a igreja ¢ vamos 2 missa

|

13. Aeenmmsoslomeumanospumhdmucomo

'S

w

e i
16. as nossas p ipacles com oS amigy

intimos

L ]

17. Sabemosquammmpnpelmpumna
dos nossos familisres

w

18. Fazemos exercicio fisico com os amigos para nos
mantermos uma boa iclo fisica e reduxzir a tensfio

| mantermos uma boa condiclo |
.19.Acenamosq|zudiﬂaxkhdumdeﬁxm

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

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

22. Acreditamos que podemos lidar com os nossos

w

08
23. Participamos em actividades religiosas

w

24. Definimos o problema familiar de uma forma mais
poslmdemmaaqneniomsmmdunmado

25. Pergnmnsmmﬁmihmoqnesmm
sobre os com n0s defrontamos

26. Sentimos que apesar de tudo 0 que possamos fazer

teremos dificuldade em lidar com os probi

27.Pmcummsomnselhodcummdn

28. Acreditamos que se deixarmos passar 0 tempo o
problema

lema desaparecerd
29. Partilhamos os problemas com os nossos vizinhos

30. Temos fé em Deus

Epilepsia, funcionamento e coping familiar. Um estudo exploratorio na Provincia da Huila
Domingos Vicente Loureiro Ferreira Neto. (e-mail: vicenteneto.ferreira@yahoo.com.br)




Anexo E

1L
TA O Portus
Fe Fergpra Feoelrer

g b b
Locredade
EF

SCORE - Descreva a sua familia
VERSAO EXCLUSIVA PARA INVESTIGACAO

(Data: / / )

Cadigo:

Pedimos a SUA OPINIAO acerca da forma como vé a sua familia actualmente.
Quando dizemos “a sua familia” referimo-nos as pessoas que habitualmente vivem em
sua casa. Neste sentido, pedimos que reflicta sobre a familia que ir& descrever antes de
comecar o preenchimento deste questionario.

Para cada item coloque um visto () apenas num dos quadrados numerados de 1 a 5.
Se a frase “Estamos sempre a discutir entre nds” ndo caracteriza propriamente a sua
familia, devera colocar um visto (') no quadrado 4 para “Descreve-nos: Mal”.

Evite reflectir aprofundadamente acerca da resposta, mas procure responder a todas as
questdes apresentadas.

Como diria que cada afirmacéo descreve a sua

familia?
1. Descreve-nos Muito Bem 1 2 3. 4 S
2. Descreve-nos Bem Muit | Bem Em | Mal | Muit
3. Descreve-nos Em Parte 0 Part 9
Bem e Mal

4, Descreve-nos Mal

5. Descreve-nos Muito Mal

1) Na minha familia, falamos uns com os outros sobre
coisas que tém interesse para nos

2) Na minha familia, muitas vezes ndo se diz a
verdade uns aos outros

3) Todos ndés somos ouvidos na nossa familia

4) Sinto que é arriscado discordar na nossa familia

5) Sentimos que é dificil enfrentar os problemas do
dia-a-dia

6) Confiamos uns nos outros

7) Sentimo-nos muito infelizes na nossa familia

8) Na minha familia, quando as pessoas se zangam,
ignoram-se intencionalmente
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Como diria que cada afirmacéo descreve a sua
familia?

1. Descreve-nos Muito Bem
2. Descreve-nos Bem

3. Descreve-nos Em Parte
4. Descreve-nos Mal

5. Descreve-nos Muito Mal

Muit

Bem

Bem

Em
Part

Mal

Muit

Mal

9) Na minha familia, parece que surgem crises umas
atras das outras

10) Quando um de no6s esta aborrecido/perturbado é
apoiado pela familia

11) As coisas parecem correr sempre mal para a minha
familia

12) As pessoas da minha familia sdo desagradaveis
umas com as outras

13) Na minha familia as pessoas interferem demasiado
na vida umas das outras

14) Na minha familia culpamo-nos uns aos outros
guando as coisas correm mal

15) Somos bons a encontrar novas formas de lidar com
as dificuldades

Por favor, verifique se respondeu a todos os itens.
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Consisténcia Interna

Tabela F1.
Consisténcia Interna Alfa de Cronbach F-
COPES
Cronbach Alpha
Baseado em ltens
Alfa de Cronbach Standarde N° de itens
, 842 , 845 30
Tabela F 2.

Consisténcia Interna: Alfa SCORE-15

Cronbach's Alpha
Based on
Alfa de Cronbach | Standardized Items | N° de itens
744 , 732 15

Anexo F
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Qui-Quadrado das Variaveis

Tabela G1:
Chi-Square Tests Idade
Asymp. Sig. (2-

Value Df sided)
Pearson Chi-Square 32,019° 34 ,565
Likelihood Ratio 41,602 34 ,173
Linear-by-Linear Association ,004 1 ,949
N of Valid Cases 100

a. 68 cells (97,1%) have expected count less than 5. The minimum

expected count is ,50.

Tabela G2.
Chi-Square Tests Nivel académico
Asymp. Sig. (2-

Value Df sided)
Pearson Chi-Square 79,216° 12 ,000
Likelihood Ratio 101,470 12 ,000
Linear-by-Linear Association 63,094 1 ,000
N of Valid Cases 100

a. 20 cells (76,9%) have expected count less than 5. The minimum

expected count is ,50.

Tabela G3.
Chi-Square Tests estado civil
Asymp. Sig. (2-

Value Df sided)
Pearson Chi-Square 7,769° 4 ,100]
Likelihood Ratio 8,645 4 ,071
Linear-by-Linear Association ,228 1 ,633
N of Valid Cases 100

a. 4 cells (40,0%) have expected count less than 5. The minimum

expected count is 1,00.

Anexo G
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Tabela G4.
Chi-Square Tests Etnia

Asymp. Sig. (2-
Value df sided)
Pearson Chi-Square 14,809% 5 ,011
Likelihood Ratio 19,125 5 ,002
Linear-by-Linear Association 8,244 1 ,004
N of Valid Cases 100

a. 8 cells (66,7%) have expected count less than 5. The minimum

expected count is 1,50.

Tabela G5.
Chi-Square Tests Nivel socioeconémico
Asymp. Sig. (2-
Value df sided)

Pearson Chi-Square 51,5322 2 ,000
Likelihood Ratio 65,544 2 ,000
Linear-by-Linear Association 40,974 1 ,000
N of Valid Cases 100

a. 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum

expected count is 4,50.
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Anexo H

Teste t de Student para amostras independentes.
Independent Samples Test

Levene's Test for
Equality of
\Variances t-test for Equality of Means
95%
Confidence Interval
Sig.(2- Mean [Std. Error of the Difference
F | Sig. t Df |tailed) Difference [Difference [Lower |Upper
Idade Equalvarian |,998 ,003 ,064 |98 ,949 ,140 2,181 -4,189 14,469
ces assumed
Equal ,064 85,420 |(,949 ,140 2,181 -4,197 (4,477
variances
not assumed
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