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Adaptacédo familiar e apoio social percebido: Um estudo exploratério
com pais de criancas com doenga oncoldgica

Resumo: Ao longo do percurso familiar, a forma como a familia se
adapta e cresce face ao stress € descrita como resiliéncia familiar. Assim, a
doenga oncoldgica pediatrica surge como um acontecimento de vida
stressante capaz de afetar a vinculagdo familiar e as atividades cognitivas da
crianca em desenvolvimento (Villa, 1997), revelando-se como um desafio
para a familia. Neste sentido, o objetivo principal deste trabalho é proceder a
um estudo exploratério de adaptacao e validacdo do Family Hardiness Index
(FHI; McCubbin, McCubbin, & Thompson, 1986) para a populacdo
portuguesa (N = 107). O segundo objetivo implica estudar o impacto de
variaveis sociodemograficas e da doenca no funcionamento familiar,
resisténcia familiar, coping parental e apoio social percebido, num grupo de
pais de criangas com doenga oncoldgica (n = 26). Realizaram-se estudos de
evidéncia de validade (analise fatorial exploratéria) e de precisdo com 0s
itens do FHI, com a obtencdo de um coeficiente alfa de Cronbach para o
resultado total de .73 para a estrutura fatorial dos 20 itens do FHI
distribuidos por trés fatores: Desafio (a = .483), Controlo (a = .710) e
Compromisso (o = .606). Quanto a concretizacdo do segundo objetivo,
verificou-se que existem diferencas estatisticamente significativas quanto ao
impacto das variaveis sociodemograficas (sexo dos pais e estado civil) no
coping parental, variaveis da doenca (tempo ocorrido apds o diagndéstico) na
resisténcia familiar e apoio social percebido e, verificou-se ainda que ha
diferencas estatisticamente significativas entre diferentes doencgas crénicas
(asma, diabetes ou cancro) na resisténcia familiar e no coping parental. Por
altimo, foram encontradas correlacBes estatisticamente significativas entre
resisténcia familiar e apoio social percebido (rs = .54, p < .01) e, entre
resisténcia familiar e coping parental. Este trabalho pretende representar um
pequeno contributo para a disponibilizacdo de um instrumento de avaliacao
da resisténcia familiar para a populacéo portuguesa e constituir um ponto de
partida para futuros estudos sobre o impacto da doenca pediatrica na familia.

Palavras-chave: Coping parental, FHI, apoio social percebido, doenca
oncoldgica pediétrica.



Familiar adaptation and social support: An exploratory study with
parents of children with malignant disease

Abstract: The way a family adapts and grows facing stress is
described as familiar resilience. Therefore, the pediatric malignant disease
consists in a life stressful event able to affect familiar bonds and the
cognitive development of the children (Villa, 1997), becoming a challenge
for the family. The main aim of the current project was to undertake an
exploratory study of adaptation and validation of the Family Hardiness Index
(FHI; McCubbin, McCubbin, & Thompson, 1986) for the Portuguese
population (N = 107). The second aim included the study of the impact of
sociodemographic and disease variables on family hardiness, parental coping
and social support in a group of parents of children with malignant disease
(n = 26). Studies based on validity and reliability evidence were conducted
for the FHI items, which lead to a coefficient of Cronbach alpha for the total
score of .73 for the factor structure of the 20 FHI items distributed through
three factors: Challenge (a =.483), Control (o =.710) and Commitment (a
=.606). Regarding the implementation of the second aim, statistically
significant differences were detected for the impact of sociodemographic
variables (parents gender and marital status) in parental coping, variables
related to the disease (time after diagnose) in family hardiness and social
support, statistically significant differences were also found for different
chronic diseases (asthma, diabetes or cancer) and family hardiness and
parental coping. Finally, statistically significant correlations were found
between family resistance and perceived social support (rs= .54, p <.01) and
family resistance and parental coping. This work intends to represent a small
contribution to make available an instrument for assessing family hardiness
for the Portuguese population and constitute a starting point for future
studies on the impact of pediatric disease in the family.

Keywords: Parental coping, FHI, perceived social support, pediatric
oncological disease.
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Introducéo

Partindo da evidéncia que o caminho que a familia percorre, & medida
se adapta face ao stress, é descrito como resiliéncia (Hawley & DeHann,
1996, citado em Cunha, 2011), o foco na resiliéncia familiar deve procurar
reconhecer e implementar os processos-chave que permitam que as familias
lidem eficientemente com situacbes de crise (Walsh, 1996, citado em
Dell’ Aglio, Koller, & Yunes, 2006).

A doenca oncolégica no seio de uma familia, enquanto crise
inesperada, é considerada uma situacdo stressante quando percecionada
como uma experiéncia desestabilizadora que supera os recursos familiares
disponiveis. Apesar de vivenciada como uma crise, ndo € a crise em si que
torna os elementos mais unidos, mas a forma como, em conjunto, a familia
lida com a crise (Pereira & Lopes, 2005). A doenca oncolégica numa crianga
pode afetar a vinculagdo familiar e as atividades cognitivas da crianga em
desenvolvimento, desencadeando ansiedade face a separagdo dos seus pais e
receio face ao tratamento (Villa, 1997). A interrupcdo das rotinas diarias e
do ambiente familiar, a presenca de equipamentos estranhos, a necessidade
de administrar tratamentos e a incapacidade de manter o controlo sobre os
acontecimentos sdo condi¢Bes que dificultam o bem-estar dos pais (Barros,
1999).

O presente trabalho tem como objetivo principal proceder a um estudo
exploratério de adaptacdo e validacdo do Family Hardinex Index (FHI;
McCubbin, McCubbin, & Thompson, 1986, citado em McCubbin,
Thompson, & McCubbin, 2001) para a populagdo portuguesa. O FHI é um
instrumento destinado a avaliar a resisténcia, a adaptacdo e o0s recursos das
familias, perante situacBes de stress. Pretende-se, igualmente, analisar o
impacto das varidveis sociodemograficas e da doenca nos resultados do FHI,
Coping Health Inventory for Parents (CHIP; McCubbin, McCubbin, Nevin,
& Cauble, 1981) e Escala de ProvisGes Sociais (EPS; Moreira & Canaipa,
2007) numa amostra de pais de criangas com doenga oncolégica pediétrica.

Perante os objetivos do presente estudo, pretende-se contribuir para a
disponibilizacdo de uma nova ferramenta para avaliar a resisténcia familiar,
bem como promover a investigacdo sobre o impacto da doenca oncoldgica
pediatrica na resisténcia familiar, coping parental e apoio social percebido,
promovendo o conhecimento da realidade das familias que convivem
diariamente com esta patologia.

A estrutura deste trabalho divide-se em duas partes fundamentais. A
primeira constitui a componente tedrica, onde serd feita uma revisdo da
literatura, mencionando as principais contribui¢cGes de varios autores sobre
este dominio de investigacdo. A segunda parte serd constituida por uma
componente empirica, em que serdo esclarecidos os objetivos e caracterizada
a amostra e os procedimentos ao nivel da recolha de dados. Posteriormente,
serdo apresentados os resultados com a respetiva interpretacdo e discussao.
Na conclusdo, serdo tecidas algumas consideraces finais, bem como aspetos
relativos as limitagBes do estudo e sugestdes para investigagdes futuras.
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I-Enquadramento Conceptual

1.1. A Doenca Oncolégica Pediétrica

A palavra cancro é o termo utilizado para designar as doengas
neoplasicas malignas, tendo surgido na Grécia, aquando da observacdo de
ferimentos profundos na pele. O uso da palavra remonta ao século V a.C.
quando Hipdcrates verificou que “as veias que irradiavam dos tumores do
peito se assemelhavam a um caranguejo”, advindo dai a denominacdo de
“karkinos” em grego ou “cancro” em latim (Pereira & Lopes, 2005, p.15).

Segundo Aapro (1987, citado em Pereira & Lopes, 2005) a doenca
oncoldgica encontra-se incluida no grupo das enfermidades que ameacam a
integridade fisica e psicolégica do individuo, tendo um profundo impacto na
forma como os individuos se percecionam e compreendem o ambiente social
que os rodeia. Esta doenga é um processo patoldgico que tem inicio quando
células normais do organismo geram células anormais, através de uma
transformacédo genética. Neste sentido, Valle e Ramalho (2008) referem que
0 cancro evolui com o crescimento desordenado do numero de células
malignas em qualquer parte do corpo, células estas que tém a capacidade de
se propagar e invadir outras estruturas, podendo dar origem a tumores
secundarios distantes do tumor original, designando-se por metastases. Esta
¢ uma doenca multidimensional, podendo envolver diversas etiologias,
manifestacOes, tratamentos e progndsticos, afetando ambos os géneros, em
qualquer idade, condi¢do cultural ou socioecondmica (Smeltzer & Bare,
2002, citados em Barros, 1999).

Dependendo do tipo e natureza das células andmalas, existem varios
tipos de cancro, como o carcinoma, 0 sarcoma ou 0 melanoma (Straub,
2005). Os mais frequentes na idade pediatrica sdo: a leucemia, o linfoma, o
tumor do sistema nervoso central, o neuroblastoma, o tumor de Wilms e o
tumor 6sseo (AECC, 2008, citado em Valle & Ramalho, 2008)". Os tumores
cerebrais compreendem cerca de 20% das doencas malignas pediatricas,
enguanto, dos tumores 0sseos, 0 mais frequente é o sarcoma de Ewing, que
ocorre frequentemente nos 0ssos longos das extremidades inferiores e na
pelve. O retinoblastoma é um tumor intra-ocular, frequentemente congeénito,

1 0 carcinoma ¢ o tumor maligno mais frequente, originando-se na membrana que cobre o0s
orgdos. O sarcoma é o tumor maligno que tem origem nas células dos musculos, 0ssos e
cartilagens. O melanoma tem origem nas células responsaveis pela coloracéo da pele, tendo
uma elevada percentagem de cura quando detetado numa fase inicial.

A leucemia refere-se a doencga oncoldgica que afeta os tecidos sanguineos e produtores de
sangue, como é o caso da medula 6ssea. O linfoma € o cancro que atinge o sistema linfatico,
rede de ganglios e pequenos vasos que existem em todo o corpo com a funcéo de combater as
infegBes (Straub, 2005). O neuroblastoma localiza-se no abdémen ou térax, sendo formado no
sistema nervoso simpético e alastrando-se posteriormente a todo o corpo, formando ganglios.
O tumor de Wilms é o tumor renal mais frequente na idade pediatrica, resultando de
alteracOes genéticas que variam de acordo com a propagacéo dos trés tipos de células do rim

normal - blastematoso, estromal e epitelial (Carvalho & Carvalho, 2008).
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embora de uma forma geral ndo seja diagnosticado a nascenga, revelando
que cerca de 90% dos casos sdo diagnosticados até aos 2 anos (Carvalho &
Carvalho, 2008).

No seu trabalho de investigacdo sobre a incidéncia e a sobrevivéncia
de cancro na regido norte de Portugal em menores de 15 anos, Bento (2007)
concluiu que as leucemias foram a patologia mais frequente (26%) e 0s
tumores do sistema nervoso central encontram-se em segundo lugar (23%).
Estes tumores afetam sobretudo o grupo etario de 1-4 anos, em ambos 0s
géneros, enquanto os linfomas sdo mais comuns em criangas com idades
entre os 10-14 anos (Bento, 2007).

A taxa de sobrevivéncia no cancro infantil, a médio e longo prazo,
varia entre os 60 e 80% (Petrilli et al., 1997, citados em Carneiro, 2010). No
ano 2000, nos Estados Unidos da América, o nimero de sobreviventes de
cancro na infancia foi estimado entre 180.000 a 200.000, o que significa que
um em cada 900 jovens/adultos, de 15 a 45 anos de idade, é um sobrevivente
de cancro (Petrilli et al., 1997, citados em Carneiro, 2010). Neste sentido,
Bhatia e Landier (2005) referem que através da investigacdo clinica
realizada ao longo das Ultimas trés décadas se tém denotado progressos na
sobrevivéncia de criangas, com a taxa de sobrevivéncia a atingir os 80%.

Reportando-nos para a realidade portuguesa, segundo um estudo do
Instituto Portugués de Oncologia do Porto, atualmente a taxa de
sobrevivéncia a patologia oncoldgica é elevada. O estudo teve por base
10.286 casos de doentes com idades inferiores a 15 anos, diagnosticados
com cancro entre 2005 e 2006. A taxa de sobrevivéncia das criancas
portadoras de doenca oncoldgica é de 74,6 %, sendo que as neoplasias com
melhores taxas de sobrevivéncia sdo os linfomas (96%) e as leucemias
(78%) (IPO-Porto, 2012).

Durante o processo de diagndstico, dever-se-a ter em consideracdo as
implicacBes médicas, os aspetos da vida da crianca e da sua familia. Quando
surgem os sintomas iniciais da doenca, 0 medo e a angUstia passam a
integrar a vida da crianca, dando inicio a tratamentos, longos, complexos e
agressivos (Francoso & Valle, 1999). Atualmente existem diversas opcdes
de tratamento, sendo as principais a cirurgia, a quimioterapia e a
radioterapia. Estes métodos de tratamento podem ser utilizados de forma
isolada ou em simultaneo e diminuem a taxa de mortalidade da maioria dos
tipos de cancro? (Straub, 2005).

2A cirurgia € o método mais antigo e mais frequente para a maioria dos tumores. Consiste em
extrair o tumor e os tecidos periféricos (Valle & Ramalho, 2008).

A quimioterapia é um método medicamentoso que elimina as células cancerigenas, tratando-
se de um tratamento complexo que pode afetar as células de outros tecidos de crescimento
rapido (dai a frequente queda de cabelo). A frequéncia da aplicacdo do tratamento varia
consoante o tipo de cancro e a sua gravidade. Acresce que a quimioterapia pode causar apatia,
anorexia, alopécia, hematomas, edemas, aftas, nduseas e vomitos (Valle & Ramalho, 2008).

A radioterapia ¢ um método indolor que utiliza radiacfes e a frequéncia de sessdes varia
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De acordo com Rutter (1989, citado em Pires, 1990), para um
desenvolvimento equilibrado da crianca com doenca oncoldgica é necessario
que haja uma boa resposta por parte dos pais face as necessidades
especificas da crianca e da doenca. Segundo Hockenberry, Wilson e
Winkelstein (2006), a doenca e a hospitalizacdo sdo as primeiras
adversidades que a crianca enfrenta, uma vez que representam uma mudanca
no estado de saude e na rotina familiar, bem como na sua capacidade para
fazer face a fatores stressantes. Os fatores de stress estdo relacionados com a
hospitalizacdo, com a separacéo, a perda de controlo, as lesdes corporais e a
dor (Hockenberry et al., 2006). Clatworthy, Simon e Tiedman (1999)
referem que as criancas podem reagir ao stress da hospitalizacdo antes de
serem admitidas no hospital, durante ou apos a alta hospitalar, e que a sua
compreensdo da doenca se revela mais importante do que a sua idade e
maturidade.

Assim, a reacdo da crianca a doenca depende maioritariamente do seu
nivel de desenvolvimento, do temperamento, dos recursos disponiveis, da
reacdo dos familiares e de outros significativos. Por outro lado, a
compreensdo que a crianca faz da doenca esta relacionada com a duracao e
experiéncia que foi acumulando ao longo do tempo de doenca (Hockenberry
et al., 2006).

1.2. A Relacao entre Familia e Doenca Pediatrica

Segundo Rolland (1999) as doengas cronicas tém que ser vistas numa
perspetiva sistémica através de uma orientacdo biopsicossocial, em que a
familia é o ponto fulcral. O autor menciona que a doenca cronica ocorre na
familia e no doente e que todos os individuos do sistema familiar sdo
afetados. Neste sentido, Valle e Ramalho (2008) referem que a familia sofre
profundas alteracBes, ficando ndo sé afetada a unidade familiar, como o
relacionamento dos seus membros com outros individuos. Pelo que a doenca
oncolbégica ndo é excecdo e deve ser entendida segundo uma perspetiva
biopsicossocial.

O cancro é uma doenca muito exigente a nivel psicolégico, social e
fisico, impondo inumeras adaptacBes quer por parte da crianga
diagnosticada, quer por parte dos seus pais e familiares (Northam, Anderson,
Adler, Werther, & Warne, 1996 citados em Santos, 1998). Neste sentido,
Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann e Macedo (2009) referem que a doenca
oncoldgica tem implicagdes em toda a estrutura familiar. Estas
transformacBes envolvem aspetos fisicos, psicossociais e financeiros,
promovendo transtornos ndo sé pela doenca em si, mas pela sobrecarga que

consoante o tipo de cancro. A radioterapia pode causar alopécia (queda de cabelo),
descamacdo, prurido, edemas, modificacdo do paladar, diminuicdo da salivagdo, fadiga e

anorexia.
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ela acarreta no sistema familiar (Silva et al., 2009). Muitos pais referem que
a vida sofre uma estagnacdo, com implicagGes no seu trabalho, nas tarefas
domésticas e no cuidar dos outros filhos, promovendo o isolamento (Valle &
Ramalho, 2008).

Assim, Wallander e Thompson (1995) referem que a doenca
oncoldgica implica o confronto com agentes stressantes, que exigem
adaptacdo e interacdo da familia com redes institucionais e equipas
multidisciplinares, capazes de afetar o equilibrio emocional da crianca e da
familia. Clarke, Mitchell e Sloper (2005, citados em Silva, 2007) referem
que as familias enfrentam muitas mudangas no seu quotidiano sob o ponto
de vista pratico, social e emocional. Surgem alteracdes na dinamica familiar,
capazes de promover readaptacGes e consequéncias no funcionamento da
familia, podendo surgir, por vezes, perturbacbes psicolégicas nos pais
(Northam et al., 1996, citados em Santos, 1998). Sob 0 mesmo ponto de
vista, outros autores referem que as familias de criangas com doenca
oncoldgica estdo em risco de desenvolver perturbacdes psicossociais,
nomeadamente distlrbios psicossomaticos, sintomatologia ansiosa e
depressiva, dificuldades conjugais, dificuldades sexuais e problemas laborais
(Marques et al., 1991, citados em Diogo, 2000). A doenca oncoldgica
representa para a familia, e principalmente para os pais, um sentimento de
injustica, sendo habitual que vivenciem a doenca como sua (Diogo, 2000),
acompanhada de incertezas face ao futuro e sensacdo de revolta,
desencadeando atitudes que vdo desde a hiperprotecdo, a agressividade e
fuga (Azeredo, Amado, Silva, Marques, & Mendes, 2004).

Num trabalho de Streisand, Kazak e Tercyak (2003) foi analisada a
associacao entre stress parental e resultados do funcionamento familiar, com
0 intuito de compreender a resposta emocional dos pais face as necessidades
dos seus filhos, numa amostra com 116 pais de criancas em tratamento de
cancro. Os resultados indicaram que pais que evidenciam stress parental,
também apresentam pior funcionamento familiar, através da andlise dos
resultados do Pediatric Inventory for Parents (PIP; Streisand Braniecki,
Tercyak, & Kazak, 2001, citado em Streisand et al., 2003) e do McMaster
Family Assessment Device (FAD; Epstein, Baldwin, & Bishop, 1983), nas
varidveis envolvimento afetivo, controlo do comportamento e escalas gerais
de funcionamento. O facto da crianca estar a realizar tratamento foi um
indicador importante, uma vez que 0s pais destas criancas evidenciaram
maior dificuldade em quatro dimens@es das cinco areas do FAD (Epstein et
al., 1983) funcionamento familiar, em relacdo aos pais de criangas que
completaram o tratamento. Ou seja, a experiéncia de cancro influencia a
resposta emocional dos pais face as necessidades do seu filho, mais
concretamente a capacidade destes em fazer face a situagdo de crise, capaz
de afetar a forma como a crianga lida com determinadas situaces/desafios
que a doenca coloca.

Barakat e colaboradores (1997) defendem que o diagnostico da
doenga oncoldgica infantil pode ter efeitos a longo prazo nos pais, ao nivel
de sintomas de stress pds-traumatico. O estudo destes autores revelou que 0s
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pais apresentaram pensamentos intrusivos, sintomas de hipervigilancia e
pedidos de ajuda, referentes ao periodo de diagnostico da doenca e
tratamento da crianca, evidenciando que o apoio social e familiar esta
correlacionado com o stress pds-traumatico nos pais, ou seja, uma menor
percecdo de apoio social indicia maior stress. Estes dados sugerem que o
impacto do stress pds-traumatico na familia pode ter implicagdes na relacdo
pai-filho, relacionamento conjugal e adaptacao da crianca a longo prazo.

1.3. A Hospitalizacdo da Crianca — Implicagdes na Parentalidade

O internamento hospitalar, inerente a muitas doencas crénicas, ¢ uma
fonte de stress e ansiedade para toda a familia (Hopia, Tomlinson,
Paavilainen, & Astedt, 2005), implicando a mobilizacdo de recursos internos
e externos, capazes de responder a situacdo inesperada, geradora de
instabilidade e desequilibrio no sistema familiar (Jorge, 2004).

Apbs o diagndstico de cancro existe uma grande dificuldade em
aceitar as exigéncias que a doenca oncoldgica coloca ao meio familiar (Valle
& Ramalho, 2008). Neste sentido, Sloper (1999) refere que a hospitalizacao
e a necessidade de medicacdo especifica conduzem a despesas adicionais,
tornando-se numa sobrecarga econdmica, capaz de interferir no equilibrio
familiar. Este é ainda influenciado pela necessidade dos cuidadores
abandonarem as suas atividades laborais para prestarem cuidados adequados
aos seus filhos.

A realidade de ter um filho em tratamento acarreta a interacdo com
um mundo diferenciado, um mundo hospitalar com idas e vindas constantes,
para acompanhar os procedimentos dolorosos que a doenca impde, com
periodos de internamento e com necessidades de planear situacdes familiares
(Valle & Ramalho, 2008), em gue normalmente as mdes decidem ficar com
os seus filhos no hospital, enquanto os pais tendem a ficar em casa e a voltar
ao trabalho (Goldbeck, 2001). Neste sentido, um estudo realizado no
Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPOP), em que foram realizadas
entrevistas a familiares de criancas com doenca oncol6gica, com idades
compreendidas entre 0s 5 meses e 14 anos, indicou que foi a mée que deixou
de trabalhar para se dedicar a tempo inteiro ao filho portador da doenca
(Azeredo et al., 2004). Neste mesmo estudo, 0s autores sugerem ainda que o
pai e a mae desempenham funcdes divergentes durante o tratamento do seu
filho, em que cabe ao pai o papel de sustentar a familia e de cuidar dos
outros filhos (Azeredo et al., 2004).

O estudo de Barakat e colaboradores (1997) revelou que durante a
hospitalizagdo é comum o aparecimento de ansiedade nos pais, facto
agravado pelas preocupacdes face ao bem-estar no futuro, incluindo o temor
pelos efeitos negativos da hospitalizacdo e pela auséncia dos outros filhos,
deixados ao cuidado de familiares. Posto isto, as praticas de apoio, o cuidado
centrado na familia e as visitas familiares frequentes podem minimizar os
efeitos negativos da hospitalizagdo (Woodgate & Kristjanson, 1996).

Melnyk (2000) refere que os fatores stressantes da hospitalizacdo podem
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fazer com que as criangas pequenas apresentem resultados negativos a curto
e longo prazo. Estes resultados relacionam-se com a duragdo e o nimero de
hospitalizagdes, com a variedade dos procedimentos invasivos e com as
repercussdes causadas pela ansiedade dos pais.

Segundo Coyne (2007), a presenca dos pais durante a hospitalizacao
de um filho, e a consecutiva participacdo nos seus cuidados, tém sido
reconhecidas como importantes e necessarias, tanto para a crianga como para
os pais, revelando beneficios para ambos. No entanto, a presenga dos pais no
meio hospitalar é dificultada pelo confronto com as condi¢cBes de
internamento, tornando-se dificil pernoitarem nas instituicdes de salde
(Barros, 1999).

Neste sentido, Reis (2007) refere que os aspetos mais valorizados
pelos pais durante a hospitalizagdo do seu filho sdo as condicGes logisticas, a
comunicagdo com os profissionais de salde e os recursos profissionais.
Outro aspeto valorizado é a importancia de sentirem que tém um papel ativo
durante a hospitalizacdo do seu filho e que os profissionais confiam neles. O
autor deparou-se ainda com diferencas nas expetativas e necessidades dos
pais de criangas hospitalizadas, relacionadas com o tempo de internamento,
0 servigo, a distancia casa-hospital e a idade da crianca (Reis, 2007).
Todavia, a distancia geografica, a disfuncdo familiar e os internamentos
sucessivos e prolongados também desencadeiam lagos de amizade, em que
se promovem afinidades e espirito de interajuda dos pais da crianca com
profissionais de satde, com outras familias e com voluntérios (Lucas, 2004).

Ainda assim, atualmente, as instituicGes de saude tentam diminuir o
namero e a duracdo dos internamentos hospitalares, ndo sé devido as
vantagens econodmicas e administrativas da gestdo hospitalar, como também
pelo efeito benéfico a nivel psicoldgico e da salde dos pacientes (Barros,
1999). No caso da pediatria torna-se mais relevante esta preocupacédo devido
as consequéncias negativas da hospitalizacdo durante a infancia e
adolescéncia. Assim, hoje em dia, existe o cuidado de reduzir ao minimo os
periodos de isolamento e de internamento, desencadeando um esfor¢o
acrescido para a promocao de um ambiente adequado as atividades habituais
da crianca, ao nivel da presenca de educadores, professores e familiares
(Barros, 1999).

1.4. O Processo de Adaptacdo Familiar & Doenca Oncoldgica
Pediatrica

Quando o diagnostico de uma doenca potencialmente fatal atinge uma
crianca, a familia vivencia um evento traumatico, submergindo-se numa
crise emocional que afeta os seus elementos (Pires, 2001). Perante a doenga,
a familia tende a centrar-se na gestéo da adversidade, podendo esta constituir
uma fonte de stress, na medida em que exige da familia a capacidade de se
adaptar @ mesma (Sousa, Relvas, & Mendes, 2007). A idade da crianca,
estrutura familiar, sistema de salde, crengas, valores, situagdo econémica e

recursos existentes sdo fatores que estdo relacionados e influenciam o
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processo de adaptacdo por parte da familia (Lucas, 2004).

Monteiro e colaboradores (2002) referem que as familias evoluem por
ciclos continuos de ajustamento, crise e adaptagdo. Nas situacdes de doenca
de um filho gera-se um balango negativo entre os problemas e as
capacidades para a sua resolugdo, provocando a crise. Perante esta situacao,
a familia pode entrar em desequilibrio, apesar de se poder tornar mais
resistente e conseguir fazer face as dificuldades (Monteiro et al., 2002).

Esta ideia remete para o conceito de resiliéncia familiar, que se refere
“aos processos de coping e de adaptacdo da familia enquanto unidade
funcional” (Walsh, 1998, citado em Cunha, 2011, p.35). Neste sentido,
poder-se-a denominar como uma familia resiliente aquela que consegue
resistir aos problemas decorrentes de mudangas e adaptar-se as situacdes de
crise (Dell'Aglio et al., 2006). O estudo da resiliéncia veio contribuir para
reverter o pensamento focalizado nos aspetos negativos de convivéncia
familiar, promovendo, assim, o foco em aspetos de sucesso familiar, ao
invés da disfuncdo das familias (Dell'Aglio et al., 2006).

O modelo de resiliéncia familiar (McCubbin & McCubbin, 1988,
2001, citados em Cunha, 2011) constitui um contributo importante para o
estudo do processo de adaptacéo e resiliéncia a um nivel familiar. Assim, de
acordo com este modelo, a resiliéncia é vista como envolvendo duas fases na
resposta das familias as mudancas de vida e situacdes de adversidade: a fase
de ajustamento (que se caracteriza por mudangas minimas no sistema
familiar) e a fase de adaptacdo (resultante dos esforcos da familia para
alcancar um novo nivel de equilibrio, harmonia e funcionamento)
(McCubbin & McCubbin, 1988, 2001, citados em Cunha, 2011). Cunha
refere (2011) que este modelo tem servido de base para diversos estudos
empiricos, nomeadamente através do desenvolvimento de instrumentos de
avaliacdo para o estudo da adaptacdo e resiliéncia familiar, incluindo
varidveis como o coping e a resisténcia familiar (McCubbin, Thompson, &
McCubbin, 2001).

O coping familiar é definido pelos autores como um processo ativo
onde a familia utiliza os recursos existentes e desenvolve novos
comportamentos/recursos gque ajudardo a fortalecer a unidade familiar e a
reduzir o impacto dos eventos stressantes e facilitar a sua recuperacao
(McCubbin et al., 2001). A resisténcia familiar é conceptualizada como as
forgas internas e durabilidade da unidade familiar, sendo caracterizada como
um sentido de controlo sobre os acontecimentos e adversidades, uma visao
de mudanca por parte da familia como positiva e capaz de promover
crescimento e por uma orientagdo ativa para lidar com as situacGes de stress
(McCubbin et al., 2001).

Em termos empiricos, e no contexto de adaptacdo a doenga cronica
pediatrica, McCubbin, Balling, Possin, Frierdich e Bryne (2002, citados em
Cunha, 2011) descreveram seis fatores de resiliéncia, baseados na
perspetiva dos pais, como sendo facilitadores para fazer face as adversidades
do diagnostico e tratamento dos seus filhos: a) forcas internas familiares de
rapida mobilizac&o e reorganizacéo, isto é, a capacidade que a familia tem de
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se mobilizar rapidamente no momento do diagnostico, capacidade para viver
com a familia dividida durante os periodos de hospitalizacdo da crianca; b)
suporte da equipa de cuidados de saude; c) suporte da familia alargada,
permitindo o descanso do cuidador e a promogcdo de suporte a nivel
emocional e instrumental; d) suporte da comunidade, ajuda financeira e
suporte assistencial e emocional; e) suporte do local de trabalho, com
horarios flexiveis, seguranca na manutencao do trabalho; e f) mudancas na
avaliacdo familiar, ou seja, uma nova visdo do mundo e novo significado
para as mudancas de vida.

Patistea (2005) procurou averiguar como € que 0s pais perceberam a
leucemia do seu filho e que estratégias de coping utilizaram para fazer face a
esta condicdo. O estudo envolveu uma amostra de 41 maes e 30 pais que
completaram o Coping Health Inventory for Parents (CHIP; McCubbin,
McCubbin, Nevin, & Cauble, 1981) e um questionario com perguntas de
resposta aberta. De uma forma geral, os pais percecionaram a doencga da
crianga como uma situagdo grave e ameacadora para a vida dos seus filhos.
A estratégia de coping considerada como menos Util foi de realizar
atividades em familia e de falar com pais na mesma situacdo, enquanto as
mais Uteis foram a crianca receber o melhor apoio médico e acreditar que a
situacdo clinica iria melhorar. Globalmente, os sujeitos lidaram bem com a
situacdo de doenca, ndo tendo sido encontradas diferencas nas estratégias de
coping entre géneros (Patistea, 2005).

Num estudo de Goldbeck (2001) realizado com 108 pais de 54
familias (25 familias de criangas diagnosticadas com cancro e 29 familias de
criangas com diabetes ou epilepsia), procurou-se comparar a forma como 0s
pais e as maes lidam com a doenga, as estratégias de coping adotadas e as
implicacBes que a doenca tem no relacionamento conjugal e na qualidade de
vida. Os resultados indicaram que as estratégias de coping das maes e dos
pais sdo aparentemente distintas, com as mdes a demonstrarem um coping
mais eficiente nas trés dimensdes (Integracdo Familiar, Auto-Estima e
Entendimento Médico) do CHIP (McCubbin et al., 1981). Segundo este
estudo, o efeito do género no coping é independente do diagnostico, o que
reflete as diferencas nos papéis do pai e da mde no processo de coping
familiar. Os resultados do estudo suportam que as diferencas de coping no
casal sdo complementares, beneficiando ambas as figuras parentais no que se
refere a procura de apoio social e estratégias religiosas. Os beneficios desta
complementaridade refletem-se no aumento da qualidade de vida. No caso
do diagnostico da doenga oncoldgica, em comparagdo com o de diabetes ou
epilepsia, os pais tendem a proteger-se mais e a procurarem maior
informacéo e apoio. Por outro lado, os pais de criangas com cancro utilizam
menos estratégias de apoio social e sd3o menos bem-sucedidos ha
manutencdo de estabilidade psicolégica, do que os pais de criangas
diabéticas ou epiléticas (Goldbeck, 2001).

Por sua vez, Trask e colaboradores (2003) procuraram estudar a
relagdo entre o ajustamento a doenca, coping, apoio social e funcionamento
familiar, numa amostra de adolescentes com doenca oncoldgica, entre os 11
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e 0s 18 anos e progenitores. Neste estudo, os pais e adolescentes
completaram medidas de distress, coping, apoio social, coesdo e
adaptabilidade familiares, em que os resultados demonstraram baixos niveis
de distress, tanto nos adolescentes como nos pais. Os adolescentes
consideraram que 0S seus pais e a existéncia de um amigo mais proximo
eram a maior fonte de apoio social, descrevendo as suas familias como
coesas e com elevada adaptabilidade. Os adolescentes e seus pais usaram
mais estratégias de coping adaptativas (e.g., planeamento, colaboragdo com
procedimentos médicos), do que ndo adaptativas (e.g., comportamento de
fuga do contexto hospitalar). Os resultados revelaram um maior indicador de
sofrimento quando ndo foram adotadas estratégias de coping adaptativas. Foi
ainda observada uma correlacdo positiva entre o ajustamento parental e o
ajustamento dos adolescentes no processo de adaptacdo a doenga oncoldgica
pediatrica (Trask et al., 2003).

A relagdo entre estratégias de coping, ajustamento emocional e
percecdo da doencga é evidenciada no estudo de Rodrigues, Rosa, Moura e
Batista (2000), ao comparar pais de criancas com doenca oncoldgica e pais
de criancas recuperadas. Assim, os pais das criancas recuperadas revelaram,
relativamente aos pais das criancas com doenga, um melhor ajustamento
emocional, estratégias de coping mais adequadas e uma melhor percecéo da
doenca (Rodrigues et al., 2000).

1.5.0 Suporte Social na Adaptacdo a Doenca Pediatrica

Segundo Vaz Serra (1999), o apoio social refere-se a quantidade e
coesdo das relagbes sociais que rodeiam de forma dindmica o individuo,
sendo um conceito que se refere as transacdes entre os individuos, no sentido
de promover o seu bem-estar. Neste sentido, Cobb (1976) define suporte
social como a informacdo pertencente a uma de trés categorias: a)
informacdo que conduz o sujeito a acreditar que é querido e gue as pessoas
se preocupam com ele, b) informacao que leva o individuo a acreditar que €
apreciado e que tem valor, e ¢) informacdo que conduz o sujeito a acreditar
que pertence a uma rede de comunicacao e de obrigacGes mdtuas.

Uma definicdo que vai ao encontro do autor supracitado é a de apoio
social percebido, que se refere a avaliacdo da percecdo do individuo, nos
varios dominios da sua vida, em rela¢do aos quais perceciona que € querido
e reconhecido o seu valor, recebendo disponibilidade dos outros e a
possibilidade de a eles recorrer caso necessite (Sarason, Levine, Basham, &
Saranson, 1983).

Procurando estabelecer a ponte entre a doenca oncoldgica de um filho
e 0 apoio social, Vrijmoet-Wiersma e colaboradores (2008) referem que o
suporte social provido a pais que vivenciam o cancro de um filho tem um
efeito moderador no impacto da ansiedade e sintomatologia depressiva.
Deste modo, niveis elevados de suporte social estdo associados a niveis mais
baixos de ansiedade, sintomatologia depressiva e a um melhor ajustamento
ao cancro infantil. Por sua vez, Wijnberg-Williams, Kamps, Klip e Hoekstra-
Weebers (2006), com o objetivo de compreender o efeito do apoio social
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perante a doenca oncoldgica pediatrica na familia, referem que os pais
percecionaram maior suporte social logo ap6s o diagnéstico. No entanto, as
interacBes favoraveis também vdo diminuindo significativamente com o
passar do tempo, embora o estudo revele que apesar da diminui¢do do apoio
social percebido, os pais ndo demonstram insatisfagdo com o mesmo. Os
resultados indicam ainda que o apoio social parece ter um efeito ndo
significativo no funcionamento psicoldgico por parte das maes, embora estas
tenham maior apoio social do que os pais, ndo existindo uma diferenca
estatisticamente significativa entre o apoio social e a angustia no momento
do diagnéstico, nem cinco anos apés o mesmo (Wijnberg-Williams et al.,
2006).

Todavia, podemos encontrar resultados incongruentes na literatura
referente aos estudos do apoio social percecionado por pais de criangas com
doenga cronica tal é o caso do estudo de Norberg, Lindblad e Boman (2006)
que contraria o0 estudo de Wijnberg-Williams e colaboradores (2006),
demonstrando que o sofrimento emocional dos pais estd associado a
alteracdo da percecdo do suporte social ao longo do tempo, pelo que revelam
que a depressdo pode afetar a avaliagdo do apoio social, influenciando
negativamente o apoio percebido pelos pais.

Segundo Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps e Klip (2001), os pais
ficam afetados psicologicamente quando se confrontam com a doenca
oncoldgica dos seus filhos, embora exista uma relagdo positiva entre um
bom ajustamento psicol6gico materno, o apoio percebido e a satisfacdo com
0 mesmo. No mesmo estudo os autores referem que ambas as figuras
parentais ddo importancia ao suporte social, no entanto este torna-se
preponderante no ajustamento dos pais em relacdo as maes, em que niveis de
distress psicologico paterno ndo estdo diretamente relacionados com a
quantidade de suporte, mas sim com o descontentamento com o suporte e
com as interagcbes negativas. Os autores observaram ainda que as maes
apresentam maior risco de distress psicolégico do que os pais, guando
percecionam menos suporte social e insatisfacdo com o suporte recebido. Ja
Norberg e colaboradores (2006) referem que a percecdo de existéncia de
suporte social estd relacionada com menor ansiedade em ambas as figuras
parentais, tendendo a figura materna a procurar mais suporte social em
ocasides de stress do que a paterna. A ansiedade das maes esta diretamente
relacionada com a sua percecdo do apoio social, em que um melhor apoio
percebido conduz a uma diminuicdo substancial da sua ansiedade (Norberg
et al., 2006).
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Il — Objetivos

O objetivo principal do presente trabalho é proceder a um estudo
exploratério de adaptacdo e validacdo do Family Hardinex Index (FHI;
McCubbin, McCubbin, & Thompson, 1986) para a populacdo portuguesa.
Apontam-se como objetivos especificos: a) estudar o funcionamento dos
itens do FHI; b) realizar estudos de evidéncia de validade de construto (e.g.,
analise fatorial exploratéria e correlagdo entre fatores); e c¢) estudos de
evidéncia de precisédo (e.g., consisténcia interna).

Por outro lado, pretende-se analisar, numa amostra de pais de criangas
com cancro, 0 impacto de varidveis sociodemograficas (e.g., sexo, estado
civil, escolaridade) e da doenca (e.g., perce¢do da gravidade da doenca,
tempo ocorrido ap6s o diagnostico) no coping parental (avaliado através do
CHIP), na resisténcia familiar (avaliada através do FHI), e no apoio social
percebido (avaliado através da EPS). Por ultimo, serd analisado o grau de
associagdo entre resisténcia familiar, coping parental e apoio social
percebido nessa mesma amostra.

Il - Metodologia

3.1. Amostra

3.1.1. Selec&o e Recolha da Amostra

Para a realizacdo do estudo exploratério de validacdo do FHI foi
constituido um grupo de 107 sujeitos, provenientes de duas amostras
independentes. A primeira é constituida por 81 pais de criangas com doenca
crénica, incluidos no &mbito do Projeto de Doutoramento de Cunha (2011),
intitulado de “Historias e trajetorias de adaptacado e resiliéncia familiar na
doenca pediatrica”. A segunda integra 26 pais de criancas com cancro e foi
recolhida no &mbito da presente investigacao.

Assim, os protocolos relativos a primeira amostra foram recolhidos,
em 2008, num grupo de pais de criancas com asma e diabetes, seguidas no
Hospital Pediatrico de Coimbra e no Centro Hospitalar Cova da Beira, nas
consultas das respetivas especialidades. A recolha da amostra referente a
criancas com doenca oncoldgica decorreu na Associacdo Acreditar, nlcleo
da regido Centro, entre os meses de novembro de 2012 e abril de 2013.
Antes de iniciar a recolha da mesma foram realizados pedidos formais junto
dos responsaveis da Associacdo, sendo realizada uma apresentagdo dos
objetivos do respetivo estudo, no sentido de viabilizar a recolha de dados (cf.
Anexo A). A selecdo dos sujeitos a incluir nesta amostra obedeceu aos
seguintes critérios de inclusdo: os respondentes para participarem no estudo
teriam de ser pais (pai ou mae) de criangas e adolescentes portadores de
doenga oncoldgica e teriam que estar hospedados na instituic&o.

Neste sentido, os pais das criangcas com cancro foram abordados para
0 preenchimento do protocolo de investigacdo quando acompanhavam o0s
seus filhos aos tratamentos, ficando hospedados na casa Acreditar. Antes do
preenchimento dos questionarios, os pais das criancas foram informados
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através de um documento de consentimento informado sobre os objetivos e
0s instrumentos utilizados no estudo (cf. Anexo B), bem como da
confidencialidade dos dados recolhidos. Os protocolos foram entregues aos
respondentes na instituicdo e, posteriormente, recolhidos pelo investigador
no prazo de uma semana. O investigador demonstrou-se sempre disponivel
para auxiliar no preenchimento dos questionarios, apesar da maioria dos pais
solicitar o preenchimento dos mesmos ao longo da semana. Os protocolos
foram entregues aos respondentes numa ordem previamente definida: Ficha
de Dados Sociodemograficos, CHIP, FHI e EPS.

3.1.2. Caracterizacdo da Amostra

A amostra de pais de criancas com doenca oncoldgica é constituida
por 26 participantes, dos quais 20 sdo mdes e 6 sdo pais. Os sujeitos
inquiridos tem entre 28 e 56 anos (M= 40,16 anos; DP=5,62) e sdo
maioritariamente casados (57,7%). Relativamente as habilitacdes literarias
observa-se que o ensino secundario completo predomina em ambas as
figuras parentais (42,3% e 34,6% para mde e pai, respetivamente). A
categoria da composicdo do agregado familiar com maior representatividade
é a constituida por pais, crianca hospitalizada e irméos (53,8%) (cf. Tabela
1) e maioritariamente de nivel socioeconémico® (NSE) baixo (57,7%).

® Para caracterizar o nivel socioeconémico foi utilizada a classificacdo proposta por Simdes

(1994).
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Tabela 1.
Caracterizagao da Amostra — Pais (Variaveis Socioecondmicas e Familiares)
Variavel Cancro Asma e Amostra
diabetes Total
(n=26) (n=81) (N=107)
Preenchido por N % N % N %
Mée 20 76,9 60 74,1 80 74,8
Pai 6 23,1 21 25,9 27 25,2
Estado civil
Solteiro 3 11,5 2 3,0 5 54
Casado 15 57,7 59 88,1 74 79,6
Unido de facto 1 3,8 1 15 2 2,2
Divorciado 5 19,2 5 75 10 10,8
Viavo 2 7,7 - - 2 2,2
Escolaridade Mae
1°ciclo 2 7,7 4 6,7 5 6,3
2°ciclo 6 23,1 6 10 11 13,8
3° ciclo 7 26,9 20 33,3 25 31,3
Secundario 11 42,3 16 26,7 25 31,3
Superior - - 14 23,3 14 17,5
Escolaridade Pai
1° ciclo 4 15,4 2 9,5 3 11,1
2°ciclo 7 26,9 5 23,8 6 22,2
3° ciclo 3 11,5 6 28,6 6 22,2
Secundério 9 34,6 7 33,3 11 40,7
Superior - - 1 4,8 1 3,7
Agregado Familiar
Pais e crianga 1 3,8 14 20,9 15 16,1
Pais, crianga e irméos 14 53,8 42 62,7 56 60,2
Mé&e e crianga - - 2 3 2 2,2
Outros 11 42,3 9 13,4 20 21,5
NSE
Baixo 15 57,7 31 46,3 46 48,4
Médio 8 30,8 32 47,8 40 42,1
Elevado 3 11,5 4 6,0 7 7.4

% Nos casos em que ambos 0s pais participaram na investigacdo, s6 se considerou
os dados de uma figura parental.

No que se refere & amostra de asma e diabetes, esta é constituida por
60 médes e 21 pais, na sua maioria casados (88,1%). Relativamente as
habilitagdes literarias observa-se que nas maes predomina o terceiro ciclo
(33,3%) e nos pais 0 ensino secundario completo (33,3%). A categoria da
composi¢cdo do agregado familiar com maior representatividade é a
constituida por pais, crianca e irmdos (62,7%), e maioritariamente de NSE
médio (47,8%).

No que concerne a amostra geral para a valida¢do do FHI, esta é entdo
constituida por 80 maes e 27 pais, na sua maioria casados (79,6%), com a
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categoria da composigdo do agregado familiar com maior representatividade
pais, crianga e irmdos (60,2%), pertencendo maioritariamente a um NSE
baixo (48,4%).

Quanto as criangas com cancro, filhos dos participantes, 42,3 % (n=
11) sdo raparigas e 57,7% (n=15) rapazes, sendo a faixa etaria mais
predominante entre os 11 e os 17 anos (46,2%). A maioria das criangas
frequenta a escola, sendo que sete frequentam o ensino pré-escolar, sete o
primeiro ciclo, cinco o segundo ciclo, seis o terceiro ciclo e uma o ensino
secundario, residindo maioritariamente na regido centro (42,3 %) (cf. Tabela
2).

Tabela 2
Caracterizagdo da Amostra — Criangas (Variaveis Sociodemogréaficas)
Variavel Cancro Asmae Amostra
Diabetes Total

(n=26) (n=67) (N=93)
Sexo n % N % n %
Feminino 11 42,3 32 47,8 43 46,2
Masculino 15 57,7 35 52,2 50 53,8
Idade crianca
0-2 2 7,7 3 4,5 5 54
3-5 5 19,2 5 7,5 10 10,8
6-10 7 26,9 35 52,2 42 45,2
11-17 12 46,2 24 35,8 36 38,7
Escolaridade
Pré-escolar 7 26,9 8 11,9 15 16,3
1° ciclo 7 26,9 27 40,3 34 37,0
2° ciclo 5 19,2 14 20,9 19 20,7
3° ciclo 6 23,1 15 22,4 21 22,8
Secundério 1 3.8 2 3,0 3 33
Regiéo
Norte 3 11,5 2 3,0 5 54
Centro 11 42,3 63 94,0 74 79,6
Lisboa 2 7,7 1 15 3 3,2
Alentejo - - 1 15 1 11
Algarve 1 3,8 - - 1 11
R.A. dos Agores 5 19,2 - - 5 54
R.A. da Madeira 3 11,5 - - 3 3,2
Africa 1 3,8 - - 1 1,1

Em relacdo as criangas da amostra de asma e diabetes, 32 s&o do sexo
feminino e 35 do sexo masculino, com faixa etaria predominante entre os 6 e
0s 10 anos (52,2%). A categoria de escolaridade com maior percentagem é o
1° ciclo (40,3%) e 94,0% residem na zona Centro. Destas criangas 32
apresentam asma (47,8%) e 35 diabetes (52,2%).

No gue concerne as criangas da amostra total, 43 (46,2%) s&o do sexo
feminino e 50 do sexo masculino (53,8%), em que a faixa etaria
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predominante é entre os 6 e 0s 10 anos (45,2%). A categoria da escolaridade
com maior percentagem é o 1° ciclo (37,0%), em que 79,6% residem na zona
Centro. Destas criancas 32 apresentam um diagnostico de asma (34,4%), 35
diabetes (37,6%) e 26 cancro (28,0%).

Conforme consta da Tabela 3, no que diz respeito ao diagnostico
clinico, na amostra de criangas com cancro, observou-se que 11 criangas
foram diagnosticadas com Sarcoma de Ewing (42,3%), e o tipo de
tratamento mais frequente foi a quimioterapia (38,5%). No que se refere a
percecdo dos pais face a gravidade da doenca, verifica-se que 38,5% dos pais
de criangas com cancro e 46,3% dos pais de criangas com asma e diabetes
consideram a doenga como grave.

Tabela 3
Caracterizagcdo da Amostra — Variaveis da doenga
Variavel Cancro Asmae Diabetes Amostra
Total
(n=26) (n=67) (N=93)
Diagnéstico
Asma - - 32 47,8 32 34,4
Diabetes - - 35 52,2 35 37,6
Oncologia 26 100,0 - - 26 28,0
Diagndstico cancro
Retinoblastoma 2 7.7 - - - -
Sarcoma Ewing 11 42,3 - - - -
Tumor Cerebral 4 15,4 - - - -
Tumor Osseo 5 19,2 - - - -
Tumor de Wilms 1 3,8 - - - R
Leucemia 3 11,5 - - - -
Tipo Tratamento
Cirurgia 1 3,8 - - - -
Quimioterapia 10 38,5 - - - -
Radioterapia 3 11,5 - - - -
Outros Tratamentos 3 11,5 - - - -
Nenhum tratamento 7 26,9 - - - -
Percecédo Doenca
Pouco grave 2 7,7 27 40,3 29 31,2
Grave 10 38,5 31 46,3 41 441
Muito Grave 8 30,8 7 10,4 15 16,1
Extremamente Grave 6 23,1 2 3,0 8 8,6

3.2. Instrumentos

O protocolo de investigagdo inclui os seguintes instrumentos: Ficha de
Dados Sociodemograficos, CHIP (McCubbin, McCubbin, Nevin, & Cauble,
1981), FHI (McCubbin, McCubbin, & Thompson, 1986), e EPS (Cutrona &
Russel, 1987, versdo adaptada por Moreira & Canaipa, 2007).
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Ficha de Dados Sociodemograficos

Esta ficha foi adaptada do questionario do projeto de investigacdo de
Cunha (2011), com o intuito de obter dados acerca da crianca (e.g., sexo,
idade, residéncia, nacionalidade, escolaridade), dados acerca dos familiares
(e.g., estado civil, habilitacOes literarias, profissdo) e dados acerca da doenca
da crianca (e.g., diagndstico, tempo de diagnostico, tratamentos). Para a
obtencdo da percecdo da gravidade da doenca dos seus filhos, foi pedido aos
pais para caracterizarem a gravidade da doenga numa escala de “Pouco
Grave”, “Grave”, “Muito Grave” e “Extremamente Grave” (cf. Anexo C).

Coping Health Inventory for Parents

O CHIP foi desenvolvido por McCubbin, McCubbin, Nevin e Cauble,
em 1981 (McCubbin, Thompson, & McCubbin, 1996). Este questionario
avalia a percecdo que os pais tém das suas respostas de coping para lidar
com a vida familiar quando tém uma crianca portadora de uma doenca
cronica, sendo necessaria a prestacdo de cuidados. Constituido por 45 itens
divididos em trés subescalas que correspondem a trés padrdes de coping:
Padrdo | — Integracdo Familiar, Cooperacdo e Definicdo Otimista da
Situagdo, composto por 19 itens, centrados no fortalecimento da vida e
relacBes familiares e na perspetiva que os pais tém da vida familiar com a
crianga com doenca cronica; Padrdo Il — Manutencdo do Suporte Social,
Autoestima e Estabilidade Psicoldgica, composto por 18 itens, engloba os
esforcos dos pais para desenvolverem relagcBes com os outros, envolverem-se
em atividades que aumentem o sentimento de identidade individual, auto-
estima e aumentarem comportamentos para gerir tensdes e pressdes
psicoldgicas; e Padrdo Il — Entendimento Médico da Situacdo,
Comunicagdo com Outros Pais e Consulta com Equipas de Salde, composto
por 8 itens, encontra-se direcionado para a avaliacdo das relagbes dos pais
com os profissionais de salde e com outros pais de criangas com doenga
crénica. O formato de resposta corresponde a uma escala de Likert com as
opcdes “Nada util” (0); “Minimamente Gtil” (1); “Util” (2), “Extremamente
atil” (3), devendo os pais classificar a utilidade de cada comportamento de
coping. Caso esses comportamentos ndo sejam utilizados, existem duas
opcBes para justificar a ndo utilizagdo: “Decidi ndo fazé-1o” ou “Nédo €
possivel”(cf. Anexo D). Relativamente as qualidades psicométricas do
instrumento da versdo original, este apresenta valores do alfa de Cronbach
de .79; .79 e .71 para os padrdes I, 1l e Il respetivamente.

No presente estudo usou-se a versdo traduzida para a populagdo
portuguesa, desenvolvida por Cunha e Relvas, em 2008.

Family Hardiness Index

O FHI foi desenvolvido por McCubbin, McCubbin e Thompson em
1986, para avaliar a resisténcia ao stress, adaptagdo e recursos nas familias
(McCubbin, Thompson, & McCubbin, 1996). O conceito de resisténcia
refere-se & sensacdo de controlo sobre os resultados dos eventos de vida,
uma mudanga como benéfica e uma orientacdo ativa e ndo passiva no ajuste
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e gestdo de situacOes de stress (McCubbin et al. 2001). Composto por 20
itens, com um formato de resposta em que cada afirmacdo relata uma
situacdo que deve ser avaliada como “Verdadeiro”, “Verdadeiro na maioria
das vezes”, “Falso na maioria das vezes” e “Falso”. O instrumento apresenta
nove itens invertidos (itens 1, 2, 3, 8, 10, 14, 16, 19 e 20). Atendendo aos
estudos realizados pelos autores, o instrumento pode ser utilizado com trés
ou quatro subescalas. As escalas correspondem a caracteristicas descritivas
do conceito de resisténcia familiar: a) Compromisso — composta por 8 itens
que medem o sentimento da familia das forcas internas, confianca e
capacidade de trabalharem juntos; b) Desafio — constituida por 6 itens que
avaliam os esforcos da familia para ser inovadora, ativa, para experienciar
novas coisas; e ¢) Controlo — composta por 6 itens que medem a sensacéo da
familia de ter o controlo da vida familiar (cf. Anexo E). No caso da versao
com quatro subescalas é acrescentada a subescala Confianca, constituida por
4 itens que avaliam o sentido da familia em planear situagdes com
antecedéncia, dando valor ao seu esforco e as suas habilidade para fazer face
a uma experiéncia de vida dificil. Nesta versao a dimensdo Compromisso é
constituida por 8 itens, Confiancga por 4 itens, Desafio por 5 itens, e por fim,
Controlo por 3 itens. Relativamente aos estudos de precisdo da versao
original estes apontam para um coeficiente de alfa de Cronbach de .82 para a
totalidade da escala e para um coeficiente teste-reteste de .86. Para cada
subescala obteve-se respetivamente um valor de alfa de Cronbach de .81
(Compromisso), .80 (Desafio) e .65 (Controlo).

No presente estudo usou-se a versdo traduzida para a populacdo
portuguesa, desenvolvida por Cunha, em 2008.

Escala de Provisdes Sociais

A EPS é a versdo Portuguesa traduzida por Moreira e Canaipa em
2007, da Social Provisions Scale de Cutrona e Russell (1987), sendo um
questionario que avalia o apoio social percebido. A EPS postula que o apoio
social atua pelo fornecimento de um conjunto de recursos de que 0s
individuos necessitam quando se defrontam com situacbes de stress, sendo
cada Fator constituido por um conjunto de 4 itens: (a) Aconselhamentos —
avaliam o apoio recebido que advém de relacdes de confianca com pessoas
de maior autoridade que aconselham e orientam o individuo prestando-lhe
apoio emocional, (b) Alianca Fiavel — avalia o sentimento do individuo face
a uma relagdo forte e estavel que Ihe permite receber ajuda em qualquer tipo
de situacdo, sendo esta provisdo fornecida essencialmente por relacoes
duradouras, como as relagbes familiares, (c) Vinculacdo — refere-se as
relagbes mais intimas, onde existe o sentimento de seguranca e partilha, (d)
Integracdo Social — diz respeito a rede de relagdes que o individuo pertence e
partilha interesses e atividades sociais, (e) Reafirmagdo de Valor — referencia
a valorizacdo que os outros fazem das qualidades e competéncias do
individuo, nomeadamente quando este exerce controlo em situa¢fes com as
quais se confronta, revelando uma boa capacidade de resolugcdo ou adaptacéo
e percebendo o reconhecimento do seu valor e (f) Oportunidade de Prestacdo
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de Cuidados — corresponde a necessidade de fornecer cuidados e apoio em
que o individuo é promotor de bem-estar nos outros (Moreira & Canaipa,
2007). O questionario pode ser cotado para seis escalas, que podem ser
agrupadas em duas categorias de Apoio - Apoio Intimo (Aconselhamento,
Alianca fiavel, Oportunidade da Prestacdo de Apoio e Vinculagdo) e Apoio
Casual (Reafirmacdo de Valor e Integragdo Social). O instrumento apresenta
12 itens invertidos.

Na versdo original de Cutrona e Russel (1987) os coeficientes de alfa
de Cronbach para cada uma das escalas oscilam entre .65 e .76, com .91 para
0 resultado total. Na versdo adaptada para a populagdo portuguesa as
provisdes Aconselhamento, Alianca Fiavel e Vinculagdo constituem
componentes fundamentais do conceito de “apoio emocional”. Assim, a
traducdo do instrumento para a versdo portuguesa revela que este fornece
dados com boas qualidades psicométricas nas facetas do apoio social
percebido apresentando valores de alfa de Cronbach para a escala total de
.89, evidenciando uma elevada consisténcia interna (cf. Anexo F).

3.3. Analises estatisticas

As analises estatisticas descritivas e inferenciais foram executadas
com o software SPSS (Statistical Package for the Social Sciences), versdo
20 para 0 Windows Vista.

Foi analisada a normalidade da distribuicdo dos dados. Assim, e
atendendo ao teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov, verificou-se que as
distribuicbes dos itens ndo seguem uma distribuicdo normal (p <.05)
(Maroco, 2011). Atendendo ao objetivo de realizar um estudo exploratério
de adaptacdo e validacdo do FHI para a populagéo portuguesa, num primeiro
momento o funcionamento dos itens foi estudado com recurso a estatisticas
descritivas de tendéncia central e dispersao (e.g., média, moda, desvio-
padrdo). Posteriormente, para determinar a estrutura fatorial do FHI
realizou-se uma analise exploratoria dos seus componentes, onde foi
verificada a fatoriabilidade da amostra, recorrendo-se ao Kaiser-Meyer-
Olkin (KMO), com o intuito de averiguar a adequacdo da amostra e o teste
da esfericidade de Bartlett (Pallant, 2002). Procedeu-se a extracdo dos
fatores através do método de rotacdo ortogonal Varimax. Foram, igualmente,
analisadas as correlacGes entre fatores, optando-se pelo coeficiente de
correlagdo de Pearson. Para analisar a consisténcia interna dos itens do FHI
Total e respetivas escalas, determinou-se o coeficiente alfa de Cronbach.

Num segundo momento, foram utilizadas estatisticas ndo
paramétricas (reduzido n da amostra de pais de criangas com cancro), sendo
usado o teste U de Mann-Whitney (variaveis com 2 niveis) e Kruskal-Wallis
(varidveis com 3 ou mais niveis) para perceber a influéncia de variaveis
sociodemograficas e da doenca nas estratégias de coping, apoio social
percebido e resisténcia familiar. Recorreu-se ainda ao coeficiente de
correlagdo de Spearman para analisar a existéncia de relacdo entre estas trés
variaveis (totais dos instrumentos CHIP, FHI, EPS).
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IV — Resultados
4.1. Estudo da anélise de itens FHI

Atendendo ao primeiro objetivo do presente estudo, adaptar e validar
o FHI para a populagdo portuguesa, foi realizada uma analise dos itens do
instrumento com recurso a média, desvio-padrdo, moda, minimo e maximo,
assimetria e curtose.

Tabela 4.
Andlise dos Itens do FHI

Item FHI M DP Mo Min - Max Assimetria Curtose
FHI1 1,45 0,88 1 0-3 0,33 -0,61
FHI2 1,72 0,89 2 0-3 -0,16 -0,72
FHI3 1,94 0,95 3 0-3 -0,36 -0,99
FHI4 2,06 0,83 2 0-3 -0,75 0,23
FHI5 2,36 0,71 3 0-3 -0,98 0,91
FHI6 2,57 0,52 3 1-3 -0,48 -1,29
FHI7 2,53 0,61 3 0-3 -1,19 1,75
FHI8 2,25 0,92 3 0-3 -0,97 -0,81
FHI9 2,64 0,57 3 0-3 -1,67 3,46
FHI10 2,31 0,93 3 0-3 -1,09 0,06
FHI11 2,69 0,56 3 0-3 -1,95 4,64
FHI12 2,39 0,66 2 0-3 -1,02 1,70
FHI13 2,50 0,69 3 0-3 -1,76 4,05
FHI14 2,02 0,86 2/3 0-3 -0,31 -0,98
FHI15 2,49 0,64 3 0-3 -1,10 1,21
FHI16 2,31 0,80 3 0-3 -0,74 -0,66
FHI17 2,61 0,64 3 0-3 -1,84 3,92
FHI18 2,70 0,55 3 0-3 -2,09 5,27
FHI19 1,90 1,06 3 0-3 -0,38 -1,20
FHI20 1,83 1,01 1 0-3 -0,10 -1,36

De todos os itens do FHI destaca-se o item 18 ao apresentar a média
mais elevada (M= 2,70, DP= 0,55) e o item 1 como tendo menor média (M=
1,45; DP= 0,88). A maioria dos itens tem moda 3, destacando-se o item 14
que € bimodal (2 e 3). Todos os itens sdo cotados em toda a amplitude da
escala de cotacdo (0-3), com exce¢do do item 6, que apresenta minimo 1 e
maximo 3. Quanto a assimetria, todos o0s valores sdo negativos a excecdo do
item 1. No que concerne a curtose, 0s itens que apresentam maior
afastamento de zero sdo os itens 9, 11, 13, 17 e 18.

4.2. Estudo de Evidéncia de Validade de Construto

4.2.1. Anélise Fatorial Exploratéria

Com o objetivo de determinar a estrutura fatorial do FHI realizou-se
uma andlise exploratdria dos seus componentes. Inicialmente procedeu-se a
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verificacdo dos pressupostos necessarios para a realizagdo da andlise fatorial
do instrumento (tamanho da amostra, normalidade, KMO e o teste de
esfericidade de Bartlett). Segundo Pallant (2002) quanto maior for a amostra
mais fidveis serdo os resultados, visto que em amostras mais pequenas 0s
coeficientes de correlagdo sdo menos fiaveis e tendem a variar de amostra
para amostra. Pallant (2002) acrescenta que o0 racio variavel-sujeito
recomendavel para a realizacdo de uma analise fatorial com algum grau de
confianga nos resultados devera ser de 5 sujeitos para cada item da escala. O
FHI contém 20 itens, pelo que o que a amostra aconselhavel seria de 100 ou
mais sujeitos. Na amostra do presente estudo o numero total da amostra
excede ligeiramente o nimero recomendavel (N=107), cumprindo-se este
pressuposto. Torna-se ainda importante verificar a fatoriabilidade da
amostra, 0 que pode ser executado com o recurso a dois procedimentos
estatisticos: 0 KMO, com o intuito de calcular a adequacgdo da amostra, e o
teste da esfericidade de Bartlett (Pallant, 2002). Através do teste de KMO
(.69) demonstrou-se uma adequacéo razoavel* da amostra, enquanto que, por
sua vez, o teste de esfericidade de Bartlett evidenciou-se significativo,
X?(190) = 469,074; p<.001.

Verificados 0s pressupostos, procedeu-se a uma extragdo de
componentes, identificando-se seis fatores que explicam 60,54% da
variancia total (cf. Anexo G). Estes fatores correspondem ao critério de
Kaiser, onde se retém os fatores com eigenvalues superiores a 1 (Pestana &
Gageiro, 2005). Porém, tendencialmente esse critério aponta para um
namero muito elevado de fatores a reter, pelo que se recorreu a analise do
scree-plot (cf. Anexo H), gréfico da varidncia pelo nimero de componentes,
em que os pontos de maior declive mostram o numero adequado de
componentes a reter (Pestana & Gageiro, 2005). A analise do grafico
apontou para a retencdo de um menor nimero de fatores, tendo sido
extraidos trés fatores sujeitos a rotacdo ortogonal Varimax. O objetivo desta
rotacdo consiste em produzir uma solucdo interpretavel (Maroco, 2011),
sendo que a extracdo de trés fatores corresponde a estrutura fatorial obtida
por McCubbin, McCubbin e Thompson, em 1986.

Na Tabela 4 é possivel observar que os trés fatores explicam 41.35%
da variancia total. Importa salientar que o critério de retencao dos itens num
fator especifico relaciona-se com o valor de saturacdo superior que um
determinado item apresenta num dos fatores. Assim, considerou-se apenas
os itens com saturagdes superiores a .30 (Pallant, 2002). Como tal, observa-
se que o Fator 1 é composto por 7 itens, com valores de saturagdes que
variam entre .226 e .789. A analise dos itens que compdem este fator,
guando comparados com a versdo original do FHI de McCubbin e
colaboradores (1986), indica que a maioria pertence a subescala Desafio (4
itens), subescala Controlo (1 itens) e subescala Compromisso (2 itens).

4 Segundo Pestana e Gageiro (2005), o valor do teste KMO ¢ inaceitavel quando é inferior a
.50; méa entre .50-.60; razodvel entre .60-.70; média entre .70-.80; boa entre .80-.90 e muito

boa entre .90 - 1.
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Seguidamente, o Fator 2 é constituido por 7 itens, cujos valores de saturacdo
oscilam entre .421 e .684. Destes 7 itens, 4 pertencem a subescala Controlo,
2 a subescala Desafio e 1 a subescala Compromisso de McCubbin e
colaboradores (1986). Por fim, o Fator 3 com 6 itens, com valores de
saturacdo a situarem-se entre .319 e .710, onde 5 itens pertencem a subescala
Compromisso e 1 a subescala Controlo (McCubbin et al., 1986).

Com a interpretacdo dos resultados, verifica-se que ndo foi obtida uma
réplica precisa da estrutura fatorial do FHI (McCubbin et al., 1986), uma vez
que o numero de itens por fator demonstra diferencas ao nivel da
distribuicdo dos mesmos.

Tabela 5.

Matriz Rodada, Comunalidades e Variancia: FHI — 3 Fatores (Rotac&o Varimax)
Itens Componentes h?

1 2 3

FHI 15 .789 .623
FHI 18 .687 417 .646
FHI 12 .670 449
FHI 17 .641 411
FHI 13 .568 .323
FHI 1 -.355 126
FHI 4 .226 .051
FHI 8 .684 468
FHI 14 .234 671 -.243 .564
FHI 10 .660 436
FHI 20 .610 372
FHI 19 .598 .358
FHI 16 217 .569 371
FHI 3 421 .233 .232
FHI 7 .710 .504
FHI 11 .357 .657 .559
FHI 5 292 .638 492
FHI 9 .368 .599 494
FHI 6 .266 A75 .296
FHI 2 277 319 178
%Variancia 14,61 14,42 12,31
explicada

% Variancia total explicada FHI Total = 41,35%

4.2.2. Intercorrelagcdes entre Fatores do FHI
Ainda no ambito dos estudos de validade de construto, observando a
Tabela 6 referente aos coeficientes de correlacdo de Pearson, a matriz de
correlacdes® indica que sdo todas positivas e estatisticamente significativas

®r=10a.29 ou -.10 a -.29 baixa; r=.30 a .49 ou -.30 a -.49 média; r=.50a 1.0 ou -.50 a -1.0
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(p< .01), com excecdo da correlagéo entre os Fatores 1 e 2 (r =.13, ns).

As correlagdes entre os fatores e o resultado total do FHI sé&o
elevadas segundo a classificacdo proposta por Cohen (1988, citado em
Pallant, 2002) e oscilam entre .58 e .81.

Tabela 6.
Intercorrelagdes entre Fatores e Resultado Total FHI
Fator 1 Fator 2 Fator 3 FHI-Total
Fator 1 -
Fator 2 .13 -
Fator 3 .30** 31 -
FHI Total 58** .81** .70** -

** p<.01(bicaudal)

4.3. Estudo de Precis&o: Consisténcia Interna

De acordo com Fortin (2003, p. 227) “a consisténcia interna
corresponde a homogeneidade de um instrumento de medida”. A
consisténcia interna estima-se pela avaliacdo das correlagbes ou pela
covariancia de todos os itens de um instrumento. Quanto maior é a
correlacdo entre os itens, maior é a consisténcia interna do instrumento
(Fortin, 2003).

Segundo Almeida e Freire (2008) o coeficiente de alfa de Cronbach
é a técnica mais comum para estimar a consisténcia interna® de um
instrumento de medida cotado segundo uma escala de Likert. Assim sendo,
visto que a escala do FHI é do tipo Likert, efetuou-se o calculo do
coeficiente de alfa de Cronbach para o resultado total do FHI, obtendo-se
como valor de .73, o que revela um valor razoavel para efeitos de
investigacdo (Pestana & Gageiro, 2005).

Com o intuito de perceber se a exclusdo de algum dos itens do FHI
proporcionava o aumento da consisténcia interna da escala, as correlacdes
item-total corrigidas e os valores do coeficiente de alfa caso o item fosse
eliminado foram analisados (cf. Anexo I). Contudo, verificou-se a existéncia
de trés itens que prejudicam a consisténcia interna da escala, visto que 0s
valores da correlacdo item-total corrigido se encontram abaixo do valor
minimo desejavel de .20 (Kline, 1993): itens 1, 4 e 13. Posto isto, averiguou-
se que a eliminacdo do item 13 ndo aumenta significativamente o valor do
coeficiente alfa de Cronbach. Por sua vez, a exclusdo dos itens 1 e 4 levaria
a um ligeiro aumento do alfa de Cronbach.

Para analisar a consisténcia interna de cada um dos fatores obtidos
no estudo de andlise fatorial exploratéria, determinou-se o coeficiente alfa de
Cronbach para cada uma das escalas.

elevada (Cohen,1988, citado em Pallant, 2002).

6Segundo Pestana e Gageiro (2005), a consisténcia interna é inaceitavel quando o alfa é
inferior a .60; fraca entre .60 - .70; razoavel entre .70 - .80; boa entre .80 - .90 e muito boa
quando superior a .90.
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Tabela 7.

Consisténcia Interna do Fator 1

Itens FHI Correlagao item-total Alfa de Cronbach se o item
corrigida for eliminado
-.250 .680
4 141 494
12 .393 .378
13 .304 412
15 .543 .303
17 .363 .386
18 .480 .351

Alfa de Cronbach = .483

Os itens 1 e 4 apresentam uma correlagdo item-total corrigida
inferior a .30 e, como tal, a sua eliminagdo levaria a um aumento do alfa de
Cronbach de .483 para .494 (item 4) e para .680 (item 1, sendo negativa a
correlacdo deste item com o total da escala) (cf. Tabela 7).

Tabela 8.

Consisténcia Interna do Fator 2

Itens FHI Correlagao item-total Alfa de Cronbach se o item
corrigida for eliminado
3 .283 710
8 488 .660
10 495 .657
14 .396 .683
16 .397 .683
19 425 677
20 466 .644

Alfa de Cronbach =.710

O item 3 apresenta uma correlacdo item-total corrigida ligeiramente
inferior a .30, no entanto, a sua eliminagdo ndo levaria a um aumento de alfa
do Cronbach (.710) (cf. Tabela 8).

Tabela 9.

Consisténcia Interna do Fator 3

Itens FHI Correlagao item-total Alfa de Cronbach se o item
Corrigida for eliminado
2 .185 .654
5 422 .524
6 314 574
7 419 .532
9 .368 .552
11 426 .532

Alfa de Cronbach = .606
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O item 2 apresentam uma correlacdo item-total corrigida inferior a
.30 e, como tal, a sua eliminagdo levaria a um aumento do alfa de Cronbach
de .606 para .654 (cf. Tabela 9).

4.4, Pais de Criancas com Doenca Oncolégica Pediatrica

4.4.1. Impacto das variaveis Sociodemogréaficas e da Doenga no
Coping, Resisténcia Familiar e Apoio Social Percebido

Procurou-se analisar o impacto das varidveis sociodemograficas
(e.g., idade da mde e do pai, sexo, estado civil, NSE) e da doenca (e.g.,

tempo ap6s o diagnostico e percegdo da gravidade da doencga) nas dimensdes
do CHIP, FHI'e EPS.

Tabela 10.

Impacto da Variavel Sexo dos Pais nas Escalas FHI, CHIP e EPS

Variavel Sexo u p

FHI 1 31,0 .073
FHI 2 54,0 714
FHI 3 48,5 AT75
FHI Total 48,5 483
CHIP 1 23,5 .032
CHIP 2 38,5 .298
CHIP 3 29,0 .058
EPS Total 59,0 951

Através da analise da Tabela 10, verificamos que a Unica diferenca
estatisticamente significativa no que concerne a influéncia da variavel sexo
dos pais encontra-se no Padrdo | do CHIP - Integracdo Familiar, Cooperacgéo
e Definicdo Otimista da Situacdo (U=23,5; p=.032), no sentido dos pais (Md
= 51,0) apresentarem um resultado superior as maes (Md = 47,0).

" No FHI os resultados foram analisados atendendo aos 3 fatores obtidos no
estudo de andlise fatorial exploratéria e no CHIP adotou-se a estrutura apresentada

na versao original, dada a auséncia de estudos para a populagdo portuguesa.
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Tabela 11.
Impacto da Variavel Idade Mé&e nas Escalas FHI, CHIP e EPS

Variavel ldade Mae H(4) P

FHI 1 2,45 484
FHI 2 1,76 .625
FHI 3 .985 .805
FHI Total 2,88 411
CHIP 1 .910 .823
CHIP 2 6,76 .080
CHIP 3 3.99 .263
EPS Total 4,61 .203

26

Através da analise da Tabela 11, verificamos que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas no que concerne a influéncia da

variavel idade da méde, em qualquer uma das variaveis estudadas.

Tabela 12.
Impacto da Variavel Idade Pai nas Escalas FHI, CHIP e EPS

Variavel Idade Pai H(4) P

FHI 1 656 721
FHI 2 849 654
FHI 3 788 674
FHI Total .614 .735
CHIP 1 2.32 314
CHIP 2 5.36 .069
CHIP 3 3.23 199
EPS Total 2.08 .353

Através da andlise da Tabela 12, verificamos que também néo
existem diferengas estatisticamente significativas no que concerne a
influéncia da varidvel idade do pai, em qualquer uma das variaveis

estudadas.

Tabela 13.

Impacto da Variavel Estado Civil nas Escalas FHI, CHIP, EPS
Variavel Estado Civil ub p
FHI 1 47,0 .062
FHI 2 69,5 499
FHI 3 74,5 .672
FHI Total 75,0 .696
CHIP 1 37,0 .034
CHIP 2 62,5 .658
CHIP 3 52,5 117
EPS Total 60,0 .242

b Categorizou-se o estado civil em dois niveis (Casados/Unido de facto e Outros- vilvos,
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separados e divorciados)

Da andlise da Tabela 13, verificamos que a Unica diferenca
estatisticamente significativa relativa a influéncia da variavel estado civil se
verifica no Padrdo | do CHIP - Integragdo Familiar, Cooperagdo e Definigdo
Otimista da Situagdo (U=37; p=.034), no sentido dos sujeitos Casados e em
Unido de facto (Md= 49,0) apresentarem um resultado superior aos Outros
(Md = 42,0).

Tabela 14.
Impacto da Variavel NSE nas Escalas FHI, CHIP e EPS

Variavel NSE H(4) p

FHI 1 745 .689
FHI 2 7,80 .020
FHI 3 1,35 .510
FHI Total 3.45 178
CHIP 1 .709 .702
CHIP 2 .109 .947
CHIP 3 .068 ,966
EPS Total 5,66 .059

Da analise da Tabela 14, concluimos que se verifica uma diferenca
estatisticamente significativa relativamente a influéncia da variavel NSE no
Fator 2 do FHI- Controlo (H=7,80; p=.020), no sentido dos sujeitos com
NSE elevado (Mean Rank = 19,97) apresentarem um resultado superior aos
sujeitos de NSE médio (Mean Rank = 18,06) e baixo (Mean Rank = 9,93).

Tabela 15.

Impacto da Variavel Tempo Ocorrido Ap6s o Diagndéstico nas Escalas FHI, CHIP e EPS

Variavel Tempo Ocorrido Apés o Diagnostico H (4) p

FHI 1 2,35 .309
FHI 2 .982 .612
FHI 3 6,07 .048
FHI Total 4,47 .107
CHIP 1 3,68 .159
CHIP 2 .090 .956
CHIP 3 .863 .649
EPS Total 10,34 .006

Conforme se pode observar na Tabela 15, conclui-se que se
verificam diferencas estatisticamente significativas relativamente a
influéncia da variavel tempo ocorrido ap6s o diagnéstico no Fator 3 do FHI-
Compromisso (H=6,07; p=.048), no sentido de um resultado superior para
um periodo de tempo decorrido entre 2-6 meses (Mean Rank = 18,0) face
aos 7-11 meses (Mean Rank = 12,5) e entre os 1-6 anos (Mean Rank = 10,3).
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Relativamente a influéncia do tempo ocorrido apds o diagnéstico na EPS
Total apoio social percebido (H=10,34; p=.006), os resultados mais elevados
encontram-se entre os 7-11 meses (Mean Rank = 20,0) face ao tempo
ocorrido entre os 2-6 meses (Mean Rank = 17,75) e os 1-6 anos (Mean Rank
=8,73).

Tabela 16.

Impacto da Variavel Percegéo da Gravidade da Doenga nas Escalas FHI, CHIP, EPS

Variavel Percecdo da Gravidade da Doenga H(4) p

FHI 1 4,35 .226
FHI 2 4,48 214
FHI 3 1,54 ,673
FHI Total 3,21 .360
CHIP 1 0.10 .992
CHIP 2 1.95 .582
CHIP 3 2,02 .569
EPS Total 0.70 .874

Através da andlise da Tabela 16, verificamos que a percecdo dos
pais acerca da gravidade da doenca dos seus filhos ndo tem influéncia no
coping parental, resisténcia familiar ou apoio social percebido.

Com o intuito de completar as andlises, procurou-se comparar se
haveria diferencas estatisticamente significativas na resisténcia familiar e
coping parental atendendo ao diagndstico da crianca: diabetes, asma ou
cancro.

Tabela 17.

Estudo comparativo resultados FHI e CHIP: Diabetes, Asma e Oncologia

Grupo de Pertenca H(4) p

Fator 1 FHI 1,83 401
Fator 2 FHI 7,53 .023
Fator 3 FHI 1,37 .504
FHI Total 2,60 273
CHIP 1 2,41 .300
CHIP 2 3,71 1.57
CHIP 3 6,85 .033

Através da andlise da Tabela 17, verificamos que se verificam
diferencas estatisticamente significativas relativamente a influéncia das
doengas cronicas no Fator 2 do FHI - Controlo (H= 7,53; p=.023), no sentido
dos pais das criangas com asma apresentarem resultados superiores (Mean
Rank = 56,1) face aos de criancas com diabetes (54,4) e cancro (Mean Rank
= 37,2). Também se verificam diferencas estatisticamente significativas
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relativamente a influéncia das doencas crénicas no Padrdo 3 do CHIP -
Entendimento Meédico da Situacdo, Comunicacdo com Outros Pais e
Consulta com Equipas de Saude (H= 6,58; p=.033), no sentido dos pais de
criangas com diabetes pontuarem de forma mais elevada (Mean Rank = 61,6)
face aos pais de criangcas com cancro (Mean Rank = 56,3) e asma (Mean
Rank = 43,8).

4.4.2. Associagéo entre Funcionamento e Resisténcia Familiar,
Coping Parental e Apoio Social Percebido
Com o intuito de verificar se existe associacdo entre resisténcia

familiar, coping parental e apoio social percebido, na amostra de pais de
criangas com cancro, utilizou-se o coeficiente de correlacdo de Spearman.

Tabela 18.

Correlagédo entre os resultados do FHI, CHIP e EPS — Amostra Oncologia
Total FHI1 FHI2 FHI3 CHIP1 CHIP2 CHIP3 EPS
FHI Total

Total FHI -

FHI1 67 -

FHI2 .82** .21 -

FHI3 75 A5 A4A3* -

CHIP1 13 .38 123 .09 -

CHIP2 .35 A6* .13 18 .34 -

CHIP3 .39 .58** .07 31 .37 .68** -

EPS Total 54** S .30 A9* .33 A7 .24 -

** p<.01 *p<.05 (bicaudal)

Observando a Tabela 18 referente aos coeficientes de correlagdo de
Spearman, verifica-se uma correlacdo elevada e estatisticamente
significativa segundo a classificacdo proposta por Cohen (1988, citado em
Pallant, 2002) entre resisténcia familiar (FHI Total) e: Desafio (FHI 1)
r=.67; Controlo (FHI 2) rs=.82, Compromisso (FHI 3) r, = .75 e apoio
social percebido (EPS) rs = .54.

Destacam-se ainda as correlacGes estatisticamente significativas (p <
.01) entre Desafio (FHI 1) e Entendimento Médico da Situacéo,
Comunicagdo com Outros Pais e Consulta com Equipas de Saude (CHIP 3)
(rs=.58) e, apoio social percebido (EPS) (rs=.51). De notar que as correlagdes
entre o Total FHI e os trés Padrdes do CHIP ndo alcancam o limiar de
significancia estatistica.

V — Discussao
Antes de iniciar a discussdo dos resultados obtidos, importa referir
que estamos perante um primeiro estudo exploratorio de adaptagdo e
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validacdo do FHI para a populacdo portuguesa e na interpretacdo do impacto
das variaveis sociodemogréaficas e da doenca na resisténcia familiar,
coping parental e apoio social percebido. Importa ressaltar que as
reflexdes que se seguem sdo apenas hipéteses que Se consideram
relevantes na compreensdo dos resultados obtidos no presente estudo.

A amostra foi constituida por pais de criancas com cancro, asma e
diabetes, maioritariamente constituida por maes, visto que normalmente sao
as maes que decidem ficar com os seus filhos no hospital (Goldbeck, 2001).
Os sujeitos da amostra sdo maioritariamente casados e cujo agregado
familiar com maior representatividade é constituido por pais, crianca e
irmdos. Da analise dos dados das criancas salienta-se que apresenta maior
nimero de rapazes, entre 0s seis e 0s dez anos, a maioria frequenta o
primeiro ciclo e reside na regido centro.

Atendendo ao primeiro objetivo do estudo, da andlise dos itens do
FHI, importa referir que o item 18 apresenta a média mais alta e o item 1
apresenta a média mais baixa, o que evidencia que o item 18 (“Trabalhamos
juntos para resolver os problemas™) foi descrito pela maioria dos pais como
um comportamento importante para fazer face a doenca. Este
comportamento pode traduzir a importancia da no¢do de um compromisso
conjunto dos membros da familia para lidar com as situacGes de stress e
adversidade, o que vai ao encontro de Azeredo e colaboradores (2004) que
referem que os pais desempenham fungdes divergentes durante o tratamento
dos seus filhos, no qual a méae e o pai se complementam, sendo benéfico na
qualidade de vida para ambas as figuras parentais (Goldbeck, 2001). Por sua
vez, o0 item 1 (“Os problemas resultam dos erros que cometemos”) foi
interpretado pela maioria dos pais como uma caracteristica ndo utilizada na
familia, dado que todos os elementos da familia poderdo estar centrados na
gestdo da adversidade o que exige da familia a capacidade de se adaptar a
mesma (Sousa et al., 2007) e ndo de se culpabilizar pelo sucedido aos seus
filhos.

O estudo exploratério do FHI permitiu identificar fatores com alguma
correspondéncia com os trés fatores da versdo original de McCubbin,
McCubbin e Thompson (1986), da qual fazem parte os mesmos fatores,
designados por Desafio, Controlo e Compromisso.

O primeiro fator (Desafio), que avalia o esfor¢o da familia para ser
inovadora, ativa e experienciar coisas novas € constituido por sete itens (1, 4,
12, 13, 15, 17 e 18) que, quando comparado com a dimensdo Desafio da
escala original, é observavel que apenas os itens 1, 4 e 18 ndo coincidem. Na
versdo original da escala, o item 1 (“ Os problemas resultam dos erros que
cometemos”) apresenta-se na dimensdo Controlo. A presenca deste item no
Fator 1, no presente estudo, poder-se-4 dever a uma interpretacdo erronea
por parte dos respondentes, em que podem ter associado a este item a sua
capacidade de experienciar coisas novas e de inovar apds o aparecimento da
doenga. Através da andlise dos itens para o Fator 1, comprova-se que a
eliminacdo deste item aumentaria o alfa de cronbach de .483 para .680,
indiciando que no presente estudo este item esta a funcionar menos bem. O
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item 4 (“A longo prazo, as coisas mMA&s que nos acontecem Ssao
contrabalangadas com as coisas boas™) e 0 item 18 (“Trabalhamos juntos
para resolver os problemas’) podem estar relacionados com a interpretacdo
que a familia faz face a sua capacidade para ser inovadora apds a
adversidade. No entanto, a eliminacdo destes itens ndo iria aumentar
significativamente o alfa de Cronbach da dimenséo Desafio.

O segundo fator (Controlo), que procura avaliar, essencialmente, a
sensacdo da familia de ter o controlo da vida familiar engloba sete itens (3,
8, 10,14, 16, 19, 20), onde apenas 4 coincidem com a dimenséao original (3,
10, 19, 20). O item 8 (“Nao nos sentimos capazes de sobreviver se nos
virmos confrontados com outro problema”) pertence a dimensdo
Compromisso da escala original, enquanto o item 14 (“Tendemos a fazer
sempre as mesmas coisas, o que é aborrecido”) e o item 16 (“E melhor ficar
em casa, do que sair e fazer coisas com outras pessoas”) pertencem a
dimensdo Desafio. Esta interpretacdo podera estar relacionada com as
implicagcdes da doenca na familia, uma vez que a vida dos pais sofre uma
estagnacdo e promove o isolamento (Valle & Ramalho, 2008)

Por altimo, o terceiro fator (Compromisso) € composto por seis itens,
que avaliam o sentimento da familia das forcas internas, confianca e
capacidade de trabalharem em conjunto. Relativamente ao Fator 3, este
apresenta seis itens (2, 5, 6, 7, 9, 11) onde apenas um item nao coincide com
a dimensdo da escala original, item 2 (“Nao vale a pena planear
antecipadamente, e ficar na expetativa, porque as coisas nhunca Vvao
resultar”). Este item pertence a subescala Controlo da versdo original, apesar
de no presente estudo estar contido na dimensdo Compromisso, facto que
poderéa ser justificado pela incapacidade da familia em adquirir confianca e
capacidade de trabalhar em conjunto visto que a doenca crénica implica a
mobilizacdo de recursos, capazes de responder a situacdo inesperada,
geradora de instabilidade e desequilibrio no sistema familiar (Jorge, 2004).
A andlise do estudo dos itens revela que a eliminacao do item 2 da subescala
Compromisso iria aumentar o coeficiente alfa de Cronbach de .606 para
.654.

A validade de construto do instrumento foi igualmente demonstrada,
ndo so6 através da analise fatorial, como da analise do grau de associacdo dos
diferentes fatores. Analisando as correlagdes entre as trés subescalas do FHI
verificou-se que as subescalas Desafio e Controlo apresentam uma
correlagdo positiva baixa, mas que ndo € estatisticamente significativa, dado
que as subescalas podem ndo estar relacionadas. O que a subescala Desafio
avalia, os esforgos da familia para ser inovadora, ativa, para experienciar
novas coisas, é distinto do que avalia a subescala Controlo, que mede a
sensacdo da familia de ter o controlo da vida familiar. Pelo contrério, as
subescalas Desafio e Compromisso, bem como Compromisso e Controlo,
apresentam uma associacdo moderada e estatisticamente significativa.
Também foi encontrada uma relagdo elevada entre o FHI Total e as trés
subescalas - Desafio, Controlo e Compromisso- 0 que permite referir que
globalmente as trés dimens@es estdo a avaliar 0 mesmo constructo, ou seja,
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as trés subescalas em conjunto avaliam o funcionamento e a resisténcia
familiar.

No presente estudo, os itens da versdo portuguesa do FHI revelam
uma consisténcia interna razoavel, com o valor de alfa de Cronbach de .727
para a escala total, valor inferior ao da escala original (« =.82). No entanto,
através do estudo do coeficiente de alfa com a eliminacdo do item, verificou-
se que a eliminacdo dos itens 4 e 13 ndo aumentaria significativamente o
valor do coeficiente de alfa de Cronbach. Por sua vez, a exclusdo do item 1
provocaria um aumento substancial no alfa total da escala, resultando num
valor de .76.

Da analise de precisdo realizada das trés dimensbes do FHI, a
subescala Controlo é a Unica que apresenta uma consisténcia interna
razoavel (a =.71), superior ao alfa de cronbach da versdo original (o =.65).
Este resultado evidencia que este fator é o que apresenta melhores
propriedades psicométricas. Em oposicdo, a subescala Compromisso
apresenta uma consisténcia interna fraca (o =.606), inferior a versdo original
que apresenta um alfa de cronbach de .81, no entanto, como ja foi referido
previamente, a eliminagdo do item 2 iria melhorar o alfa de Cronbach para
esta dimensdo. Por sua vez, a subescala Desafio apresenta uma consisténcia
interna bastante mais fraca (« = .483), em comparagdo a versao original
(a=.80), embora a eliminacdo do item 1 resultasse num aumento do alfa de
Cronbach, passando de inadmissivel a fraca. O item 1 “Os problemas
resultam dos erros que cometemos” encontra-se relacionado com a sensagédo
que a familia tem do controlo na vida familiar, ndo fazendo sentido que se
encontre na dimensdo Desafio, relacionada com a capacidade da familia
experienciar coisas novas e ser inovadora. Assim sendo, o facto de se
encontrar na dimensdo Desafio prejudica o alfa de Cronbach.

Tendo em consideracdo o segundo objetivo do presente estudo, na
amostra dos pais de criancas com doenca oncolégica, foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas entre o sexo dos pais e a dimensao
Integracdo Familiar, avaliada pelo padrdo | do CHIP. Assim, sugere-se que
existem diferencas estatisticamente significativas face coping no sentido dos
pais considerarem como mais importante os comportamentos que se
focalizam no fortalecimento das relacGes familiares face as maes, mais
especificamente relativamente ao fortalecimento da vida e relacGes
familiares e na perspetiva que os pais tém da vida familiar com a crianca.
Este resultado vai ao encontro dos resultados de Goldbeck (2001) que
conclui que as estratégias adotadas pelas mées e pelos pais sdo
aparentemente distintas, o autor refere que o efeito do género no coping é
independente do diagnostico, o que retrata as diferengas nos papeis do pai e
da mé&e no processo de coping familiar. Estas diferencas de coping no casal
sdo complementares, o que beneficia os pais na procura de apoio social
Goldbeck (2001). O facto de ndo terem sido encontradas diferengas
estatisticamente significativas da influéncia do sexo dos pais na resisténcia
familiar e apoio social percebido vai ao encontro do estudo de Wijnberg-
Williams e colaboradores (2006), que revela que apoio social parece ter um
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efeito ndo significativo no funcionamento psicoldgico por parte das maes.
No entanto, na literatura encontram-se resultados incongruentes referentes
aos estudos do apoio social percebido de pais de criancas com doenga
cronica, visto que o sofrimento emocional dos pais esta associado a alteracao
da percecdo do suporte social ao longo do tempo (Norberg et al., 2007).

Relativamente ao impacto do estado civil dos pais, foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas com o Padrdo | do CHIP —
Integracdo Familiar, Cooperacéo e Definigdo Otimista da Situacdo, ou seja,
0 estado civil leva a resultados distintos no coping, mais propriamente no
sentido dos casados apresentarem melhores resultados face aos vilvos e
separados. Este resultado evidencia que as familias com um filho com
doenga oncoldgica em que os pais sdo casados apresentam uma melhor
integracdo familiar e maior cooperacdo face as familias monoparentais
(divorciados e viuvos).

No que se refere a varidvel NSE, foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas com a subescala Controlo do FHI, pelo que o
NSE indicia ter influéncia na percecdo que os pais tém sobre o controlo da
vida familiar. Esta influéncia revela que os pais com NSE médio e baixo
mostram ter maior dificuldade no controlo da vida familiar em comparacgéo
com os pais com NSE elevado. Este dado pode ser justificado pelo facto das
familias de baixo NSE possuirem menos recursos, o que pode desencadear
uma sensacdo de menor controlo da situagdo aliado a uma maior ansiedade e
sintomatologia depressiva, afetando o ajustamento ao cancro infantil
(Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).

No que se refere a variavel tempo ocorrido apds o diagnostico, foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas com a subescala
Compromisso do FHI e o apoio social percebido. No que toca a diferenga
entre o tempo ocorrido ap6s o diagnostico e o Compromisso do FHI, esta
sugere que o tempo ocorrido tem implicacdes no sentimento da familia das
forcas internas, confianca e capacidade de trabalharem juntos. No presente
estudo, os pais de criangas em que o diagnostico foi mais recente indiciam
apresentar maior sentimento de confianca e capacidade de trabalharem
juntos, dado que pode ser justificado por vivenciarem ainda uma fase inicial
da doenca. Relativamente as diferencas do tempo ocorrido apds o
diagnostico e o apoio social percebido, importa referir que o fator tempo tem
implicacdes na percecdo que a familia faz do apoio social, sendo que os pais
cujo diagnostico é mais recente apresentam uma melhor perce¢do do apoio
social percebido. Este resultado pode indiciar que os pais percecionaram
maior suporte social logo apds o diagnostico (Weebers, 2006) e que as
interacbes favordveis vao diminuindo significativamente com o passar do
tempo, podendo afetar a avaliagdo do apoio social, influenciando
negativamente o apoio percebido pelos pais (Wijnberg-Williams et al.,
2006).

No que toca & percecdo da gravidade da doenga, verificamos que ndo
existe nenhuma diferenca estatisticamente significativa entre a percecdo da
gravidade da doenga, o coping parental, resisténcia familiar e apoio social
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percebido. De referir que a maioria dos pais, independentemente da doenca
diagnosticada aos seus filhos (asma, diabetes e cancro), considerou-a como
grave, apesar do cancro ser a doengca com maiores repercussdes. Esta
concluséo vai ao encontro de Patistea (2005), em que 0s pais percecionaram
a doenca da crianca como uma situagdo grave e ameagadora. De acordo com
a literatura, a doenca oncol6gica encontra-se incluida no grupo das doencas
que ameacam a integridade fisica e psicoldgica do individuo, com impacto
na forma como este se perceciona e compreende o ambiente social que o
rodeia (Aapro, 1987, citado em Pereira & Lopes, 2005), acarretando
implicacdes em toda a estrutura familiar (Silva et al., 2009).

Sob a perspectiva que a doenca oncol6gica ameaca 0 sistema
familiar, seria expectavel que a amostra de pais de criancas com doenca
oncoldgica percecionasse a gravidade da doenca como tendo influéncia no
coping e no apoio social. Assim, o facto de ndo se registarem diferencas
significativas entre a percecdo da doenca e 0 impacto nas variaveis coping,
resisténcia familiar e apoio social percebido podera pressupor uma
adaptacdo por parte dos familiares as exigéncias que a doenca coloca. A
relacdo entre estratégias de coping, ajustamento emocional e percecdo da
doenca é evidenciada no estudo de Rodrigues e colaboradores (2000), que
mostrou que os pais das criancas recuperadas em comparagdo com pais de
criancas doentes apresentaram um melhor ajustamento emocional,
estratégias de coping mais adequadas e uma melhor percecdo da doenca.

No que concerne as varidveis resisténcia familiar, coping parental e
apoio social percebido, quanto ao tipo de doenca cronica pediatrica, foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas no que concerne a
influéncia do tipo da doenga nas subescalas Controlo do FHI e no Padréo Il
do CHIP (Entendimento Medico da Situacdo, Comunicacdo com Outros Pais
e Consulta com Equipas de Saude). Relativamente as diferencas encontradas
para a resisténcia familiar, estas indiciam que o tipo de doenca crénica
influencia a forma como a familia encara a sensacdo de controlo sobre a vida
familiar, na qual os pais de criangas com asma apresentam melhor controlo
da vida familiar face aos pais de criangas com diabetes e cancro. Este facto
pode ser justificado pelas repercussdes inerentes a cada tipo de doenca
crénica, como é o caso da doenca oncoldgica que exige muito da familia a
nivel psicoldgico, social e fisico (Northam et al., 1996 citados em Santos,
1998). No que se refere ao coping, os resultados mostram que o tipo de
doenga cronica influencia a avaliacdo das relagbes dos pais com os
profissionais de saude e com outros pais de criangas com doenca crénica, no
sentido em que os pais de criangas com diabetes indiciam procurar mais
interacdo com outros profissionais de salde e com outros pais de criangas
com doencga cronica face aos pais de criangas com asma e cancro. Este
resultado vai ao encontro de Goldbeck (2001), no qual os pais de criangas
com doenga oncoldgica, em comparagdo com os de criangas com diabetes ou
epilepsia, protegem-se mais e procuram maior informacéo e apoio.

Relativamente ao grau de associacdo entre resisténcia familiar, coping
parental e apoio social percebido, a existéncia de uma associagdo entre o
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apoio social percebido e a resisténcia familiar indica que existe uma relagéo
entre o apoio social que a familia perceciona e a sua resisténcia perante a
adversidade da doenca oncoldgica pediatrica. As correlagdes encontradas
com a resisténcia familiar revelam a importancia dos lagos de amizade, em
que se promovem afinidades e espirito de interajuda dos pais da crianca com
profissionais de saude, com outras familias e com voluntérios (Lucas, 2004).
Desta forma, no presente estudo a resisténcia familiar mostra ser
influenciada pelo apoio social percebido, 0o que vai ao encontro de Reis
(2007), no qual os aspetos mais valorizados pelos pais durante a
hospitalizagdo do seu filho sdo a comunicagcdo com os profissionais de
salide, os recursos profissionais e a existéncia de um papel ativo durante a
hospitalizagéo do seu filho.

Assim, este estudo exploratdrio de validagdo do FHI para a populagao
portuguesa constituiu um pequeno contributo para a disponibilizacdo de um
instrumento de avaliagdo da resisténcia familiar em familias em situacGes de
stress, nomeadamente perante o diagnostico de doencgas crénicas pediatrica.
Mais se conclui, que a resisténcia familiar, o coping parental e o apoio social
percebido sdo influenciados pelas variaveis sociodemograficas da familia
(e.g., sexo, estado civil dos pais, NSE), e da prépria doenca (e.g., tipo de
doenca, tempo ocorrido apds o diagnostico).

VI - Conclusdes

De acordo com a literatura, a doenca oncoldgica pediatrica afeta todo
o0 sistema familiar, uma vez que implica alteracdes constantes ao nivel do
quotidiano, dos papéis e funcdes familiares (Clarke et al., 2005, citados
em Silva, 2007). Neste sentido, esta doenca exige da familia a capacidade
de se adaptar @ mesma e as exigéncias que coloca, pelo que implica um
reajustamento da estrutura e dos padrdes familiares.

Perante os estudos de evidéncia de validade de construto e de
precisdo é possivel concluir que, na sua globalidade, o FHI apresenta
propriedades psicométricas razoaveis para a populacdo portuguesa, em
termos da sua validade e fidelidade, com uma estrutura fatorial razoavel.
Apo6s uma analise preliminar do FHI, obteve-se alguma correspondéncia
com os 3 fatores - Desafio, Controlo e Compromisso - da versao original de
McCubbin, McCubbin e Thompson (1986).

No que concerne a segunda parte deste trabalho, concluimos que as
variaveis sociodemograficas e da doenca tém influéncia no funcionamento e
resisténcia familiar, coping parental e apoio social percebido, revelando
diferentes comportamento e respostas face a convivéncia com a doenca
oncoldgica pediatrica a nivel familiar.

Em termos de limitacOes do presente estudo, importa sublinhar que foi
utilizada uma amostra de pais de criangas com doenga oncoldgica com um
ntmero reduzido, o que limita a generalizagdo dos resultados obtidos, sendo
fundamental que sejam realizados mais estudos neste campo com uma
amostra maior. Outro aspeto a considerar s&o as diferengas em representacao
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da amostra dos trés tipos de doencas crénicas pediatricas, sendo pertinente a
uniformizacdo das mesmas, de forma a permitir representar a resisténcia
familiar, coping parental e o apoio social percebido em momentos distintos.
Seria igualmente uma mais valia replicar os estudos de evidéncia de validade
(replicar os estudos de analise fatorial exploratéria e realizar estudos de
andlise fatorial confirmatéria) e precisdo, tais como a estabilidade teste-
reteste, para os itens do FHI.

Este estudo contribuiu para um estudo exploratorio do FHI para a
populagdo portuguesa, disponibilizando uma ferramenta Util para a
intervencdo sistémica junto de familias assoladas pelo diagndstico de uma
doenga cronica pediatrica. Contribuiu, ainda, para a compreensdo e
interpretacdo das respostas familiares em situagbes de stress, mais
propriamente no caso da doenca oncolégica pediatrica, a nivel do
funcionamento e resisténcia familiar, coping parental e apoio social
percebido, concluindo que a adaptacdo familiar a doenca oncoldgica
pediatrica é influenciada pelas variaveis sociodemogréaficas da familia,
da propria doenga.
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Anexo A — Documento enviado Associacdo Acreditar - Nucleo Regido
Centro

Ao cuidado das Exmas. Sras.
Dra Telma Sousa
Dra Paula Andrade
Casa Acreditar

Coimbra

Assunto: Pedido de autorizacdo para recolha de questionarios junto de pais

de crian¢as hospedadas na Casa Acreditar.

No ambito do projeto de tese de Mestrado Integrado em Psicologia
Clinica e da Saude do aluno Diogo Facucho (subarea em Sistémica,
Saude e Familia na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao da
Universidade de Coimbra), vimos por este meio solicitar autorizacdo para a
recolha de alguns questionéarios junto dos pais de crian¢cas hospedadas na
Casa Acreditar.

O referido projeto tem como objetivo estudar a percecdo dos pais
acerca das suas respostas de coping para lidar com a vida familiar quando
tém um filho gravemente e/ou cronicamente doente. Para tal, sera solicitado
aos pais o preenchimento de questionarios de auto-resposta (cf. protocolo
em Anexo), cuja recolha ficard a cargo do referido aluno que ira trabalhar
este tema

O trabalho é orientado cientificamente pela Doutora Sofia Major
(Professora Auxiliar Convidada da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias
da Educacdo da Universidade de Coimbra) e pela Doutora Ana Cunha

(Professora Auxiliar da Universidade da Beira Interior).

Esta amostra pretende ser recolhida atendendo a seguinte

metodologia:

i) Preenchimento da escala pelos pais de criancas

hospedadas na Casa Acreditar.
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i) Os protocolos poderédo ser entregues em mao aos pais
das criancas que aceitem participar no referido estudo e
estes poderdo proceder ao preenchimento dos
guestionarios durante a sua estadia e deixa-los na casa,

para serem posteriormente recolhidos pelo aluno.

iii) Aos pais sera entregue um envelope com uma folha
explicativa do projeto, acompanhada de um documento
de consentimento informado e uma cépia dos
questiondrios. Mais informamos que o preenchimento
dos questionarios é relativamente facil e rapido (20-

30 minutos).

iv) Os pais ndo deverdo identificar a crianga nos

guestionarios, sendo-lhes atribuido um codigo.

V) Este estudo ndo implica qualquer contacto direto

com as criangas.

Vi) A recolha da amostra pretende ter inicio assim que
tenha sido obtida a respetiva autorizacéo por parte da

vossa instituicao.

A participacdo neste estudo é voluntaria. Os resultados sao
absolutamente confidenciais e serdo tratados apenas coletivamente, de
forma a garantir o anonimato dos participantes.

Para qualquer esclarecimento adicional podera contactar-nos

através dos enderecos eletronicos: ...
Renovando a relevancia deste estudo para a Psicologia, e
aguardando a sua resposta a este pedido de autorizacdo de recolha de

dados, apresentamos 0s N0SS0S sinceros cumprimentos.

Coimbra, 15 de Outubro de 2012.

Sofia Major
Professora Auxiliar Convidada
FPCE-UC
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Anexo B — Consentimento informado

Universidade de Coimbra

Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao

INFORMACAO AOS PARTICIPANTES

Esta investigacdo insere-se no &mbito de uma tese de Mestrado
Integrado em Psicologia Clinica e da Saude, na subarea de Sistémica,
Familia e Saude da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacédo da Universidade de Coimbra e tem como objetivo proceder
ao estudo da percecdo dos pais acerca das estratégias que utilizam
para lidar com a vida familiar quando tém um filho gravemente e/ou

cronicamente doente.

A participacdo neste estudo é VOLUNTARIA e sera garantido o
ANONIMATO e a CONFIDENCIALIDADE dos resultados. Neste
sentido, ndo sera requerida a sua identificacdo (home) em nenhum
momento da investigacdo e os dados serdo posteriormente inseridos
numa base de dados para tratamento estatistico dos dados, com

atribuicdo de um cédigo a cada participante.

A sua colaboracdo neste projeto € de extrema importancia, uma vez
que permitirh proceder a um estudo muito relevante para a
investigacdo desenvolvida na &rea da adaptacdo familiar a doenca
grave/crénica pediatrica no nosso pais.

Chamamos a sua atenc¢do para o facto de, nos questionarios a que
vai responder, ndo existirem respostas certas nem erradas, sendo-lhe
apenas solicitado que responda segundo o que melhor descreve a
sua opinido.
Por favor, leia com atencédo todos os itens e ndo deixe nenhum
em branco.
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Agradecemos desde ja a sua disponibilidade e colaboracéo.
Caso pretenda receber algum esclarecimento adicional, por favor
contacte-nos:

- Diogo Facucho (Aluno de Mestrado Integrado da FPCE-UC)

E-mail: diogo_facucho@hotmail.com

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.

Coimbra, de , de 2013

(Assinatura)
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Anexo C — Ficha de Dados Sociodemograficos

FACULDADE DE PSICOLOGIA

E DE CIENCIAS DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Questionario de Caracterizacdo da Crianca e sua

Familia

Cadigo:

Data da aplicacéo:

Grau de parentesco com a crianca:

Pai D Mae D Outro(especificar) D

I - DADOS DA CRIANCA

1. Sexo: M D F D 2. ldade; ANoS

3. Localidade de residéncia: 4 Nacionalidade:

5. Nivel de Escolaridade:

6. Frequenta a escola no presente ano letivo: Sim [_]

Néao D

Motivo:

Il - DADOS FAMILIARES
1. Indique as pessoas que compOem o agregado familiar da crianca

(vivem com ela).
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Exemplo
Parentesco Idade | Estado civil | Escolaridade Profisséo
Pai 35 Casado 12°ano Carpinteiro
Parentesco* Idade | Estado civil | Escolaridade Profisséo
* Ex: Pai, Mae, Irmao, Tia, Avd, Padrasto
Caso o0 Pai ou a Mé&e ndo vivam com a crianca, indicar:
Parentesco do familiar que ndo vive com a crianga: Pai [] Mée []
Idade: Anos Estado
Civil:

Escolaridade:

Profissao:

2. Algum dos membros do agregado familiar tem alguma doenca crénica?

Nao [ ] sim[_]

Especificar:

111 - DADOS DA DOENCA DA CRIANCA

1. Doenga
diagnosticada:
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2. Ha quanto tempo foi diagnosticada a

doenga:

3. Tipo de tratamento que a crianca esta a

realizar:

4, Outros tratamentos

anteriores:

5. Na sua opinido, qual a gravidade da doenca do(a) seu (sua) filho(a)?

Pouco grave

Grave

Muito grave

Extremamente grave

6. Quantas vezes foram acolhidos na casa Acreditar?

E a primeira vez
E a segunda vez

E a terceira vez

L]
L]

L]

Mais de trés vezes |:|

Especifique no Ultimo ano guantas vezes:

Obrigado pela sua colaboragéo!
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Anexo D — Coping Health Inventory for Parents

(Consultar separata tese)

Adaptacao familiar e apoio social percebido: Um estudo exploratério com pais de criangas com
doenga oncoldgica
Diogo Facucho Oliveira (mail:diogo_facucho@hotmail.com) 2013



51

Anexo E — Family Hardinex Index

(Consultar separata tese)
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Anexo F — Escala de Provisfes Sociais

(Consultar separata tese)
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Itens FHI

FHI 18
FHI 9
FHI 15
FHI 11
FHI 16
FHI 17
FHI 5
FHI 6
FHI 10
FHI 12
FHI 8
FHI 19
FHI 20
FHI 14
FHI 7
FHI 4
FHI 3
FHI 2
FHI 1
FHI 13
Eigenvalues
%  Variancia

explicada

% Variancia Total explicada FHI = 60,54%

Componentes
1 2 3 4 5 6
.664 -.452
.596 -.304
.559 -.378 440
.551 -.319 -.402 .395
489 AT6
482 -.401 -.321
467 -.466 .306 -.339
463 454
446 427 -.304
434 -.325 422
.358 .630
.332 .548 453
.368 AT73 -.320
.367 535
478 -.531 .362
.680

.384 -.459
372 -.453 -.429

.309 482 457
.382 -.339 -.396
391 2.60 1.75 1.45 1.29 1.10
19.57 13.02 8.76 7.26 6.43 5.51
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Anexo H — Scree Plot

Scree Plot

4

1 3 5 7 9 11 13 15 17 19
2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

Component Number

Adaptacao familiar e apoio social percebido: Um estudo exploratério com pais de criangas com
doenga oncoldgica
Diogo Facucho Oliveira (mail:diogo_facucho@hotmail.com) 2013



55

Anexo | — Correlacdo item-total corrigida e coeficiente de alfa com a
eliminacéo do item: FHI

Itens FHI Correlacdo item—total Coeficiente alfa com
corrigida eliminagao do item
1 -.131 .756
2 .276 .718
3 .282 .718
4 .082 .736
5 .359 711
6 .376 713
7 .338 714
8 .368 .709
9 .368 714
10 422 .704
11 .329 715
12 244 .720
13 .199 723
14 .393 .707
15 .347 713
16 436 .704
17 .260 .719
18 391 711
19 .361 .710
20 371 .709

Nota: Os valores a negrito representam os itens com valores abaixo do desejavel (.20).
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