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Inventario de Resposta a Doenca dos Filhos: Estudo Exploratério para a
Populaciao Angolana

Resumo: A doenca crénica ou grave nas criancas provoca limitagdes fisicas que
colocam em risco o seu desenvolvimento, fazendo com que o funcionamento do
sistema familiar se altere. O presente trabalho, tem como objetivo apresentar um
estudo exploratdrio com o Inventario de Resposta a Doenga dos Filhos (IRDF; Subtil,
1995) em contexto angolano. A amostra é composta por 204 sujeitos e foi recolhida no
Hospital Pediétrico Pioneiro Zeca do Lubango. O protocolo de investigacao envolveu
os seguintes instrumentos de avaliacdo: um Questiondrio Séciodemogréfico, um
Questiondrio Complementar e o IRDF. O IRDF avalia a resposta dos pais a doenca
dos filhos através de 32 itens. A estrutura fatorial do IRDF (estudo exploratério dos
componentes com rotagdo varimax) ndo apresentou uma total equivaléncia com a
versdo original. Quanto ao estudo de consisténcia interna, o resultado do alfa de
Cronbach da totalidade da escala (.759) € ligeiramente inferior ao da versdo original.
Algumas varidveis sociodemogrificas revelaram um impacto estatisticamente
significativo no resultado total do IRDF (e.g., drea de residéncia, nivel de escolaridade
das maes, NSE).

Palavras-chave: Doenca, Inventirio de Respostas & Doenca dos Filhos, IRDF,
populacdo Angolana

Response to Childhood Illness Inventory: An Exploratory Study for the Angolan
Population.

Abstract: Chronic illness in children leads to severe physical limitations that put in
risk their development, changing the family system functioning. The present work
aims to present an exploratory study with the Response to Childhood Illness Inventory
(IRDF; Subtil, 1995) in the Angolan context. The sample comprised 204 subjects and
was collected in the Pediatric Hospital of Lubango Pioneiro Zeca. The evaluation
protocol involved the following assessment instruments: a Sociodemographic
Questionnaire, a Supplemental Questionnaire and the IRDF. The IRDF evaluates the
response of parents to their children’s disease and has 32 items. The factor structure of
the IRDF obtained (exploratory component analyses with varimax rotation) was not
equivalent to the original version. For the internal consistency, the result of the
Cronbach's alpha (.759) for the total scale was smaller than for the original version.
Some sociodemographic variables show a significative impact on the total IRDF score
(e.g., residence area, mothers’ educational level, SES).

Keywords: Illness, Inventory of Parents’ Response to Children’s Illness, IRDF,
Angolan population.
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Introducao

A doenca croénica atinge milhdes de pessoas de diversas idades,
limitando-as no seu funcionamento fisico e mental. Este sofrimento estende-
se também aos membros da familia, que vivem angustiados devido a forma
como viao gerindo o progresso da doenga e os cuidados a ter com o doente
(Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Na infincia, a doenca crénica caracteriza-se por ter uma duracdo
prolongada, ser progressiva, possuir riscos de prejuizo no desenvolvimento
fisico e mental da criangca e necessidade de tratamentos prolongados
(Wasserman, 1992, citado por Castro & Piccinini, 2004). Neste sentido, a
abordagem proposta por Pedro (2009) refere que, diante do diagndstico de

7

uma doenga crénica na crianca, € indispensdvel trabalhar com os pais de
forma a perceber ou prepard-los para o processo de adaptagdo a nova
situacdo, orientada pelo principio de parceria. O autor afirma ainda que, sdo
transportados pouco a pouco para a familia conhecimentos e habilidades ao
nivel do regime terapéutico, exigindo adquirir informa¢do e dominio de
competéncias com implicagdes nas rotinas familiares e no modo de vida da
familia.

Desta forma, o modo como a doenca é cognitivamente percebida pelo
individuo, influencia o seu comportamento perante a mesma. No caso das
criangas com doenca crdnica, tendo em conta o papel do apoio familiar, a
forma como os pais percebem a doenca, bem como o seu ajustamento
emocional e a maneira como a situagdo € vivida, é importante para a
adaptacdo a doenca (Rodrigues, Rosa, Moura, & Baptista, 2000).

Assim sendo, a presente investigacdo pretende realizar um estudo
exploratério com um inventario para avaliar a resposta dos pais a doenga dos
filhos, no sentido de realizar um primeiro estudo com esse inventdrio em
contexto angolano, uma vez que pode ser um recurso importante para uma
possivel intervencdo psicoldgica devido aos comportamentos/sentimentos
que o mesmo avalia.

Num primeiro momento, o presente trabalho ird abordar teéricamente
aspetos relacionados com a doenga crénica ou grave nas criancas, O
comportamento dos pais ou das familias perante a doenga crénica ou grave
de um(a) filho(a) e apresentar um instrumento de avaliagdo para avaliar a
resposta dos pais a doenca dos filhos. Posteriormente, na componente
empirica, serd apresentado um estudo exploratério em contexto angolano,
realizado com o Inventdrio de Resposta a Doenga dos Filhos (IRDF; Subtil,

1995).

I - Enquadramento conceptual

1.1. A doenca cronica: Abordagem geral
De uma maneira geral, a doenga faz parte da experiéncia humana. No
entanto, com a evolug@o da ciéncia e da tecnologia, sdo descobertos, todos
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os dias, novos medicamentos e novas formas de tratamento de algumas
doencas que antes teriam um unico desfecho, uma evolucdo para a
cronicidade seguida da morte (Pedro, 2009).

Segundo Eiser (1990, citado por Piccinini, Castro, Alvarenga, Vargas &
Oliveira, 2003), a doenca crénica tem sido entendida como uma perturbagio
de saide que permanece durante um longo periodo de tempo, podendo
tornar-se persistente no decorrer de toda a vida.

Muscari (1998, citado por Damido & Angelo, 2001; Barros, 2003)
consideram a doenca crénica como aquela que apresenta um curso demorado
e afeta as ocupagdes do individuo nas suas atividades didrias, com uma
duracdo de mais de trés meses.

Neste sentido, “o termo crénico deriva do grego cronos que significa
tempo e longa duracdo, podendo a doenga crénica assumir consequéncias de
limitacdo das capacidades individuais durante toda a vida” (Pedro, 2009, p.
15).

Por outro lado, “as doengas crénicas sdo todas as doengas progressivas
e irreversiveis” (Barros, 2003, p. 15). Assim, algumas doencgas crénicas
podem apresentar diversas implicagdes na vida do sujeito sem a encurtarem,
enquanto, outras nos ddo uma antevisao a curto ou médio prazo; podem ter
um conjunto de sintomas constantes ou permitir um espago temporal
determinado pela auséncia destes mesmos sintomas; podem ainda implicar
pequenas mudangas na vida da pessoa ou forcar a transformagdes profundas
e restricdes a atividade do sujeito, afetando a aderéncia a tratamentos
especificos e muito rigorosos (Barros, 2003).

Resumindo esta abordagem generalista acerca da doenca crénica,
Phipps, Sand e Marek (2003, citados por Pedro, 2009) afirmam que a doenga
crénica € uma deficiéncia ou um desvio do normal que possui uma ou mais
caracteristicas: (a) € permanente, (b) deixa incapacidade residual, (c) €
provocada por alteracdes patolégicas irreversiveis, e (d) espera-se a
exigéncia de um longo periodo de supervisao.

Quando atingido por uma doenca crénica, o individuo assiste a
mudancas nas suas rotinas € modo de vida. Passando por uma crise, o doente
percebe as suas varidadas perdas: da sua situagdo saudavel, de papéis, e de
responsabilidades. E, obedecendo a evolucdo da doenca, pode vir a
confrontar-se com um tempo reduzido de vida (Guterman & Levcovitz,
1988; McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994; Santos, 1997, citados por
Nieweglowski & Moré, 2008).

A doenga crénica ou grave, na visdo de Pedro (2009) afeta toda a
organizacdo e dindmica familiar, podendo por vezes, ocasionar
comportamentos € manifestagdes patoldgicas, dependendo do seu inicio, do
curso da doenga e do grau de incapacidade. O autor afirma ainda que, a
doenga crénica na crianca provoca nos pais ansiedade, angustia, medo e
depressdao, como alguns dos sentimentos experienciados e que sdo
considerados reagdes normais e adaptativas a esta situagao.

Rolland (1988, citado por Subtil, 1995) apresentou uma abordagem em
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torno da tipologia psicossocial das doencas, distinguindo as doencas
conforme o seu inicio, curso, resultado e grau de incapacitacdo que
provocam.

As doencgas podem dividir-se naquelas que apresentam um inicio agudo
ou gradual. O inicio agudo for¢ca a uma mudanga e a uma mobilizagdo de
recursos num curto espago de tempo. Quando a doenca tem um curso lento,
por norma, a mudanca distribui-se num longo periodo de tempo. O inicio
gradual é marcado pela manifestacio e percecdo crescente dos sintomas
clinicos, fazendo com que o diagndstico ajude a confirmar a doenca
(Géngora, 1998; Sousa et al., 2007). Neste tipo de inicio, o stress &
evolutivo, dando mais tempo ao doente e a familia para se adaptarem (Sousa
et al., 2007).

Ainda nesta perspetiva, o curso da doenga pode ser de trés tipos:
progressivo, constante e por recaidas. Uma doenca progressiva, requere uma
adaptacdo e uma mudanca continua, com o perigo da exaustdo dos recursos
da familia e do cuidador primdrio, que surge na necessidade de ampliar
novas tarefas e funcdes dos cuidadores. Neste contexto, quando existem
poucos momentos de descanso, a situacdo torna-se mais complexa. No curso
constante, a doencga apresenta um inicio mais ou menos agudo, recuperando
paulatinamente, em parte, depois do qual a doenca estabiliza, deixando para
trds de si um défice ou uma limitacdo. A familia sofre mudancas que se
prolongam durante muito tempo. O curso da doenca por recaidas,
caracteriza-se por uma alternincia de periodos “bons” (com duracio
inconstante devido a existéncia de poucos sintomas), durante os quais a
familia pode retomar as suas rotinas, com periodos de agravamento dos
sintomas da doenca. Neste caso, as familias vivem sob alerta devido a uma
possivel recaida, necessitando de um conjunto de ferramentas que lhe
permita responder, tanto em situagdes de crises como em situagdes em que
ndo se registam crises (Goéngora, 1998; Sousa et al., 2007; Subtil, 1995).

Os resultados da doenga crénica produzem um profundo impacto
psicossocial, devivo a diminui¢io da qualidade de vida, da esperancga de vida
e possivel morte daf resultante. Tanto para o doente como para a familia, a
fase de adaptac@o da doenga, é marcada por uma gestdo da prépria doenga,
existe af toda e qualquer necessidade de se viver e conviver com a doenga.
Isto faz com que o doente deixe de se sentir sozinho (Géngora, 1998; Sousa
Sousa et al., 2007; Subtil, 1995).

Ainda nesta abordagem, o grau de incapacidade pode ser provocado
por um défice de cognicdo (doenga de Alzheimer), sensitivo (cegueira),
mobilidade (paralisia), por exemplo, representando défices na producio de
energia ou alteracdes da imagem corporal. Uns e outros implicam fortes
diferencas e ajustes especificos requeridos. A incapacidade, como resultado
da doencga, pode aumentar os problemas de adaptacio relacionados com o
inicio, curso esperado e resultado. Os problemas que dio lugar a
incapacidade dependem da interagdo entre o tipo de incapacidade, como
anteriormente foi o doente antes da doenca, as exigéncias que a doenga
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requer, a estrutura familiar, a sua capacidade de mudanca e os recursos
disponiveis (Géngora, 1998; Sousa et al., 2007; Subtil, 1995).

As doencas podem, ainda, ser classificadas de acordo com seu
desenvolvimento. Estudar a fase de desenvolvimento da doengca é tao
importante quanto observar as fases de desenvolvimento do ciclo familiar e
do individuo (McDaniel, Hepworth, e Doherty, 1994, citados por
Nieweglowski & Moré, 2008).

Neste sentido, Rolland (1988, citado por Subtil, 1995; Géngora, 1998;
Sousa et al., 2007) afirma que na fase do pré-diagnéstico se reconhecem os
sintomas e os fatores que tornam uma pessoa propensa a doenga. E
necessario que a pessoa desenvolva estratégias para manipular o medo. As
suas tarefas neste momento sdo: reconhecer os perigos ou insegurancas,
aprender a manipular e conviver com insegurancas ou incertezas, a
ansiedade e desenvolver estratégias de recuperacio da saude.

A fase de crise ¢ caracterizada por prolongar-se desde o aparecimento
dos sintomas até se estabelecer um plano de tratamento e possiveis
internamentos. E a fase de ajustamento inicial quando o diagndstico ainda
ndo é claro, deve-se também conhecer a natureza exata do problema.
Durante esta fase, a familia e o doente devem resolver diversas tarefas, tais
como: (a) aprender a conviver com a dor, com a incapacidade e outros
sintomas relacionados com a doenca; (b) aprender a conviver com 0 meio
hospitalar, e os seus procedimentos relacionados com a doenga; (c)
estabelecer e manter uma relacio de trabalho com a equipa médica; e (d) dar
a doenca um significado que lhe permite um certo controlo e competéncia
(Rolland, 1988, citado por Subtil, 1995; Géngora, 1998; Sousa et al., 2007).
A crise mobiliza a familia a desenvolver flexibilidade para se reorganizar
perante a incerteza do progresso da doenca, e para atender as necessidades
imediatas do paciente. Apds o antincio do diagndstico, o sujeito e a familia
devem tomar uma série de decisdes médicas, psicoldgicas, interpessoais,
sobre como enfrentar esta crise inicial (Rolland, 1988, citado por Subtil,
1995; Goéngora, 1998; Sousa et al., 2007).

A fase croémica € caracterizada por uma imprevisibilidade, pois pode
acontecer de forma estdvel, com avancos ou mudancas instantineas. E a fase
que vai desde o diagndstico até ao periodo terminal. O doente e a familia
organizam-se de acordo com as alteracdes que vao acontecendo de forma
permanente e negociando papéis de forma a planificar os possiveis cuidados.
Nas doengas fatais, a familia deve-se conformar, pois, segundo as palavras
de Rolland (1988, citado por Subtil, 1995; Géngora, 1998; Sousa et al.,
2007) o prognostico ja é conhecido. Se a doenca provocar incapacidades
severas, a familia pode ficar sobrecarregada com os cuidados. Esta fase é
atravessada por tentativas da familia em viver uma vida normal em
condi¢des de turbuléncias.

Como tal, a familia deve desenvolver tarefas com vista a compreender
a doenga, examinar e maximizar a saide e o estilo de vida, maximizar as
potencialidade e limitar as debilidades, desenvolver estratégias para
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manipular os problemas gerados pela doenca; examinar fontes internas e
externas de recursos a sua disposicdo, em suma, a familia tudo faz para
colocar a doenga no seu devido lugar (Moos 1987, citado por Subtil, 1995;
Gongora, 1998; Sousa et al., 2007).

Por fim, a fase terminal, em que a morte é o mais esperado, tendo um
dominio visivel sobre a vida, existindo com frequéncia o luto antecipado,
que pode ser projetado no inicio das fases antecipadas (Rolland, 1990, citado
por Sousa et al., 2007; Géngora, 1998). Rolland (1990, citado por Sousa et
al., 2007; Goéngora, 1998) afirma que esta fase € antecedida por um periodo
pré-terminal, em que a possibilidade de morte do doente domina a familia,
onde o objetivo principal é o de preparar o luto pela pessoa doente e a
reintegracdo na vida sem a doenca e o doente. As tarefas desenvolvidas nesta
fase sdo: tratar os sintomas, a dor da doenca, a incapacidade, tratar dos
procedimentos médicos e do hospital, combater o stress, rever as estratégias
de enfrentamento, tratar adequadamente os cuidadores, preparar-se para a
morte e a despedida.

Conclui-se assim que, a doenca crénica e as suas respetivas fases
requerem um ajustamento e mudangas ao nivel da vida familiar e dos
doentes.

1.2. Mudangas e influéncia da doenca na vida familiar

A familia constitui-se como a célula base da sociedade, a primeira
institui¢do onde o individuo se insere, cresce e se desenvolve, como tal, a
primeira a sentir a crise subsequente a doenca (Rey & Avelar, 2000, citados
por Figueiredo, 2007).

Para Minuchin (1982), a familia é um sistema que estd em constante
transformacdo, adaptando-se as diferentes exigéncias das diversas fases do
seu desenvolvimento, de modo a assegurar a continuidade e o crescimento
dos seus membros.

De acordo com Gdéngora (2002), o impacto da doenga na familia tem
repercussdoes a varios niveis, resumindo essas alteracdes em trés niveis:
alteracdes estruturais, processuais e cognitivas e da resposta emocional.

Nas alteracoes estruturais, o impacto da doenca provoca mudangas
ao nivel da estrutura familiar anteriormente organizada, causando (por
vezes) uma rigidez nos padrdes de funcionamento e fazendo com que esta
familia se reorganize em func¢do deste acontecimento. O impacto da doenga
nas alteracées processuais, mostra-nos que de forma inevitivel a doencga
coincide com um outro momento do ciclo evolutivo da familia ou do
individuo. A doenga forca a familia a uma mudanca, mas é necessdrio que
haja compatibilidade entre estes trés elementos (doenga, familia e
individuo), no sentido de ndo se atender apenas as exigéncias da doenga e
correndo o risco da familia perder a sua identidade. Devido as vdrias
necessidades impostas pela doenca, € importante que exista uma alternancia
entre movimentos centripetos, aqueles em que a familia deve realizar as suas
tarefas internas para manter a sua estrutura € o movimento centrifugo em que
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a familia deve realizar tarefas externas para gerar novas estruturas (Géngora,
2002; Sousa et al., 2007). Por fim, o impacto da doenga crénica ao nivel das
estruturas cognitivas e de resposta emocional ¢ marcado pelos
sentimentos de contrariedade, culpa, ressentimento e impoténcia, a sua
expressao julga-se incompativel com a condi¢do médica do paciente e com a
estabilidade da familia, sdo comuns relatos de experi€ncias negativas por
parte do sistema médico, a ajuda psicolégica € entendida com uma
discriminacio.

Ainda nesta linha de pensamento, Géngora (2002) relata que uma
percentagem estimada em cerca de 70% das familias que enfrentam a
experiéncia devastadora de viver e ajudar a ultrapassar uma doenga crénica
nos seus membros, nao sé ndo deterioram o seu funcionamento e relagdes,
mas pelo contrdrio, melhoram ambas.

Observa-se nas familias que se um membro estiver a padecer de uma
doenca, € natural que todos os seus membros desenvolvam problemas de
ansiedades e stress. Mostram-se preocupados com o agravamento da doenca,
com todas as situacdes embaragcosas que podem surgir € uma provavel
morte, ¢ como implicacdes estes desenvolvem sentimentos de medo,
abandono, tornam-se mais vulnerdveis, inseguros, frustrados e deprimidos.
Por outro lado, a harmonia familiar sofre transformacgdes naquilo que é o
modo de vida a vdrios niveis, desde a intimidade até aos recursos disponiveis
(Bolander, 1998, citado por Santos, 2003).

Um novo acontecimento pde em causa a dindmica em que a familia ja
estd habituada a gerir e que todas as transformacdes e adaptacdes com que
poderdo confrontar-se, dependerdo em certa medida dos recursos a sua
disposicdo e da maneira como a situagdo (doenga) teve o seu inicio e a
interpretagdo que atribuird a esta mesma situagdo. As novas adaptagdes € que
vao determinar a estabilidade familiar (Romano, 1999, citado por Berlinck,
2008).

Neste sentido, descrevem-se trés tipos de reagdes da familia perante
uma situagdo de crise, originada pela doenga e suas respetivas limitagdes. O
primeiro tipo € a reacdo em que existe uma mobiliza¢do ao nivel do sistema,
com objetivo de resgatar o seu estado anterior. No caso das doencas
crénicas, esse estado anterior ndo pode ser resgatado, exigindo que a familia
alcance uma outra identidade. O sistema passa por dificuldades no processo
adaptativo, tentando acomodar a doenga. O segundo tipo de reacdo é a
paralisacdo face ao impacto da crise. Essa reaccdo é recorrente, sendo
superada num maior ou menor espago de tempo. Essa paralisacdo da-se

N

proporcionalmente a importancia que o individuo possuia no equilibrio
dindmico do sistema. Por fim, o terceiro tipo refere-se a identificacdo de
beneficio com a crise, por parte do sistema que se mobiliza para manté-la. O
doente € colocado como bode expiatério, sendo o depositdrio de todas as
patologias das relacdes dentro da familia. No caso da doenga crénica, o

paciente terd dificuldades em se adaptar a nova realidade, com as suas
limitacdes e perdas, devido ao facto de o sistema nao abrir espaco para que
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ele ocupe o seu lugar, conspirando contra tal tentativa (Andrade, 2008;
Santos & Sebastiani, 2001).

A doenga crénica ou grave, em qualquer membro da familia, conduz a
mudancgas, seja na preocupagdo com a pessoa doente ou na resolucdo de
problemas como: trabalho, vida social, compras, viajar e outros
compromissos. Habitualmente, observa-se que os membros da familia cedem
as exigéncias do doente, deixando os seus afazeres para auxiliar nos
cuidados necessarios. A tensdo familiar é marcada por discussdes frequentes,
resultado das continuas frustragdes, reprovagdes e sentimentos de culpas. De
uma forma geral, quanto mais préximo o grau de parentesco, maior serd o
impacto e a tendéncia das familias a modificarem as suas vidas em funcio da
assisténcia ao doente (Castro & Piccinini, 2002; Irvin, Klaus, & Kennel,
1992, citados por Coletto & Camara, 2009).

1.3. A doenca crénica ou grave: O caso da crianca

A ocorréncia de doengas crénicas na infincia teve uma acentuada
subida no dultimo século. A titulo de exemplo, no Reino Unido,
aproximadamente 14% das criangas padecem de uma doenca crénica ou
incapacidade (Fisher, 2001, citado por Pedro, 2009). Barros (2003)
partilhando esta mesma ideia, afirma que as estatisticas norte-americanas
indicam que 10-15% das criangas e jovens com menos de 16 anos sofrem de
uma doenga crénica.

Apds o conhecimento do diagndstico da doenca crdénica, os pais
transformam o modo de vida da familia, passando a viver o mundo da
doenca que, para eles, vem representado através de mudangas ocasionadas
na familia (Andrade, 2008; Santos & Sebastiani, 2001). O processo de
adaptacdo psicoldgica da familia com uma crianca com doenga crénica é
bastante complexo, provocando muito sofrimento psicolégico aos cuidadores
(Castro & Piccinini, 2002). As doencas cronicas ou graves afetam a crianca,
bem como todo o sistema familiar, de uma maneira intensa, abrupta e sem
retrocesso (Pedro, 2009).

As doengas crénicas na infancia compdem um grupo de patologias
variadas e com caracteristicas diversas e na sua maior parte consideradas
como graduais, causando problemas fisicos e ao nivel do desenvolvimento
das proprias criangas Garralda (1994, citado por Coletto & Camara, 2009;
Wasserman, 1992, citado por Castro & Piccinini, 2004). E necessério que
haja cuidados didrios por parte da familia as criancas com doenca cronica,
sendo que, em alguns casos, podem estar limitados fisica e cognitivamente
em consequéncia dos sintomas da doencga e das frequentes hospitalizagcdes
para exames médicos e tratamentos (Vieira & Lima, 2002).

Neste sentido, diversas mudangas podem ocorrer na dindmica das
familias com uma crianga portadora de doenga crénica. A rotina familiar é
alterada, com constantes visitas ao médico, uso de medicamentos e
internamentos. Os seus membros devem procurar adaptar-se ao convivio
com a crianca doente, pois, padrdes rigidos de relacionamento podem afetar
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o seu desenvolvimento emocional, ou seja, devem ser esclarecidos e ter
consciéncia das exigéncias do tratamento do seu filho, para que eles mesmos
ndo se tornem pessoas deprimidas e/ou stressadas, visto que o seu
comportamento afeta diretamente a crianga (Castro & Piccinini, 2002).

Na dtica de Fisher (2001, citado por Pedro, 2009) a doenca crénica é
uma experiéncia vivida pela criancga e pela familia. Ainda nesta perspetiva,
pode-se afirmar que os recursos psicoldgicos dos pais, da propria crianga, e a
estrutura familiar interagem e podem contribuir para a adaptac¢do da crianca
a doenca. Algumas vezes o desajustamento da crianca doente pode estar
mais relacionado com o modo como a familia lida com a crianga e com a
doenca, do que com os comportamentos da crianca em si (Wallander &
Varni, 1998, citados por Castro & Piccinini, 2002). Como tal, a reag¢do da
crianca diante da doenga crénica ou incapacidade depende, em larga medida,
da sua idade, do seu nivel de desenvolvimento, das suas experiéncias
anteriores de doenga, temperamento e mecanismos de adaptacdo e da reacdo
da familia a doenca (Barros, 2003; Whaley & Wong, 1999, citados por
Vieira & Lima, 2002).

Assim, a familia como 6rgdo importante no decurso da doenca, serve
como moderador na atenuacdo dos efeitos negativos da doenca na crianga,
promovendo um ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades
sociais (Castro & Piccinini, 2002).

Acresce que os pais sdo vistos como elementos fundamentais na
recuperacdo do filho com doenga crénica, por este facto, quando a ansiedade
dos pais face ao conhecimento da doenga € reduzida, torna-os capazes de dar
assisténcia adequada aos seus filhos, isto transforma-os em multiplicadores
de experiéncias positivas e na melhoria da qualidade de vida da crianca
(Furtado & Lima, 2003).

Na doenga crénica, € preciso considerar desde o impacto emocional
do diagnéstico, a convivéncia didria com o filho doente e até as
consequéncias da doenga e desenvolver estratégias proprias de
enfrentamento para cada uma destas etapas (Rodrigues et al, 2000; Souza &
Pires, 2003; Vieira & Lima, 2002).

A hospitalizagdo € percebida como sendo uma experi€ncia
desagraddvel porque determina processos de perda, independentemente da
faixa etdria e do tempo de permanéncia. Contudo, a situagdo da
hospitalizacdo para a crianca cria repercussdes diretas ao nivel do
desenvolvimento, tornando-a excessivamente vulneravel, causando uma
adaptacdo profunda tendo em conta as varias mudangas a que a crianga serd
sujeita no seu dia-a-dia (Morais & Costa, 2009). A informagdo acerca do
tratamento, faz com que os pais estejam envolvidos desde muito cedo,
quando a crianga e consequentemente a familia, ¢ admitida no hospital, isto
facilitd os pais na tomada de decisdo sobre a nova realidade que vao
enfrentar em torno da doenca do seu filho, permitindo assim uma integracio
precoce dos pais nos cuidados e uma transi¢do do processo de doenca-satide

N .

bem conseguida, promovendo uma adaptagdo a situac@o clinica exigida
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(Pedro, 2009).

Morais e Costa (2009) salientam ainda que, o processo de
internamento produz na crianga um duplo traumatismo, por um lado, o facto
de a crianga estar separada do ambiente familiar acolhedor, o que a torna
desprotegida e por, outro, ser levada ao hospital, que é um lugar bastante
desconhecido para ela. Os autores afirmam também, que é necessario a
presenca da familia, a mae em particular, prestando cuidados a crianga
durante o periodo de internamento, ajudando a crianca a enfrentar de forma
satisfatdria o ambiente hospitalar e ir gerindo o seu sofrimento e ansiedades
durante todo o processo (Morais & Costa, 2009). Por sua vez, Oliveira e
Collet (1999) salientam que € importante no momento da hospitalizagdo, a
crianga poder contar com ajuda dos familiares, assim, serd capaz de suportar
o seu sofrimento e ansiedade provocada pela doenca. Neste sentido, os
hospitais ndo devem limitar a presenca dos pais junto do filho, durante o
processo de internamento, por um lado para que a crianga ndo se sinta
abandonada e consiga suportar o seu sofrimento e ansiedade provocada pela
doenga, por outro lado, para que os pais ndo julguem que o seu filho nio estd
a ser bem tratado pela equipa de enfermagem/médica (Schmitz, 1989, citado
por Oliveira & Collet 1999).

Pedro (2009) salienta ainda que os profissionais de satide, enfermeiros
e médicos, em especial, representam os aliados privilegiados no apoio as
familias com necessidades de cuidados e na adaptagdo ao processo de
doenca e sadde. Uma vez que, neste contexto, a crianga tem a vida alterada
pelos tratamentos e efeitos impostos pela doenca, tornando-se uma
experiéncia multidimensional, tanto para ela como para a sua familia.

Whaley e Wong (1999) afirmam que, €¢ muito comum encontrar pais
que, diante da doenga dos filhos se mostram muito em baixo, pelo facto de
nido saberem gerir este novo acontecimento (a doencga). Também nio
partilham o seu sofrimento, ndo procuram ajuda dos profissionais, preferindo
ver e viver o problema apenas no seio familiar, como se externamente nao
houvesse apoio. Este facto acontece quando as familias diante do seu
sofrimento (doencga do filho), colocam limites, ou seja, fecham-se para o
exterior, como se nao pudessem partilhar os seus sentimentos com as outras
pessoas.

Cotim (2001) faz uma abordagem afirmando que a auto-estima dos
progenitores fica diminuida quando se confrontam com situagdes de doenga
cronica do seu filho. Os pais culpabilizam-se e interrogam-se sobre o que
terd falhado na sua atuagdo, podendo cair numa situagdo de desorganizacio
ou depressao (Rodrigues et al., 2000).

Os pais demonstram sentimentos negativos face a doenga dos filhos,
pois monstram-se apdticos, impotentes, com medo, raiva, ansiedade e até
mesmo depressdo. A culpabilizacdo, surge da necessidade que se tem para
encontrar causas racionais para os problemas, a culpa, resulta de uma falsa

suposicdo de que a incapacidade ou o problema ¢é fruto de um
comportamento errado durante, por exemplo, o periodo de gravidez. A raiva
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pode ser direcionada para dentro, fazendo com que a pessoa realize uma
auto-censura, adotando comportamentos punitivos, pode também ser
direcionada para fora, manifestando-se por comportamentos de isolamento
com toda a familia (Whaley & Wong, 1999). Também a descrenca funciona
como reacao dos pais, apds o diagndstico de uma doenga crénica ou grave na
crianca (Irvin, Klaus & Kennel, 1992, citados por Coletto & Camara, 2009).

A medida que a doenca da crianga vai se agudizando, os pais ficam
deprimidos, acompanhados de esgotamento fisico e mental, além de se
preocuparem com as despesas que a doenca acarreta, e também pelo facto de
viverem na divida, por falta de informagdo sobre a doenga e o apoio médico
que a crianca estd a receber (Whaley & Wong, 1989, citados por Monteiro,
2007).

Castro e Piccinini (2002) descrevem que os pais desenvolvem
sentimentos de culpa quando na esperanga de obterem uma explicacdao
acerca da doenga crénica do filho ndo a encontram, diminuindo a sua auto-
estima. A hospitalizacio na visio de Jorge (2004, citado por Monteiro, 2007)
provoca frequentemente nos pais sentimentos de culpa. Este autor, enfatiza
ainda que, muitos pais devido a doenca dos filhos pensam que falharam no
seu papel e nas expetativas de si proprios, o que poderd influenciar
negativamente o seu funcionamento e as capacidades de resposta ao
sofrimento do filho.

Numa primeira fase, a noticia de que o filho tem uma doenga crénica
provoca um choque intenso na familia, os pais desesperam, e encaram o
diagnéstico como uma sentenca de morte, sustentando a crenca de que nio
existe cura para a doenga, esta fase € caracterizada pela negacdo da doenga,
fazendo com que a familia fique retraida, acabando por fechar-se para o
exterior (Irvin, Klaus, & Kennel, 1992, citados por Coletto & Camara, 2009;
Subtil, 1995). Como tal, a liberdade limitada provocada pela doenga do filho
e os cuidados especiais que se deve ter, fazem com que os pais vivam em
profunda soliddo.

Segundo Sousa e colaboradores (2007), tal como na idade adulta, as
doencas crénicas na infancia sdao pautadas por crengas. A familia desenvolve
crencas em relacdo a sadde e a doenca, alguns padrées de comportamentos
sdo definidos pelo doente e sistema de apoio ao doente, em ligacdo aos
desafios comuns da vida, servindo de guia de decisdes e acdes. Os autores
salientam ainda que, as crengas se apoiam na identidade religiosa, étnica e
cultural, sobretudo, no que respeita aos significados associados aos sintomas
e tipos de doencga. Continuam ainda afirmando que, a forma como a familia
enfrenta a doenca crénica estd relacionada com um conjunto de crengas, que
podem facilitar ou dificultar a adaptagdo a doenca (Sousa et al., 2007).

Sdo vdrios os sistemas de crencas que as familias enfrentam, em torno
da doenca dos filhos (Sousa et al., 2007): (a) crencas sobre normalidade, (b)
crencgas sobre a doenga, e (c) crenga sobre a causa da doenca (e.g., ¢ comum
que as familias se questionem sobre “porqué eu ou nés?”).

Desta breve exposicao fica claro que, a doenga e o internamento da
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crianca no meio hospitalar representam focos de desestabilizacdo do seio
familiar. O diagnéstico de uma doenca crénica ou incapacidade tem sido
descrito por vérios autores como sendo um evento catastréfico, no qual a
realidade do mundo dos pais e de toda a familia se encontra destrocada
(Fisher, 2001, citado por Pedro, 2009).

1.4. Avaliacio da resposta dos pais a doenca dos filhos

Com o nascimento do filho, a vida dos pais muda de forma relevante e
essa mudanca pode adquirir um significado diferente quando o filho
apresenta uma doencga crénica ou grave. Esta situacdo apresenta-se de forma
complexa para a familia, uma vez que exige uma nova adaptacdo
psicoldgica, pois hd uma série de exigéncias novas que os pais terdo que
enfrentar (Fortes, 2007).

Os pais necessitam de ter conhecimentos e informagdes sobre a
maneira como devem lidar com a doenca do filho, em termos de
procedimentos, técnicas terapéuticas e cuidados a prestar em casa. Como tal,
é comum quando os pais recebem informagdes contraditérias acerca da
doencga do filho, procurarem outros médicos, hospitais, no sentido de se
obter rapidamente informacdo sobre a doenca do filho e diminuir o seu
sofrimento/angustia (Subtil, Fonte, & Relvas, 1995).

No entanto, um dos aspetos mais importantes para que a crianga se
adapte bem a essas condicdes € a resposta que os seus cuidadores ddo a essa
situacdo (Castro & Piccinini, 2004). A percecdo que os pais tém acerca da
doenga, bem como o seu ajustamento emocional € 0 modo como lidam com
a situacdo é de importancia fundamental para a adaptacdo em relagdo a
doenga.

Uma das formas de avaliar a resposta dos pais a doenga dos filhos é
através do Inventdrio de Respostas a Doenca dos Filhos (IRDF; Subtil,
1995).

A construgdo do IRDF obedeceu a duas etapas: construgdo e selecdo
dos itens do inventdrio. O questiondrio foi elaborado com o objetivo de
conter um amplo leque de respostas cognitivas, emocionais e
comportamentais, passiveis de ocorrerem, no caso dos pais, ter um dos seus
filhos(as) com uma doencga crénica/grave.

Assim, a partir de uma exaustiva revisdo bibliografica, Subtil e
colaboradores (1995) construiram uma lista de 80 itens, que envolviam
vdrias respostas possiveis dos pais face & doenca dos filhos. Efetuou-se um
primeiro pré-teste junto de cinco pais a viver situacdes semelhantes ao
objeto de estudo. Durante o preenchimento do questiondrio, os participantes
foram convidados a fazer comentdrios sobre os itens e a manifestar as
dificuldades no preenchimento. Como resultado, foram excluidas algumas
questdes e alterada a redacao de outras, ficando o questiondrio reduzido a 71
itens, agrupados em 12 categorias: expetativas positivas, expetativas
negativas, atitudes de resignacdo/aceitacdo da doenca, reavaliacido positiva
da doenca, auto-responsabilizacdo/culpabiliza¢do, protesto/revolta, atitude
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face ao tratamento, dificuldades emocionais em lidar com a situacdo,
depressao, evitamento/denegacgao, procura de apoio emocional, informacdo e
obtencdo de suporte emocional. Cada item € avaliado segundo uma escala
tipo Likert de quatro pontos de “Concordo muitissimo” a “Discordo
muitissimo”.

Na segunda etapa procedeu-se a selecao dos itens do inventario, tendo
em conta uma amostra de 181 pais de criancas hospitalizadas ou em
tratamento, com todas as criangas a apresentarem um diagndstico de doenca
crénica ou grave, nomeadamente: perturbacdes neuroldgicas, problemas no
crescimento ou desenvolvimento, problemas cardiacos, renais, pulmonares,
enddcrinos e metabdlicos, doengas oncolégicas e problemas neonatais
(Subtil et al, 1995).

Nesta etapa da construcio do inventdrio, a abordagem teve em conta
quatro aspetos: instru¢des, pontuagdo, elaboracdo do questiondrio e andlise
fatorial. Simultaneamente, procurou-se que as questdes fossem valorizadas
de modo a que uma pontuagdo elevada no somatério final correspondesse a
um estado de grande perturbacdo no respondente, enquanto, no sentido
inverso, uma baixa pontuagdo seria sinébnimo de uma boa organizagdo e
adaptacdo a situagdo.

O inventdrio de respostas a doenca dos filhos (IRDF), levou a
obtencdo de cinco fatores: a Descrenca (4 itens), Depressdo (11 itens),
Duvida (6 itens), Culpa/Impoténcia (8 itens) e Retraimento (3 itens).

Dada a relevancia da resposta dos pais a doenca dos filhos, este
mesmo instrumento de avaliacio serd objeto de estudo mais aprofundado ao
longo da componente empirica deste trabalho.

II — Objetivos

O presente trabalho de investigagdo tem como objetivo principal,
apresentar um estudo exploratério com o Inventdrio de Resposta a Doenca
dos Filhos (IRDF; Subtil, 1995) em contexto angolano, através de uma
amostra recolhida no Hospital Pedidtrico Pioneiro Zeca do Lubango.

Com vista a concretizar este objetivo, foram propostos os seguintes

objetivos especificos:

(a) Apos arecolha da amostra, efetuar os estudos da anélise dos itens do
IRDF;

(b) Efetuar estudos de evidéncia de validade de construto (anilise
fatorial exploratdria) e de precisdo (consisténcia interna);

(c) Analisar o impacto de varidveis sociodemograficas e familiares
(e.g., area de residéncia, nimero de filhos e nivel de escolaridade da
mae) no resultado total do IRDF;

(d) Comparar alguns dos resultados obtidos na amostra angolana com os
resultados de estudo realizado em Portugal (Subtil, 1995; Subtil et
al., 1995).
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IIT — Metodologia
3.1. Amostra

3.1.1. Selecao e recolha da amostra

A amostra foi recolhida no Hospital Pedidtrico Pioneiro Zeca do
Lubango, junto de um total de 204 acompanhantes de criangas as consultas
no referido hospital, nos meses de outubro de 2011 a marco de 2012.

Foram definidos vdrios critérios de inclusdo da amostra como:
preenchimento do consentimento informado por parte das acompanhantes
(maes, avés, irmd) das criancas, criancas de nacionalidade angolana,
criangas internadas ou a aguardar consulta por motivo de doenga crénica ou
grave, criangas sem nenhuma defici€éncia motora.

Atendendo as dificuldades antecipadas dos respondentes perceberem
os itens e a escala de cotacdo dos instrumentos utilizados, optou-se por
aplicar o protocolo de investigacdo em formato de entrevista individual, em
que o investigador colocava as questdes e registava as respostas do sujeito.

3.1.2. Caracterizacao da amostra

Num primeiro momento, passaremos a descrever os 204 sujeitos
acompanhantes das criangas envolvidas no estudo, todos do sexo feminino,
com idades entre os 16 € os 40 anos (M = 26.52 anos, DP = 5.14).

Da andlise feita a Tabela 1, denota-se que em termos de grau de
parentesco, dos 204 respondentes, 201 (98.5%) sdo mdes das respetivas
criangas que acompanhavam a consulta.

A etnia mais prevalecente na amostra ¢ Umbundo (n= 64, 31.4%).

Quanto ao estado civil, € de referir que a maioria dos acompanhantes
das criangas (n =78, 38.2%) vive em uniao de facto.

A religido predominante na amostra recolhida é a catdlica (n= 97,
47.5%).

A maioria dos respondentes (n = 114, 55.9%) apresenta como nivel
de escolaridade o ensino secunddrio.

Relativamente a drea de residéncia, notamos que na sua maioria
vivem nos arredores da cidade ou bairro (n = 117, 57.4%).

A principal fonte de rendimento dos 204 sujeitos (n = 111, 54.4%) é
o vencimento mensal, correspondendo a um nivel socioeconémico (NSE)
baixo (n = 136, 66.7%).

Olhando para a composicdo dos agregados familiares, a maior parte
dos agregados familiares sdo compostos por 1-5 pessoas (n = 139, 68.2%),
em que a maioria tem entre 2 a 3 filhos (n = 87, 42.7%).
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Tabela 1.
Caracterizacdo da Amostra Recolhida: Respondentes
Variavel N =204 %
Grau parentesco de quem preenche
Maie 201 98.5
Irma 1 0.5
Tia 2 1.0
Etnia
Nhaneca 63 30.9
Umbundo 64 31.4
Quimbundo 20 9.8
Nganguela 16 7.8
Cuanhama 23 11.3
Outras 18 8.8
Estado Civil
Solteiro 61 29.9
Casado 54 26.5
Unido de Facto 78 38.2
Separado 3 L5
Divorciado 2 1.0
Vitvo 6 2.9
Religiao
Catélica 97 47.5
Evangélica 24 11.8
Adventista 7° Dia 20 9.8
Tokuista 16 7.8
Igreja Universal RD 16 7.8
Kimbanguista 3 L5
Testemunha de Jeva 7 3.5
Outra 21 10.3
Nivel de Escolaridade
Ensino Bésico 76 37.3
Ensino Secundario 114 55.9
Ensino Superior 11 55
Area de Residéncia
Centro da Cidade 62 30.4
Arredores da cidades/Bairro 117 57.4
Aldeia/Quimbo 7 34
Comuna/Sede 12 5.9
Outro 6 2.9
Fonte de rendimento
Riqueza herdada/adquirida 4 2.0
Lucros, investimentos, ordenados 16 7.8
Vencimento mensal 111 54.4
Remuneracdo semanal, dia, tarefa 73 35.8
Nivel socioeconéomico
Baixo 136 66.7
Médio 68 33.3
Agregado Familiar
1-5 139 68.2
6-10 65 31.9
Numero de Filhos
1 52 25.5
2-3 87 42.7
4-7 65 31.8
Etapa Ciclo Vital
Familias com filhos pequenos 95 46.6
Familias com filhos na escola 67 32.8
Familias com filhos adolescentes 39 19.1
Familias com filhos adultos 3 1.5

14

Para a definicdo da etapa do ciclo vital da familia, recorremos as
categorias descritas por Relvas (1996): formagdo de casal, familia com filhos
pequenos, familias com filhos na escola, familias com filhos adolescentes e

familias com filhos adultos. A maioria das familias da nossa amostra esta
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inserida na etapa do ciclo vital de familias com filhos pequenos (n = 95,

46.6%).
Os dados apresentados na Tabela 2 reportam-se as caracteristicas

das criangas da amostra recolhida.

Relativamente a varidvel idade, a maior parte (n = 86) das criancas
tém entre 1-3 anos de idade, com uma média de 2.29 (DP = 2.72), com um
minino de alguns meses de idade até um maximo de 12 anos.

Encontra-se uma distribui¢cdo aproximada para a varidvel sexo, com
um niimero muito préximo de criancas do sexo masculino (n = 106, 52.0%)
e do sexo feminino (n = 98, 48.0%).

De referir que 7.4% das criangas estd a frequentar o pré-escolar. E
importante salientar que a maioria (n = 167, 81.9%) nio esta a frequentar a
escola.

Quanto as varidveis relacionadas com a hospitalizacio, 126 criancas
e acompanhantes percorrem uma distincia de 1-5 quilémetros para
chegarem ao hospital, sendo que a maioria (n = 111, 54.4%) usa
preferencialmente o tdxi como meio de deslocacao para o hospital.

Tabela 2.
Caracterizacdo da Amostra Recolhida: Criangas e Hospitalizacdo
Varidvel N =204 %
Idade da Crianca
Menores de 1 ano (meses) 68 333
1-3 86 42.1
4-6 32 15.7
7-12 18 8.9
Sexo da Crianca
Masculino 106 52.0
Feminino 98 48.0
Ano de escolaridade
Pré-escolar 15 7.4
1° ano 4 2.0
2° ano 9 44
4° ano 5 2.5
5% ano 4 2.0
Distancia do Hospital
1-5 126 61.6
6-15 48 235
16-30 16 8.0
31-45 14 7.0
Meio de deslocacao
A pé 15 74
Carro 39 19.1
Mota 32 15.7
Taxi 111 54.4
Ambulancia 5 2.5
Outro 2 1.0
Hospitalizac¢des anteriores
0 59 28.9
1 54 26.5
2 56 27.5
3 32 15.7
4 2 1.0
5 1 0.5

Quanto ao ndmero de hospitalizacdes anteriores, é de referir que 59
(28.9%) criancas foram, nesta ocasido, internadas pela primeira vez. Quanto

Inventério de Resposta a Doenca dos Filhos: Estudo Exploratério para a Populacdo Angolana
Domingos Bento Lupassa Simao (e-mail: juaneysesimao@yahoo.com.br) 2012



16

as doengas apresentadas pelas criancas, encontramos uma diversidade de
patologias (e.g., anemia falciforme, bronquite, desnutri¢do), sendo a mais
prevalecente a maldria (n = 47, 23.0%) (cf. Tabela A2 do Anexo A

3.2. Instrumentos

O protocolo utilizado para a presente investigacdo foi constituido
pelos seguintes instrumentos de avaliacdo: Questiondrio Sociodemogréfico,
Questiondrio de Hospitalizacdo, e o IRDF.

Antes de dar inicio a aplicacgdo do protocolo, utilizou-se um
documento de consentimento informado para que os sujeitos envolvidos no
estudo tomassem conhecimento dos objetivos do estudo, do -carater
voluntdrio da participacdo, no sentido de aceitarem as condi¢des da
investigaciao, bem como, a garantia do anonimato e a confiabilidade das suas
respostas (cf. Anexo B).

Questionario Sociodemografico: O uso deste questiondrio teve
como objetivo recolher dados sociodemogréficos e familiares, das criancas e
respetivas familias que participaram no estudo, nomeadamente: dados
pessoais (e.g., idade, género, estado civil), caracteristicas da habitacdo (e.g.,
ndmeros quartos, casas de banho), principal fonte de rendimento da familia
(e.g., riqueza herdada, vencimento mensal, remuneraciao por semana, dia ou
tarefa), composicdo do agregado familiar. Foram adicionadas varidveis
relacionadas com a realidade angolana, como por exemplo a etnia (e.g.,
Umbundo, Nhaneca), religido (e.g., catdlica, tokuista), drea de residéncia
(e.g., centro da cidade, arredores da cidade/bairro, aldeia/quimbo), tipo de
habitacdo (e.g., apartamento, vivenda, casa de adobe) (cf. Anexo C). A
informacao acerca do NSE foi obtida através de uma férmula de célculo que
tinha em conta vdrias varidveis recolhidas através do questiondrio
sociodemografico (e.g., drea de residéncia, tipo de habitagdo, caracteristicas
da habitacdo, eletrodomésticos e conforto, principal fonte de rendimento da
familia), no sentido de obter um indicador mais ajustado para a realidade
angolana (cf. Anexo D).

Questionario Complementar: Este questiondrio foi desenvolvido de
raiz para o presente estudo, abordando vdrios aspectos tais como: Dados
Pessoais da Crianga (e.g., idade, sexo, frequéncia escolar), Dados sobre
Quem Preenche (e.g., parentesco, profissdo e nivel de escolaridade dos pais),
Dados sobre a Saude/Hospitalizagdes (e.g., distdncia da residéncia ao
hospital, historial da doenca, tipo de tratamento), com o objetivo de se
esclarecer o motivo pela qual a crianca foi para o hospital (cf. Anexo E).

Inventario de Resposta a Doenca dos Filhos (IRDF; Subtil, 1995):
Utilizou-se a versdo portuguesa desenvolvida por Subtil (1995), cujo

! Para uma caracterizacio mais exaustiva da amostra, consultar Anexo A.
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objetivo € avaliar a resposta dos pais diante da doenca dos filhos. Os 32 itens
sao cotados numa escala tipo Likert: concordo muitissimo, concordo,
discordo e discordo completamente. Uma pontuagdo mais elevada no IRDF
corresponde a um maior desconforto face a doenga dos filhos. Os estudos de
andlise fatorial (com rota¢do varimax) apontaram para a obtencdo de cinco
fatores explicativos de 50.61% da variancia total. O fator 1 (Descrenca)
explica 10.32% da variancia total, em que os itens representam a descrenga
dos pais perante a doenca dos filhos (4 itens). O fator 2, Depressdo/Anedonia
(15.46% da variancia total) avalia até que ponto os pais ficam deprimidos
face a doenca dos filhos (11 itens). O fator 3, Duvida, explica 9.61% da
variancia total, e avalia a ddvida que os pais t&€m sobre a assisténcia prestada
face a doenga do filho (6 itens). Por sua vez, o fator 4, Culpa/Impoténcia
(9.80% da variancia total), avalia o sentimento de culpa e a impoténcia dos
pais diante da doenca dos filhos (8 itens). Por dltimo, o fator 5, Retraimento,
explica 4.79% da variancia total, mostrando até que ponto os pais se sentem
retraidos para o mundo exterior devido a doencga dos filhos (3 itens). A
consisténcia interna da escala foi avaliada pela determinagdo do coeficiente
alfa de Cronbach, com um valor de .89 para o conjunto dos 32 itens da
escala. Antes de dar inicio ao processo da recolha da amostra, procurou-se
apurar junto de algumas maes até que ponto os itens estariam ajustados a
realidade angolana (cf. Anexo F).

3.3. Anilises estatisticas

Com recurso ao Statistical Package for the Social Sciences (SPSS 17,
versdo 17.0) (SPSS Inc, 2008), no final do més de dezembro de 2011,
procedeu-se a construgdo da base de dados.

Efetuaram-se as seguintes andlises estatisticas:

a) Estatisticas descritivas dos itens do IRDF (média, desvio-padrio,
moda) e de estudo de frequéncias para a caracterizacido da amostra;

b) Estudos de andlise fatorial exploratéria dos itens do IRDF;

¢) Estudo da consisténcia interna dos itens do IRDF, através do alfa de
Cronbach.

d) Foi utilizado o teste ¢ de student para amostras independentes para
o estudo do impacto das varidveis sociodemograficas no total do IRDF.
Utilizou-se também a ANOVA neste mesmo estudo. No caso da ANOVA se
revelar estatisticamente significativa, procedeu-se ao teste de comparagdes
multiplas de Bonferroni, para identificar onde se encontravam as diferencas.

IV - Resultados

4.1. Estudos de analise de itens do IRDF

De acordo com o exposto na Tabela 3, observamos uma média mais
elevada no item 13 “Tenho medo que o meu filho fique deficiente”, (M =
2.63; DP = 1.10). Por sua vez, o item 27 “Nao vale a pena fazer mais nada”
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apresenta a média mais baixa (M =1.38; DP = 0.60). No que se refere a
moda, os valores variam entre 1 e 3, sendo 2 o valor da moda mais
frequente. E de referenciar ainda que todos os itens pontuam desde o minimo
ao maximo da escala de cotagdo, que vaide 1 a 4.

Tabela 3.
Estatisticas Descritivas dos Itens e do Resultado Total do IRDF
Itens IRDF M DP Mo Min-Max Assimetria Curtose
1 2.08 0.80 2 1-4 0.86 0.76
2 2.05 0.56 2 1-4 0.53 1.90
3 2.28 0.82 2 1-4 0.34 -0.32
4 2.08 0.64 2 1-4 0.04 -0.27
5 2.17 0.58 2 1-4 0.56 1.14
6 1.58 0.78 1 1-4 1.40 1.64
7 1.98 1.00 2 1-4 0.85 -0.28
8 153 0.71 1 1-4 1.39 2.01
9 231 0.95 2 1-4 0.33 -0.75
10 1.77 0.71 2 1-4 1.18 2.40
11 2.11 0.89 2 1-4 0.75 0.02
12 1.90 0.89 1 1-4 0.50 -0.90
13 2.63 1.10 3 1-4 -0.23 -1.27
14 1.54 0.67 1 1-4 1.23 2.02
15 1.94 0.65 2 1-4 0.82 2.10
16 1.63 0.70 1 1-4 1.17 1.89
17 1.93 1.06 1 1-4 0.72 -0.84
18 1.68 0.63 2 1-4 0.50 -0.03
19 1.70 0.78 2 1-4 1.16 138
20 1.70 0.66 2 1-4 0.95 1.78
21 1.87 0.67 2 1-4 0.85 1.88
22 1.70 0.80 1 1-4 1.23 1.38
23 2.60 0.82 3 1-4 -0.40 -0.33
24 1.71 0.65 2 1-4 0.91 1.96
25 1.80 0.67 2 1-4 0.76 135
26 152 0.76 1 1-4 1.40 1.36
27 138 0.60 1 1-4 1.75 3.80
28 1.77 0.50 2 1-4 0.09 2.81
29 1.89 0.51 2 1-4 0.72 4.86
30 152 0.55 1 1-4 0.36 -0.99
31 1.74 0.60 2 1-4 0.45 0.89
32 152 0.60 1 1-4 0.95 1.34
Total IRDF  59.62 8.18 - 40-100 0.96 483

Quanto a assimetria, verificamos que a maioria dos itens apresenta
valores positivos sendo os itens 13 e 23 com valores negativos, os itens com
maior afastamento do zero sdo: 6, 8, 10, 14, 16, 19, 22, 26, 27. Para concluir,
temos os valores da curtose (achatamento da curva da distribuicdo dos
resultados), com alguns itens a apresentarem um maior afastamento do 0
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(e.g., 2,8, 10, 14, 29).

4.2. Estudos de validade de construto: Analise fatorial

exploratoria IRDF

Para determinar a estrutura fatorial do IRDF, efetuou-se uma analise
exploratdria dos seus componentes. Numa primeira fase fez-se a verificacao
dos pressupostos necessdrios para a realizacdo da referida anélise. Pestana e
Gageiro (2003) referem que, para a realizacdo da andlise fatorial &
importante que a amostra seja suficientemente grande, de forma a garantir
que caso uma segunda andlise seja feita, os mesmos fatores se mantenham.
Tendo em conta ao nimero de itens do IRDF (32 itens), para satisfazer o
requisito de 5 sujeitos por cada item do IRDF, seriam necessdrios 160
sujeitos. Ora, atendendo ao niimero de sujeitos da amostra recolhida (N =
204), pode-se afirmar que este pressuposto foi alcancado.

Utilizaram-se dois procedimentos estatisticos para verificar a
fatoriabilidade da amostra, que sdo: o Kaiser-Meyer-Olkin (KMO), para
medir a adequagdo da amostra e o teste da esfericidade de Bartlett (Pestana
& Gageiro, 2003). O resultado que se obteve no teste de Kaiser-Meyer-Olkin
(.676) mostrou-se razodvel, o que indica que a analise de componentes
principais da amostra pode ser feita e o teste de esfericidade de Bartlett
mostrou-se significativo, X2(496) = 2862.587, p <.001), certificando que as
varidveis podem ser correlacionveis. E de referir também que o teste da
normalidade da distribui¢do, apontou para a nao normalidade da distribuicao
do resultado total do IRDF (K-S=.091, p < .001), no entanto, em amostras
de maiores dimensdes tal situagcdo € recorrente, permitindo, ainda assim, a
realizacdo de estudos de andlise fatorial (Pestana & Gageiro, 2003).

Seguidamente, efetuou-se uma extracdo inicial de componentes, na
qual se identificaram 10 fatores com 68.92% da variancia total explicada (cf.
Anexo Q).

Recorreu-se também a andlise do scree-plot (cf. Anexo G), como
grifico da varidncia pelo nimero de componentes, que indica os pontos com
maior inclinacdo, sendo indicativos do nimero apropriado de componentes a
reter (Pestana & Gageiro, 2003).

Uma vez que o numero de fatores sugeridos pelo SPSS com
eigenvalues superiores a 1 era excessivo e atendendo ao facto do scree-plot
apontar para a retencdo de um menor nimero de fatores, procedeu-se a
extragdo e respetiva rotacdo forcada a 5 fatores (optou-se por proceder a
extragdo de 5 fatores, no sentido de averiguar a replicacdo da estrutura
fatorial da versao portuguesa).

De acordo com Pestana e Gageiro (2003), o método de rotacdo
(varimax) pretende que, para cada fator principal, estejam apenas alguns
pesos significativos e que todos os outros estejam préximos de zero, para
facilitar a leitura dos dados.
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Tabela 4.
Andlise Factorial Exloratoria: IRDF 5 fatores (Rotacdo Varimax)
Itens Componentes IR
IRDF 1 2 3 4 5
30 793 629
16 763 582
19 739 546
22 697 486
32 660 436
24 659 434
17 625 391
14 .621 .386
27 572 327
18 491 241
8 470 221
12 676 457
28 675 456
13 .600 .360
3 573 328
4 548 300
10 464 215
2 437 191
11 -393 154
25 735 .540
21 724 524
31 673 453
20 573 328
26 556 309
7 765 585
1 .617 381
5 441 194
6 -399 159
23 681 464
15 494 244
9 A74 225
29 200 040
Varidncia 16.288 10.051 9.415 6.981 6.379
Total

Na Tabela 4, é possivel visualizar que os cinco fatores explicam
49.114% da variancia total. Olhando para os resultados vemos que sdo
bastantes diferentes em relacdo aos da versdo original, quanto a distribui¢io
numérica dos itens pelos fatores, assim como ao contetido dos itens que cada
fator possui.

Podemos observar na Tabela 4, que o Factor 1 ¢ composto por 11
itens, com valores de saturacdes que oscilam entre .470 e .793 e explicando
16.288% da varidncia. A andlise dos itens que compdem este fator
comparados com o IRDF de Subtil (1995), indica que existe uma mistura de
itens dos cinco fatores ou seja dos 11 itens, s6 um € que pertence ao Fator 1
(Descrenca), quatro itens pertencem ao Fator 3 (Duvida), trés ao Fator 5
(Retraimento), dois ao Fator 4 (Culpa ou Impoténcia) e um ao Fator 2
(Depressao).

Quanto ao Fator 2, constituido por oito itens, em que os valores de
saturagdo variam entre -.393 e .676. Destes oito itens apenas dois (3 e 13)
pertencem ao fator Depressdo de Subtil (1995), trés ao Fator 4 (Culpa ou
Impoténcia), dois itens ao Fator 1 (Descrenga) e um ao Fator 3 (Duvida).

Seguidamente, temos o Fator 3, com cinco itens com valores de
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saturagdo situados entre .556 e .735, explicando 9.415% da variancia, onde
trés itens (21, 31 e 20) pertencem ao Fator 4 (Culpa) e dois itens (25 e 26) ao
Fator 2 (Depressao), de acordo com Subtil (1995).

No Fator 4, composto por 4 itens, o nivel de saturagc@o situa-se entre
399 e .765, trés itens (7, 1 e 5), pertencem ao Fator 2 (Depressdo) e um item
(item 6) ao fator 3 (Duvida) da versdo portuguesa (Subtil, 1995).

Por ultimo, no Fator 5, (4 itens) com valores de saturagdo que oscilam
entre .200 e .681, onde trés itens pertencem ao Fator 2 (Depressdo) e um
(item 29) ao Fator 1 (Descrenca).

Ao analisarmos estes resultados, damos conta de que ndo foi obtida
uma replicacdo exata da estrutura factorial da versdo original do IRDF
(Subtil, 1995).

4.3. Estudos de precisao: Consisténcia interna do IRDF

A consisténcia interna aponta para “o grau de uniformidade ou de
coeréncia existente entre as respostas de um sujeito a cada um dos itens que
compdem a prova” (Almeida & Freire, 2003, p.163). Os autores salientam
ainda que, o alfa de cronbach é o procedimento estatistico utilizado
habitualmente para a andlise da consisténcia interna das escalas de tipo

Likert, tal como acontece com o IRDF.
Perante a natureza exploratéria deste estudo, procedeu-se ao cdlculo

do alfa de Cronbach para o resultado total do IRDF. O valor do alfa de
Cronbach obtido para a escala total do IRDF foi de .759, traduzindo-se num
valor adequado e util para efeitos de investigacdo (Pestana & Gageiro,
2003).

Com a finalidade de perceber se eliminando algum dos itens do IRDF
resultaria num aumento do valor do alfa de Cronbach do IRDF, as
correlagdes item-total corrigidas e os valores do coeficiente alfa caso os itens
fossem eliminados foram analisadas. Neste sentido, diversos itens
apresentavam um funcionamento menos ajustado, nomeadamente: 1, 2, 5, 6,
7,20, 21, 23, 29 (assinalados a itdlico na Tabela 5). A correlagdo mais fraca
com o total encontra-se, por exemplo nos itens 5 “Cada dia que passa parece
uma eternidade”, 21 “Receio que estejam a fazer experi€éncias com o0 meu
filho”, 23 “Preciso sempre de alguém a minha beira” e 29 “Esta doenca deve
estar relacionada com outra que teve anteriormente”, denotando-se um
ligeiro aumento do valor do alfa de Cronbach caso estes itens fossem
removidos.
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Tabela 5.
Consisténcia Interna do IRDF: Correlacdo item-total corrigida e alfa com

eliminagdo do item

Item Correlacio item-total Coeficiente alfa com
IRDF corrigida eliminacio do item

1 .032 .766
2 .009 763
3 238 155
4 253 154
5 .083 .761
6 .099 .762
7 .075 .767
8 342 749
9 314 750
10 455 7144
11 .164 7159
12 209 157
13 302 152
14 .387 748
15 444 145
16 .396 147
17 216 758
18 .385 748
19 424 745
20 .063 .762
21 .082 761
22 .398 746
23 126 761
24 441 145
25 254 154
26 357 748
27 .340 750
28 449 748
29 .061 .761
30 490 745
31 313 751
32 .544 742

4.4. Estudo de impacto das variaveis sociodemograficas e
familiares no resultado total do IRDF

Neste ponto pretende-se analisar o impacto das varidveis
sociodemograficas e familiares no resultado total do IRDF.

Dos dados apresentados na Tabela 6, denota-se que a média no
resultado total do IRDF € superior nas criangas do sexo masculino (M =
61.33, DP = 8.60) relativamente ao sexo feminino (M = 57.77, DP = 7.29),
sendo esta diferenga estatisticamente significativa, #202) = 3.181, p = .002.

Para o impacto da varidvel idade da crianca (atendendo as faixas
etdrias consideradas) no resultado total do IRDF, notou-se que o resultado
ndo ¢ estatisticamente significativo, F(3,200) = 0.860, p = .463.

No que toca ao impacto da varidvel etnia, verificamos que o facto de
ser Nhaneca, Umbundo, Quimbundo, Nganguela, Cuanhama ou de qualquer
outro grupo étnico ndo influencia de forma estatisticamente significativa o
resultado total do IRDF, F(5,198) = 0.349, p = .882.

Analisou-se igualmente o impacto da varidvel area de residéncia e
verificou-se uma diferenca estatisticamente significativa, F(4,200) = 7.296, p
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< .001, no sentido das respondentes residentes numa aldeia/Quimbo
apresentarem um resultado superior no IRDF (M = 73.43, DP = 18.46) face
as restantes dreas de residéncias consideradas (e.g., centro da cidade,
bairros), dados estes obtidos através do teste de Bonferroni.

O nivel de escolaridade da mae, apresentou um resultado
estatisticamente significativo no total do IRDF, F(4, 196) = 2.562, p = .040.
De acordo com o teste do Bonferroni, os resultados indicam a existéncia de
diferencas significativas entre as mades que completaram o ensino superior
face a todos os restantes ciclos de estudos mais baixos, no sentido das
primeiras apresentarem um resultado mais baixo no total do IRDF (M =
54.73, DP =4.71).

Tabela 6.

Resultados do Impacto das Varidveis Sociodemogrdficas e Familiares no
Resultado Total do IRDF (médias, desvios-padrdo, t-Student, ANOVA e

Bonferroni)
Varidvel n M bp F/t P Bonferroni
Sexo crianca
Masculino 106  61.33 8.60 3.181%* .002 -
Feminino 98 57.77 7.29
Idade crianca
0 68 60.82 9.82
1-3 86 59.34 8.32 0.860 463 -
4-6 32 58.50 4.52
7-12 18 58.39 4.10
Etnia
Nhaneca 63 60.08 10.68
Umbundo 64 58.86 7.23
Quimbundo 20 59.25 8.07 0.349 .882 -
Nganguela 16 61.63 342
Cuanhama 23 59.39 6.28
Qutras 18 59.61 6.87
Area residéncia
Centro cidade 62 57.95 5.86 . .
Aldeia/ bo >
Arredores 117 59.19 172 o (gulm. o
cidade/Bairro 7.296%* oor e ;0 a cidade,
Aldeia/Quimbo 7 7343 1846 ‘C’gr;’l u‘r’lr:fse " ¢
Comuna/Sede 12 61.92 8.39
Outro 6 64.50 1.64
Nivel escolaridade
mae
1° ciclo 49 60.86 6.09 Superior <
2° ciclo 73 60.38 10.10 2.562% 040 o o -
3° ciclo 40 6048  7.10 ;OCTCiO’ Zciclo,
Secunddrio 28 5661  7.12 cie Z e
Superior 11 5473 471 secundano
NSE
Baixo 136 60.47 8.85 2.126%* .035 -
Médio 68 5791 6.35
Numero de Filhos
1 52 60.46 7.07
7.284%%* .001 4-7>23
2-3 87 57.26 7.19 8 0
4-7 65 62.09 9.41

*p<.05 *p<.0l
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7

O impacto da varidvel NSE no resultado total do IRDF ¢
estatisticamente significativo, #(202) = 2.126, p = .035, com o NSE baixo
com um resultado superior no total do IRDF (M = 60.47, DP = 8.85) face ao
NSE médio (M =57.91 e DP = 6.35).

Por fim, o nimero de filhos produz um impacto estatisticamente
significativo no resultado total do IRDF, F(2, 201) = 7.284, p < .001. De
forma a clarificar entre que niveis desta varidvel se situam as diferencas,
fizemos recurso ao teste de comparagdes multiplas de Bonferroni, em que os
resultados indicam um resultado superior no IRDF quando o nimero de
filhos vai de 4-7 (M = 62.09, DP = 9.41) face as familias com 2-3 filhos (M
=57.26, DP =17.19).

V - Discussao

Antes de refletirmos sobre os resultados alcangados, € imperioso
destacar que o presente estudo € de natureza exploratdria, uma vez que € o
primeiro trabalho com o Inventdrio de Resposta a Doenga dos Filhos (IRDF;
Subtil, 1995) para a populagdo angolana.

As reflexdes dos resultados alcancados recaem fundamentalmente
sobre a andlise comparativa entre os resultados obtidos e os pressupostos
tedricos existentes sobre a problemdtica, procurando discuti-los tendo em
conta a realidade angolana.

Em relagdo as caracteristicas da amostra, um aspeto a realcar € o
facto de serem apenas as mulheres a participar no estudo, o que nos leva a
dizer que na realidade angolana é comum serem as mulhres e de preferéncia
as maes e ndo os pais a levarem as criangas aos hospitais.

Segundo Garralda (1994, citado por Coletto & Camara, 2009), as
doengas crénicas mais comuns na infincia, constituem um grupo de
patologias variadas e com caracteristicas diversas e na sua maior parte sao
consideradas como graduais, causando problemas fisicos e a nivel do
desenvolvimento das préprias criancas. Na realidade angolana e sobretudo
no Hospital Pedidtrico Pioneiro Zeca do Lubango, encontramos como
patologias mais frequentes a anemia falciforme, diarreias, bronquites,
desnutri¢do, VIH, sendo a mais comum a maléria. Os resultados do nosso
estudo sdo congruentes com a realidade angolana, pois a maldria é uma
doenga muito comum neste contexto, mesmo na infancia.

Os resultados mostram ainda que, algumas maes/acompanhantes sdao
obrigadas a percorrerem longas distdncias para chegarem aos servicos de
saide com maiores capacidades de atendimento, isto porque nos locais onde
vivem, e tendo em conta a realidade angolana s6 existem os chamados
postos médicos, onde s@o prestados os cuidados basicos de saide e que por
vezes ndo sdo suficientes tendo em conta a gravidade da patologia
apresentada pelas criancgas.

Passando agora para a andlise das propriedades psicométricas do
IRDF, na analise dos itens, verificamos que dois itens tendem afastar-se
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mais dos valores médios dos itens do IRDF: o item 13 por apresentar uma
média mais elevada e o item 27 por apresentar uma média mais baixa. O
item 13 “Tenho medo que o meu filho fique deficiente”, enquadra-se no
fator Depressdao/Anedonia (Subtil, 1995). Este facto deve-se em parte, ao
medo e limitagdes de se ter um filho deficiente. De acordo com Pangrazzi
(1999, citado por Lopes, 2008), ter um filho com deficiéncia é um
ingrediente para o desenvolvimento de uma depressdo por parte dos pais da
crianca. Whaley e Wong (1999) afirmam que, € muito comum encontrar pais
que se mostram muito em baixo, pelo facto de ndo saberem gerir este
acontecimento (a doenga), retraem-se e vivem sentimentos de culpa,
acreditando que t€m uma participacdo na doenga do filho. Na realidade
angolana esta andlise faz sentido na medida em que ter um filho deficiente
para além de dar uma outra dindmica a vida da familia também causa muito
sofrimento e porque também podem sofrer discriminagdo por causa do filho
com deficiéncia.

Por sua vez, o item 27 “Nao vale apena fazer mais nada”, pertence ao
fator Descrenca (Subtil, 1995). Tendo em conta o resultado mais baixo que o
item 27 apresenta, isto indica as mdes angolanas mantém uma elevada
esperanca na recuperacdo dos seus filhos, uma vez que um resultado mais
elevado neste item se traduziria na preocupacido que os pais demonstram
quando a doencga do seu filho parece ndo ter solugdo (cura), revelando-se
descrentes, ou seja, ndo acreditariam que a situagdo pudesse reverter-se,
diante desta situagao.

Relativamente aos resultados da analise fatorial, os dados obtidos na
presente investigacdo revelam algumas diferencas (dada a diferencas
existentes entre os dois contextos, Angola e Portugal). Comparativamente
aos resultados da amostra portuguesa (Subtil, 1995), e tendo em conta a
discrepancia cultural existente nos dois povos, ainda assim, a varidncia total
explicada para os cinco fatores considerados é bastante préxima, 49.114%
para Angola e 50.061% para Portugal.

Nao se obteve uma replicacdo da estrutura fatorial de cinco fatores do
IRDF (Subtil, 1995), destacando-se o elevado nimero de itens que saturam
no Fator 1 e o reduzido ndmero de itens no Factor 5 (e.g., itens 23, 15, 9, 29;
cf. Tabela 4).

No Fator 1, dos 11 itens, s6 1 pertence ao fator Descrenga (fator este
que, originalmente, possui 4 itens; Subtil, 1995). Nesta mesma linha de
pensamento, verifica-se que no Fator 2, dos 8 itens (na versdo angolana), 2
itens (e.g., 13 “Tenho medo que o meu filho fique deficiente” e 3 “Nao estou
preparado(a) para viver a experiéncia da doenca do meu filho”), na versao
portuguesa (Subtil, 1995) pertencem ao fator Depressdo (constituido por 11
itens). No Fator 3, trés dos 5 itens pertencem ao Fator Culpa e dois itens ao
Fator Depressdao (e.g., 25 “Tudo isto parece-me mentira” e 26 “Estou
desesperado(a)”), comparativamente com a versio original, nenhum destes
itens fazem parte do fator em andlise.O Fator 4 é composto por apenas
quatro itens (e.g., 7 “Sinto-me confuso(a)” 1 “Estou incapaz de tomar
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decisdes” 5 “Cada dia que passa parece uma eternidade” 6 “Duvido que este
tratamento seja o melhor”), olhando para a versao original, este fator &
composto por 8 itens (Subtil, 1995), vemos que estes itens estdo distribuidos
nos fatores Depressao (itens 1, 5 e 7) e Divida (item 3). Por dltimo, o Fator
5, com 4 itens, onde 3 itens (e.g., 23 “Preciso sempre de alguém a minha
beira”, 15 “Sinto-me insuguro” e 9 “Perdi o apetite”) pertencem ao fator 2
(Depressao) e um item (29 “Esta doenca deve estar relacionada com uma
outra”), ao Fator Descrenca que, na versdo portuguesa é composto por 3
itens (itens 24, 32 e 22).

Estes resultados devem-se, possivelmente, por um lado, pela falta de
compeenssao/interpretacdo das respondentes, sobre a informagdo que o
questiondrio procura recolher, e porque muitas das respondentes se
mostravam acanhadas em responder, por ser a primeira vez que respondiam
a um questiondrio. Por outro lado, as respondentes apresentavam
dificuldades em dar respostas ao questiondrio, devido ao fraco vocabuldrio
que algumas possuiam da lingua portuguesa.

Entrando agora para andlise da consisténcia interna do IRDF, e tendo
em conta a classificacdo de Pestana e Gageiro (2003), o valor de alfa de
Cronbach obtido para a angolana (.759) € razodvel para efeitos de
investigacdo e ligeiramente inferior ao valor da versdo portuguesa. Na
versdo original do IRDF (Subtil, 1995), o valor obtido para a escala total
IRDF foi de .89 e remete para uma consisténcia interna boa. Tendo em conta
a existéncia de itens da escala que funcionam menos bem (e.g., 1, 2, 5, 6, 7,
20, 21 e 29), eliminando por exemplo o item 5 (Cada dia que passa parece
uma eternidade), o alfa de Cronbach aumentaria muito pouco (.761).
Propormos assim uma revisao dos itens no sentido de ajustar o conteido de
alguns para a realidade angolana.

Centrando agora as atengdes nas reflexdes acerca do impacto das
variaveis sociodemograficas e familiares no resultado total do IRDF.
Verifica-se um resultado estatisticamente significativo para as criangas do
sexo masculino, indicando que as mies da nossa amostra reagem de forma
mais negativa quando o filho doente é do sexo masculino.

Contrariamente ao sexo da crianga, a varidvel idade da crianca nao se
revelou estatisticamente significativa no resultado total do IRDF, indicando
que, o facto de as criangas internadas serem de meses, 1-3, 4-6, 7-12 anos,
ndo influencia na resposta das maes diante da doenca da crianga, ou seja, a
resposta das maies diante da doenca do filho ndo depende da idade da
crianca.

A varidvel etnia, mostrou que o facto de as maes angolanas serem
Nhaneca, Umbundo, Quimbundo, Nganguela, Cuanhama ou de qualquer
outro grupo étnico ndo influencia de forma estatisiticamente significativa o
resultado total do IRDF ou seja independentemente de que etnia for, a
resposta das maes angolanas diante da doenca do filho € a mesma.
Acrescenta-se dizendo que, independentemente de pertencer a qualquer uma
destas etnias, o sentimento de se ter um filho doente € o mesmo, conforme
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afirmam Whaley e Wong (1999) que, os pais demonstram sentimentos
negativos face a doenca dos filhos, pois monstram-se apaticos, impotentes,
com medo, raiva, ansiedade, culpa e até mesmo deprimidos.

Relativamente a drea de residéncia, verifica-se que o impacto no
resultado total do IRDF ¢ estatisticamente significativo. Denota-se que as
maes que vivem na Aldeia/Quimbo mostram-se mais preocupadas com a
doenca dos filhos. A realidade angolana mostra que o sistema de sdude nao
chega a todos locais com as mesmas condicdes, ou seja, os hospitais que
normalmente apresentam melhores condi¢des de tratamentos situam-se mais
no centro das cidades, fazendo com que a periferia ndo tenha hospitais em
melhores condi¢des nas suas variadas vertentes de atendimento ao doente.
Este facto faz com que as maes tenham poucas possibilidades de escolha,
for¢cando-as a percorrerem longas distdncias a procura de atendimento
médico com mais qualidade, justificando-se assim e resultado obtido no
nosso estudo.

O impacto da varidvel nivel de escolaridade da mae no resultado é
estatisticamente significativo. O que pode traduzir-se no seguinte: as maes
com nivel de escolaridade mais elevado sdo as que menores preocupagdes
apresentam quando o seu filho estd doente. Este resultado pode ser
justificavel pelo simples facto de maes com menos escolaridade ndo terem
dominios ou informagdes sobre as doencgas, o que ndo acontece com maes
com um nivel de escolaridade mais elevado porque dominam informagdes
sobre as doengas e t€ém maior facilidade de acesso a essas informagdes, este
facto é bem visivel na realidade angolana.

Em relacdo ao impacto da varidvel NSE no resultado total do IRDF,
nota-se que o resultado € estatisticamente significativo, o que quer dizer que
as maes com um NSE baixo tém mais preocupagdes quando o seu filho esta
doente, ou seja, quanto mais baixo for o NSE da familia, mais situacdes
dificeis as mies atravessam. Na realidade angolana esta situacdo é visivel,
devido as desigualdades sociais. S3o vdrios os recursos que a familia vai
colocar a disposi¢cdo devido aos custos que a doenca acarreta, como
aquisicdo dos medicamentos, alimentagcdo exigida pelos médicos e outros
bens (Whaley & Wong, 1989, citados por Monteiro, 2007), o que pode ser
uma grande fonte de stress e apreensdo por parte de familias de menores
recursos econémicos.

A varidvel ndmero de filhos produz um impacto estatisticamente
significativo no resultado total do IRDF, revelando que a preocupacdo das
maes aumenta quanto maior o ndmero de filhos.
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VI - Conclusoes

A doencga crénica ndo escolhe 0 momento para surgir, aparece no seio
da familia de uma forma inesperada, a qual terd que encontrar mecanismos e
estratégias para se adaptar a nova realidade.

A doenga crénica nos filhos representa um acontecimento relevante na
vida ndo s6 da crianca como das familias, gerando muito stress, obrigando a
que todos os elementos da familia estejam dentro do problema.

De uma manira geral os resultados alcangados nesta investigacdo,
foram sustentados pela informacdo presente no enquadramento tedrico, na
visdo de vdrios autores que abordaram questdes que tinham a ver com o
tema em andlise.

Apesar dos resultados alcangcados ao nivel da estrutura fatorial do
IRDF ndo serem uma replicacdo da versdo portuguesa, algo expectavel
atendendo ao peso dos fatores culturais, é importante referir que o estudo
revela um cardter inovador para a realidade anglana.

Destaca-se também a necessidade de se efectuarem estudos com maior
frequéncia sobre o tema em andlise, no sentido de se esclarecer cada vez
melhor esta questao da resposta das maes/pais diante da doenca dos filhos.

Como qualquer trabalho, este ndo foge a regra, ou seja apresenta
algumas limitagdes, nomeadamente: muitas dificuldades de comunicagdo
com os sujeitos que participaram do estudo, sobretudo na compreensdo da
lingua, dificultando a interpretacdo de certas questdes dos instrumentos de
recolhas utilizados no protocolo de investigagdo e a dimensdo da amostra
que poderia ser de maiores dimensdes para a realizacdo dos estudos de
andlise fatorial.

Sdo varios os ganhos que este estudo nos proporcionou, uma vez que é
o primeiro a ser feito para a populacdo angolana. Acreditamos que é um
trabalho que vai despertar o interesse em trabalhos futuros, sobretudo
aqueles que se interessarem pela temdtica da doenga crénica/grave das
criangas.

Termina-se este trabalho com a expetativa de que este estudo venha a
contribuir para a realidade angolana, no sentido de se aprofundar cada vez
mais o leque de conhecimentos da nossa cultura.
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Anexo A
Tabela Al
Caracterizacdo da amostra: Varidveis sociodemogrdficas
Varidveis n %
Profissao
Balconista 1 0.5
Banciaria 5 2.5
Camponesa 2 1
Contabilista 2 1
Costureira 1 0.5
Decoradora 1 0.5
Doméstica 12 5.9
Economista 1 0.5
Empregada de limpeza 3 1.5
Enfermeira 13 6.4
Escriva 8 39
Estudante 33 16.2
Farmacéutica 1 0.5
Lavadeira 3 1.5
Negociante 60 29.4
Professora 21 10.3
Secretaria 8 39
Vendedora 29 14.2
Religiao
Catélica 97 47.5
Evangélica 24 11.8
Adventista 7° dia 20 9.8
Tokuista 16 7.8
Igreja Universal RD 16 7.8
Kimbanguista 3 1.5
Testeminha de Jedva 7 34
Outras 21 10.3
Tipo de habitacio
Apartamento 22 10.8
Vivenda 65 31.9
Pau-a-Pique/Cubata 13 6.4
Casa de adobe 103 50.5
Outro 1 0.5
Nimeros de quartos
1 27 13.2
2 62 304
3 50 24.5
4 62 30.4
5 2 1.0
Numero de salas
0 8 39
1 161 78.9
2 33 16.2
3 2 1.0
Niumero de casa de banho
0 26 12.7
1 152 74.5
2 24 11.8
3 2 1.0
Nimero de cozinha
0 47 23.0
1 153 75.0
2 4 2.0
Agua canalizada
Sim 72 35.3
Nio 132 64.7
Gas
Sim 185 90.7
Nio 19 9.3
Electricidade
Sim-Rede 134 65.7
Sim-Gerador 40 19.6
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Esgotos

Frigorifico

Fogao

Televisao

Radio

Computador

Internet

Niao
Sim
Niao
Sim
Nao
Sim-gds/electricidade
Sim-lenha/carvdo
Nao
Sim
Nio
Sim
Niao
Sim
Nao
Sim
Nao

Meios de transporte

Escolaridade Pai

Profissao da Mae

Automével
Motorizada
Bicicleta

Automével+Motorizada

Automoével+Bicicleta
Motorizada+Bicicleta
Nenhum

4°-5° ano, 1° ciclo
6°-8° ano, 2° ciclo
9°-11° ano, 3° ciclo
12° ano, secundario
Superior

Balconista
Bancaria
Camponesa
Contabilista
Costureira
Decoradora
Doméstica
Economista
Empregada de limpeza
Enfermeira
Escriva
Estudante
Farmacéutica
Lavadeira
Negociante
Professora
Secretdria
Vendedora

30

77
127

136
68

168

180

186

18

50
154

48
156

14.7

37.7
62.3

66.7
333

82.4
14.2
3.4

88.2
11.8

91.2
8.8

24.5
75.5
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Tabela A2
Caracterizacdo da amostra: Varidveis referentes a Hospitalizacdo
Varidveis n %
Historial da doenca
Anemia 2 1.0
Bronquite 8 39
Desnutri¢do 3 1.5
Diarreia 3 1.5
Dispneia 2 1.0
Falciformacao 30 14.7
Falta de sangue 2 1.0
Maldria 47 23.0
Maléria e outras 21 10.3
VIH 33 16.2
Inicio da doenca
Stibito 2 2.0
Insidioso 200 98.0
Tipo de tratamento
Ambulatério 1 0.5
Internamento 203 99.5
Tempo de hospitalizacio prevista
4-7 dias 33 16.2
Mais de 7 dias 13 6.4
Indefinido 158 77.5
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Anexo B

FAGULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO

UNIVERSIDADE DE GOIMBRA

INFORMACAO AOS PARTICIPANTES

Nome da investigacao: Inventario de Resposta a Doenga dos Filhos: Estudo

Exploratério para a Populagao Angolana

Esta investigacio tem como objectivo: estudar a resposta dos pais

angolanos a doenga dos filhos

A colaboragio de todos os participantes é 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

colaboracdo. O seu contributo é extremamente importante.

CONSENTIMENTO

Eu, ,

declaro ter sido informado sobre esta investigaciao, bem como das
garantias de anonimato e confidencialidade. Assim, aceito responder ao

protocolo que me foi apresentado.

Lubango, de ,de 201__

(Assinatura)
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Anexo C
MI PSICOLOGIA
FPCE-UC/UPRA
2011/2012
Questionario demografico

Codigo:
Data: / /
Local de recolha dos dados:

Dados de Identificacio do préprio
Sexo: FEM MASC
Idade: Anos

Nivel de escolaridade (se for adulto, escrever o ultimo ano concluido)

(se for crianga/adolescente, escrever o ano que estd a frequentar
actualmente)

Profissao:

(Escrever a profissdo exacta referida pelo sujeito)

Estado Civil:
Solteiro (a)

Casado(a) Recasado: Sim /Nao

Uniao de facto
Separado(a)
Divorciado(a)

Viuvo(a)
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Etnia:

Nhaneca
Umbundo
Quimbundo ___
Nganguela _____
Cuanhama

Outras:

Religiao:

Catdlica ____

Evangélica _____

Adventistado 7°Dia _____

Tokuista _____

Igreja Universal do Reino de Deus _____
Kimbanquista _____

Testemunhas de Jeovd _____

Outra:

Dados de Identificacdo do Agregado Familiar

Composicao agregado familiar

Parentesco™* Idade Sexo Estado Civil | Profissao** Nivel
Fem/Masc escolaridade

* pai, mae, filho(a), marido, mulher, irma(o) da pessoa que estd a
completar o questiondrio
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** Incluir nesta seccdo: 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 permanéncia

(Grau de Parentesco)*

* Por exemplo, av6 (0), tio (a), primo(a), padrinho, outros familiares, etc.

Area de residéncia:

Centro de cidade ___
Arredores da cidade/Bairro
Aldeia/Quimbo __
Comuna/Sede

Outro.

Qual

Tipo de habitacao
Apartamento _____
Vivenda ____
Pau-a-Pique/cubata ____
Casa de adobe _____
Outro. Qual

Caracteristicas da habitacao

Divisoes Nimero Observagdes *

Quarto
Sala
Casa de banho

Cozinha

Outros

* Exemplo: 2 filhos partilham quarto; filhos dormem na sala; toda a
familia dorme na sala
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Eletrodomésticos e Conforto (assinalar com uma cruz o que houver)

Observagdes™

Agua canalizada

Gas

Electricidade

Esgoto

Frigorifico

Fogdo

Televisao

Radio

Computador

Acesso a internet

Automével

Motorizada

Bicicleta

*Exemplo: Eletricidade por Gerador

Principal Fonte de Rendimento da Familia

Riqueza herdada ou adquirida O
Lucros de empresas, investimentos, ordenados bem remunerados ---------- O
Vencimento mensal fixo O
Remuneragdo por semana, dia, ou por tarefa O
Apoio social publico (do estado) ou privado (de institui¢cdes solidariedade)!( |

1 Nivel sécioeconémico: ‘

1 Etapa do ciclo vital: ‘
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Anexo D

&

FACULEADE DE PEICOLOGIA
E DU GIHGIAE D& EDUGCATAD

s o s Calculo NSE

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

3- A partir da pontuagio total obtida ver aproximadamente em

qual dos 3 niveis de NSE se situa o sujeito.

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

Tipo de habitacao Cotacao

Apartamento 2
Vivenda 3
Pau-a-Pique/cubata 0
Casa de adobe 1

Caracteristicas da habitacio

Divisdes Cotaciio

Casa de banho Sim=1
Nao=0

Cozinha Sim=1
Nao =0
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Eletrodomésticos e Conforto

NOTA: A pontuacio obtida neste campo devera ser
dividida por 4
(Pontuacao maxima neste campo: 8/4 = 2)

Cotaciio
Agua canalizada Sim=1
Nao=0
Gis Sim=1
Nao=0
Esgotos Sim=1
Nao=0
Frigorifico Sim=1
Nao=0
Televisao Sim=1
Nao=0
Computador Sim=1
Nao=0
Acesso a Internet Sim=1
Nao=0
Automével Sim=1
Nao=0

Principal Fonte de Rendimento da Familia

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

Cotacao

Riqueza herdada ou adquirida -------------=--mmmmmmmmmmm oo 5

Lucros de empresas, investimentos, ordenados bem remunerados --- 4
Vencimento mensal fixo--------------- -3
Remuneragdo por semana, dia, ou por tarefa ----------------=---=-oceeo- 2
Apoio social publico (do estado) ou privado (de institui¢des
solidariedade--------========== oo 1

Pontuacdo minima = 2

Pontuacdo maxima = 20

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

FACULDADE D4 PESCOLOMEIA
U ol Col L G W OUCAG D
EETINEEIENE B COmNE

Cadigo:

QUESTIONARIO COMPLEMENTAR

I- Dados sobre a crianca:

1.Data de Nascimento:

2. Data da Avaliagdo:
3. Idade: Anos
4. Sexo: M F

5. Ano Escolar:

6. Instituicdo Escolar:
7. Idade de Inicio de Frequéncia de Escolar: Anos

8. Abandono Escolar: Sim Nio

9.Em caso de abandono escolar, indicar motivo:

II- Dados sobre quem preenche (Familiares):

. Parentesco:

. Sexo: Masculino Feminino
. Com quem vive habitualmente a crianca:

. Idade do Pai: Anos

. Nivel de escolaridade que completou o Pai:

. Idade da Mae: Anos

. Profissao da Mae:

1
2
3
4
5. Profissdo do Pai:
6
7
8
9

. Nivel de escolaridade que completou a Mae:

I11- Dados sobre a satide/hospitalizacoes:

1. Disténcia a que reside do Hospital: Km

2. Meio de deslocagdo para o Hospital:

A pé
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De carro
Demota
Detaxi
De ambulancia

Outro:

3. Numero de hospitaliza¢Ges anteriores:

4. Historial de doengas:

44

5. Data de entrada no hospital:

6. Motivo da hospitalizacao:

7. Inicio da doencga: Stbito Insidioso

8. Tipo de tratamento:
9. Tempo de hospitalizacio previsto:
la3dias__

4a7dias

Maisde 7dias

Indefinido

Muito obrigada pela sua colaboracao!
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Anexo F

INVENTARIO DE RESPOSTAS A DOENCA NOS FILHOS
(IRDF; Subtil, 1995)
Cédigo da crianca:

Idade: Anos

Data de nascimento:

Data da avaliacao:

Localidade de

residéncia:

Instrucoes

Apresentamos-lhe uma sequéncia de frases que correspondem a algumas das
ideias que pode ter acerca da doenca e situacdo actual do seu filho(a).

Em funcdo do que pensa, pediamos-lhe para assinalar com um X, em relacdo
a cada uma delas se concorda muitissimo, concorda, discorda ou discorda

completamente.

POR FAVOR, RESPONDA A TODAS AS QUESTOES!
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Concordo | Concordo | Discordo Discordo
Muitissimo Completamente

1. Estou incapaz de tomar decisdes

2. Ja nao acredito em nada

3. Nao estou preparado(a) para viver a
experiéncia da doenca do meu filho

4. Perdi as esperangas

5. Cada dia que passa parece uma
eternidade

6. Duvido que este tratamento seja o
melhor

7. Sinto-me confuso(a)

8. O meu filho ndo estd a ser tratado
como devia ser

9. Perdi o apetite

10. A doenca do meu filho foi castigo
de Deus

11. Quando comecou a adoecer, devia
ter ido com ele mais cedo ao médico

12. A doenca do meu filho nio tem cura

13. Tenho medo que o meu filho fique
deficiente

14. Devia ter ido com ele a outro
médico ou hospital

15. Sinto-me inseguro(a)

16. E impossivel acontecer-me isto

17. A minha vida sexual piorou

18. S6 me podia ter acontecido isto a
mim

19. Duvido que esteja a fazer o melhor
pelo meu filho nas decisdes que tomo

20. Sinto-me culpado(a) pela doenga do
meu filho

21. Receio que estejam a fazer
experiéncias com o meu filho

22. Sinto que as pessoas se afastam de
mim

23. Preciso sempre de alguém a minha
beira

24. Mais valia n3o viver para nao
assistir a doenca do meu filho

25. Tudo isto parece-me mentira

26. Estou desesperado(a)
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27. Nio vale a pena fazer mais nada

28. Deus € injusto

29. Esta doenca deve estar relacionada
com outra que teve anteriormente

30. A culpa foi do médico assistente

31. A vida deixou de ter sentido para
mim

32. Nao me sinto com vontade de falar
com os vizinhos e amigos

Muito obrigado pela sua colaboracio
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Tabela G1
Matriz inicial ndo rodada com 10 fatores IRDF
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Anexo G

Itens

Componentes

5 6 7 8

30
24
19
32
16
22
18
14
27
17
26
28
13

12
15
10

760
731
708
704
.698
.659
.610
.592
.590
.575
513

.333

469

728
.693
.692
597
544
.533
483
413

.359

411
.305

401

446
-.390
.509

.693
.654
.608
.603
-.403

.350

311

.349

-.406

474
451
450
422

-.307

-353

412

-.356

-.329

-.399

353
-472

-315
447
372
-.562
.524 .524
480 -.357
-.391 -.404

.394

328 .335

.370

.337

.552
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Scree Plot
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Figura G1. Scree-plot IRDF
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