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1. RESUMO

Introducdo: A asma é a doenca cronica mais comum entre a populacdo pediatrica, em todo o
mundo. A qualidade de vida das criancas/ adolescentes asmaticos € menor, pelo que a procura
de determinantes é essencial para abordagem a doenca. A funcionalidade familiar tem peso na
qualidade de vida das criangas e adolescentes em geral. O objetivo do presente estudo é
relacionar a funcionalidade familiar com a qualidade de vida das criancas e adolescentes com

asma e perceber a relacdo com algumas variaveis sociodemograficas.

Meétodos: As 59 criancas/ adolescentes asmaticos participantes preencheram o DISABKIDS —
questionario para criancas e adolescentes com asma — e 0s respetivos 59 pais/ cuidadores
preencheram o DISABKIDS — questionario para pais de criancas e adolescentes com asma —, 0

FACES IV — questionario de funcionalidade familiar — e um questionario sociodemografico.

Resultados: Na&o foram observadas diferencas estatisticamente significativas entre
funcionalidade familiar e qualidade de vida das criancas e adolescentes com asma, apesar de
uma tendéncia indicativa de que a medida que a funcionalidade familiar aumenta também
aumenta a qualidade de vida. Nao houve relagdo significativa entre qualidade de vida e coesdo
e flexibilidade familiares nem entre sintomatologia e funcionalidade, coesao e flexibilidade
familiares. Comparando os grupos de faixa etaria, observou-se uma coesao familiar maior nas
familias em que o grupo etario do cuidador era de 50-64 anos. A satisfacdo familiar foi
observada como sendo maior em familias em que sé faziam parte o cuidador e a
crianga/adolescente. Comparando os grupos de situagédo profissional do cuidador, a satisfacdo
familiar foi maior nas familias em que o cuidador se apresentava desempregado, sendo pior na

situagcdo em que era empregado por conta propria. A qualidade de vida foi maior nas criancas e



adolescentes cujo cuidador era empregado por conta de outrem e era pior naquelas cujo

cuidador se encontrava desempregado.

Conclusdo: A qualidade de vida das criancas e adolescentes asmaticos ndo teve relacdo
estatisticamente significativa com funcionalidade familiar e seus determinantes, coesdo e
flexibilidade, o que se pode ter devido a dimensdo da amostra. Foram encontrados
determinantes na qualidade de vida, nomeadamente a situacdo profissional do cuidador; na
coesdo familiar — a idade do cuidador; e na satisfacdo familiar — tipo de familia e situacédo

profissional.

Palavras-chave: Qualidade de vida; criancas/adolescentes; asma; funcionalidade familiar.



2. ABSTRACT
Introduction: Asthma is the most common chronic disease among the pediatric population
worldwide. The quality of life of asthmatic children / adolescents is lower than the one reported
for patients in the same age group without this disease, so the search for their determinants is
essential for approaching the disease. The family functinality is important in the quality of life
of children and adolescents in general. The aim of the present study is look for the relation
between family functionality and quality of life of children and adolescents with asthma and to

understand the relationship with some sociodemographic variables.

Methods: The 59 children / adolescents diagnosed with asthma filled the DISABKIDS-AsM -
questionnaire for children and adolescents with asthma — and their 59 caregivers filled the
DISABKIDS-AsM — questionnaire for parents of children and adolescents with asthma -,

FACES IV - questionnaire of family functionality — and a sociodemographic questionnaire.

Results: No statistically significant differences was found between family functionality and the
quality of life of children and adolescents with asthma, althought there was an indicative trend
that as family functionality increased so did the quality of life. There was also no significant
relationship between quality of life and family cohesion and flexibility neither between family
symptomatology and functionality, cohesion and flexibility. Comparing age groups, greater
family cohesion was observed in families where the caregiver's age group was 50-64 years old.
Family satisfaction was observed to be higher in families where only the caregiver and the child
/ adolescent were included. Comparing professional situation groups of the caregiver, family
satisfaction was higher in families where the caregiver was unemployed, worse in the situation
where he was self-employed. The quality of life was higher in children and adolescents whose

caregiver was employed and was worse in those whose caregivers were unemployed.



Conclusion: Quality of life of children and adolescents with asthma had no statistically
significant correlation with family functionality and its determinants, cohesion and flexibility,
which may be due to the small sample size. Determinants of were found: in quality of life,
namely the professional situation of the caregiver; in family cohesion - the age of the caregiver;

and family satisfaction - family type and professional situation.

Key-words: quality of life; children / adolescents; asthma; family functionality.



3. INTRODUCAO

A asma é a doenca cronica mais comum entre a populacéo pediatrica, afetando, em todo
o mundo, um grande nimero de criangas e adolescentes. * Em Portugal, afeta aproximadamente
9% das criancas e 14% dos adolescentes. ? Tratando-se de um problema de Sautde Publica,
aspetos que se possam relacionar com esta condicédo clinica, nomeadamente os determinantes
na qualidade de vida, necessitam ser abordados, de modo que sejam planeadas acdes de
abordagem apropriadas a doenca. 3

A qualidade de vida em criancas e adolescentes com asma tem sido discutida em
diversos trabalhos. Criancas e adolescentes com asma parecem apresentar uma menor qualidade
de vida, com prejuizo na funcionalidade fisica, psicologica e social, quando comparados com
outros da comunidade sem asma. *

E ja sabido que a funcionalidade familiar — o relacionamento e o equilibrio entre as
relacBes dos membros de uma familia - tem uma forte relacdo com a saide mental das criancas
com asma, mas a saide mental, por si s, tem fraca relagio com a severidade da asma. ° Partindo
do facto que a severidade da asma ndo se relaciona com a saude mental das criancas, ndo basta
atuar ao nivel do controlo dos sintomas para melhorar a qualidade de vida destas criangas.® Se
se identificarem com maior precisdo os determinantes na qualidade de vida das criancgas/
adolescentes com asma, sera possivel adequar as agGes terapéuticas. °

Também é importante ressalvar que existem perce¢des diferentes acerca da qualidade
de vida, entre pais e filhos asmaticos. Para um aumento da validade clinica da qualidade de vida
relacionada com a asma deverdo ser feitos estudos que incluam analise individual e familiar e
cruzar variaveis bioldgicas e psicossociais. 4 Varios trabalhos vdo sendo desenvolvidos na
procura dos determinantes na qualidade de vida das criancas/ adolescentes com asma. ©
Diversos fatores foram j& apontados como responsaveis pela diminuicdo da qualidade de vida

nas criangas e adolescentes com asma, estando entre eles, fatores econdémicos, falta de empenho



familiar na doenca e subvalorizagio dos sintomas dos filhos por parte dos pais.” Quanto a
varidveis bioldgicas, foi ja documentado que criangcas com asma, nomeadamente quadros
moderados a graves, tém prejuizo na sua qualidade de vida.

A relacdo entre a funcionalidade familiar e a qualidade de vida em geral foi ja abordada
por alguns autores. ° Relativamente & adolescéncia, foi concluido que a funcionalidade familiar
desempenha um papel relevante na qualidade de vida dos adolescentes, especificamente quando
esta faixa etaria lida com problemas de internalizacéo. ° A funcionalidade familiar representa,
portanto, um importante determinante quando a psicopatologia dos adolescentes esta associada
a qualidade de vida dos mesmos. °

Quanto a relacdo da funcionalidade familiar e a qualidade de vida de criancas/
adolescentes com asma, foram também feitos ja alguns estudos. Em adolescentes do nordeste
dos Estados Unidos com asma, foi concluido que o suporte familiar esta associado a um melhor
controlo da asma e qualidade de vida dos mesmos. 1° Num estudo realizado em Portugal, rituais
familiares sdo apontados como um fator de aumento da coesdo familiar, que por sua vez
garantem uma melhor qualidade de vida a crianca/adolescente com asma. ! Foi também
demonstrado que o ambiente doméstico de baixa qualidade foi associado a um pior controlo da
asma em alguns grupos étnicos especificos — afroamericanos e brancos nio-latinos. > Em
relacdo a fatores familiares econémicos, um estudo em familias nos Estados Unidos, obteve
que quanto menor a renda familiar, maior a morbilidade. ** Além disso, as criancas pertencentes
a um estatuto social inferior parecem ter maior probabilidade de recorrer ao hospital por
emergéncias médicas relacionadas com a sua doenca. ** Num estudo com criangas mexicanas,
chegou-se a conclusdo de que a asma intermitente que afeta as criangas causa um impacto
emocional nas mesmas e nos pais, sendo responsavel pela criacdo de um ambiente que favorece

a recorréncia de sintomas psicossomaticos.*
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Dos estudos ja existentes, um dos pontos encontrados foi o de que o médico deve incluir
a familia quando de se trata do planeamento de tratamento de uma condicdo cronica. ** E
também reconhecido que a asma, sendo uma condi¢do cronica, requer por parte das criangas/
adolescentes e dos seus cuidadores, uma gestdo familiar da doenca, de que faz parte
nomeadamente a administracdo de medicacdo, monitorizacdo de sintomatologia e atitudes
ativas perante sintomas anormais.'? O que se depreende daqui é que quando os determinantes
na vida familiar das criancas/ adolescentes afetam negativamente o controlo da asma, a sua
qualidade de vida diminuir, pois terdo mais eventos relacionados com a doenca que contribuem
para diversos prejuizos na sua qualidade de vida, nomeadamente relativos a integracdo na
sociedade e relagdes.

Ainda assim, ndo ha nenhum estudo que relacione diretamente a funcionalidade familiar
e a qualidade de vida nestas criancas. O objetivo do presente estudo é medir a qualidade de vida
das criancas/ adolescentes com asma e observar a relagcdo que existe entre ela e a funcionalidade

familiar e perceber a relagdo com algumas variaveis sociodemogréaficas.
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4, METODOS

4.1.POPULAGAO
Os participantes incluem criancas/ adolescentes asmaticos, seguidos na consulta de
alergologia do Departamento Pediatrico do Centro Hospitalar Universitario do Centro (DP-

CHUC) e seus respetivos cuidadores.

4.2. AMOSTRA

Criancas e adolescentes que vieram a consulta de alergologia no DP-CHUC no periodo
de 1 de agosto de 2016 a 1 de janeiro de 2017 (5 meses), na faixa etaria 8-18 anos, e seus
respetivos cuidadores, que aceitaram participar no estudo e estando habilitados a ler ou tendo
alguém que lhes lesse os questionarios destinados, até obter um nimero de 96. O tamanho da
amostra foi definido com recurso a uma ferramenta informatica online *°, usando um intervalo
de confianca de 10% e com previsdo aproximada do nimero de criangas da regido centro
seguidas nas consultas de alergologia do DP-CHUC, tendo em conta o nimero de criangas da

regido centro ® e a prevaléncia da doenca *'.

4.3.PROCEDIMENTO
Estudo transversal com recolha de dados através dos questionarios DISABKIDS-AsM
e FACES IV no periodo referido. Além destes questionarios, os cuidadores preencheram
também um questionario sociodemografico desenhado especificamente para este estudo
(Anexo 1). Antes da recolha dos dados, os participantes assinaram um consentimento

informado, aceitando participar no estudo (Anexo 2).
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4.4 AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA COM A SAUDE EM CRIANGAS E

ADOLESCENTES ASMATICOS

O questionario usado foi 0 DISABKIDS-AsM que permite uma medida de observacao
da qualidade de vida das criancas e adolescentes com asma. 1’ Existe uma versdo para as
criancas/ adolescentes e outra para os pais, tendo sido ambas usadas neste estudo. Este
questionario foi, na verdade, validado para a populacdo portuguesa, sendo recomendado, entre
outros, como instrumento para o uso em estudos, que necessitem de uma avaliacdo da qualidade
de criancas/ adolescentes com asma. 1”18 O uso deste instrumento permite comparar a qualidade
vida das criancas e adolescentes com asma sem que escapem as deficiéncias e as necessidades
de salde relacionadas com a condicéo clinica em causa.!” A sua utilizagdo neste estudo foi
autorizada pela autora.

Na obtencédo das cotacdes dos questionarios, a qualidade de vida foi obtida através da
soma das pontuac@es das primeiras 11 perguntas, sendo que uma maior pontuacao representaria
uma menor qualidade de vida. Com as Gltimas 3 perguntas avaliou-se ainda a sintomatologia
das criancas/ adolescentes sendo gue quanto maior esta pontuagdo, mais sintomaticos seriam 0s

inquiridos.

4.5.AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE FAMILIAR
A funcionalidade familiar foi avaliada através do FACES IV. Com a validacdo deste
método tornou-se possivel através de um auto questionario obter informacdes acerca da coesdo
e da flexibilidade familiar. *° Estas duas dimensdes diferenciam este novo instrumento dos mais
antigos, pois eram as que enfrentavam maiores criticas. 2° Deste modo, esta versdo mais recente
— a FACES IV - permitiu maior adequabilidade as dimensées do Modelo Circumplexo,
obtendo-se assim uma relagdo mais fidedigna do funcionamento da familia. 1° As dimensdes do

Modelo Circumplexo séo a coesao, a flexibilidade e a comunicacdo: as duas primeiras tém uma

13



relacdo curvilinea com o funcionamento familiar; por sua vez, a comunicacgdo tem uma relacéo
positiva linear. ° O FACES IV foi traduzido e validado para a populagdo portuguesa, tendo
sido ja usado em alguns estudos. 2°?? A sua utilizagio neste estudo foi autorizada pela autora.
Trata-se de um questionario de 62 perguntas que esta, na verdade, dividido em subescalas: as
equilibradas — coesdo e flexibilidade -, as desequilibradas — desligada, emaranhada, cadtica e
rigida — e outras duas — comunicagao e satisfacdo.?’ A partir dos resultados do FACES IV e a
sua aplicacdo no Modelo Circumplexo, poderemos categorizar a familia em 6 tipos: equilibrada,
rigidamente coesa, mediana, flexibilidade desequilibrada, caoticamente desligada e
desequilibrada. %

Neste estudo, usou-se a transformacdo dos resultados do FACES IV em resultados
padronizados, 0s quais se baseiam nos Racios de Coesao, de Flexibilidade e Total Circumplexo,
que contempla os dois anteriores.?° Com base nestes resultados avaliou-se a funcionalidade
familiar (quanto maior o racio, maior a coeséo, a flexibilidade e a funcionalidade familiar,
respetivamente). Ainda dos resultados do FACES IV, obtiveram-se pontuacbes de Satisfacéo

Familiar e Comunicacdo Familiar.

4.6.QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
Este questionério foi elaborado especificamente para este estudo. Deste modo, além da
caracterizacdo da familia, recolheram-se variaveis relacionaveis com os dois primeiros pontos
avaliados — qualidade de vida das criancas e adolescentes com asma e funcionalidade familiar.
Os dados que constam no questionario e que constituiram as variaveis no estudo podem

ser observadas no anexo 1.
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4.7.ANALISE ESTATISTICA

A analise estatistica dos resultados foi realizada com recurso ao programa SPSS. Usou-
se estatistica descritiva e inferencial, de correlacdo e de associacao.

Para observar a relacdo entre as varidveis principais recorreu-se ao coeficiente de
Correlacéo de Pearson.

As associagdes para variaveis com distribuicdo normal, como o caso da pontuacdo da
qualidade de vida do DISABKIDS C/A e P/C, questionario da satisfacdo e questionario da
sintomatologia da C/A, com variaveis do questionario sociodemografico com varias categorias,
foram realizadas com recurso ao One-way analysis of variance (ANOVA). Para as variaveis
em que ndo se verificava uma distribuicdo normal, sendo o caso da flexibilidade familiar,
coesdo familiar, funcionalidade familiar, sintomatologia P/C e comunicacao familiar, usaram-
se testes ndo paramétricos, sendo o Teste de Kruskall-Wallis o adequado quando as variaveis
sociodemogréaficas apresentavam varias categorias. Deste modo, observou-se a diferenca de
médias em dois ou mais grupos nas variaveis sociodemograficas quando associadas as outras
variaveis em estudo.

O nivel de significancia utilizado no estudo foi de 0.05.

15



5. RESULTADOS

5.1.AMOSTRA

Das 96 pessoas previstas, foram colhidos 63 questionarios. Dos 63, um desistiu e trés
tinham omissdes no preenchimento dos questionarios. Assim, o numero de inquéritos validos
colhidos foi de 59.

Relativamente aos cuidadores, 91.5% eram do sexo feminino. A idade destes situava-se
na maioria, na faixa dos 30-49 anos (90.7%), sendo que os restantes 9.3% estavam entre os 50-
64 anos.

Quanto as criangas/ adolescentes, 50.8% eram do sexo feminino.

Todos os que responderam a questdo da nacionalidade, eram de nacionalidade
portuguesa.

Quanto ao estado civil, a maioria dos cuidadores eram casados (ver Tabela n° 1).

Tabela n° 1 — Estado civil dos cuidadores
Casado 71.2%
Divorciado 22%
Solteiro 3.4%
Viavo 1.7%
Uni&o de facto 1.7%

Relativamente a escolaridade a maioria tinha o secundario, como é observavel na tabela

ne 2.

16



Tabela n°® 2 — Escolaridade dos cuidadores

Secundario 28.8%

3°Ciclo 22%
Licenciatura/ Mestrado de Bolonha 20.3%
Pds-graduacao / Mestrado 13.6%
Bacharelato 6.8%

2° Ciclo 3.4%
Doutoramento 3.4%
1° Ciclo 1.7%

Quanto ao numero de pessoas do agregado familiar a maioria era constituido por 4

pessoas (ver Tabela n° 3).

Tabela n° 3 — Numero de pessoas do agregado familiar
4 pessoas 49.2%

3 pessoas 32.2%

5 pessoas 11.9%
2 pessoas 5.1%
6/7 pessoas 1.7%

Tratavam-se de familias nucleares em 93.1% dos casos, havendo outros tipos de familias

apresentados na tabela n° 4.

Tabela n® 4 — Tipo de familia
Familia nuclear 93.1%
Familia alargada 3.5%
Av0 + neto (“danga a dois”) 1.7%
Outro 1.7%

17



Na maioria dos casos o cuidador encontrava-se empregado por conta de outrem (79.7%).

11.9 % estavam desempregados e 6.8% empregados por conta propria.

O numero de filhos estava entre 2-3 na maioria dos casos — consultar tabela niUmero 5.

Tabela n®5 — NUumero de filhos do cuidador

2-3 filhos 72.9%
1 filho 23.7%
4-5 filhos 3.4%

Os cuidadores que tinham mais que um filho (76.3% dos casos), averiguou-se a

diferenca de idades entre eles, estando apresentada na tabela n° 6.

Tabela n° 6 — Diferenca de idades entre filhos
6-9 anos 28.8%
2-3 anos 16.9%
4-5 anos 16.9%
> 10 anos 3.4%
Outro 10.2%

A maioria das vezes (98.3%) o cuidador era 0 pai ou mée, sendo que apenas na
percentagem de 1.7% se tratava do avé/avo.
A distribuicdo entre meio rural e urbano era muito idéntica sendo de 45.8% e 49.2%,

respetivamente.
Dos que responderam a pergunta “o seu agregado teve no ultimo ano dificuldade em

pagar as contas de casa?”, a maioria das respostas foram nao (77.2%), havendo uma

percentagem de 22.8% para 0s que responderam que sim.
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A faixa etaria das criancas/ adolescentes estd demonstrada na tabela n® 7. Todas as

criancas/ adolescentes se encontravam no nivel de escolaridade correspondente a idade.

Tabela n° 7 — Faixa etaria das criancas/ adolescentes

8/9 anos 20.3%
10/11 anos 16.9%
12/13 anos 27.1%
14/15 anos 23.7%
16-18 anos 11.9%

5.2.QUALIDADE DE VIDA E FUNCIONALIDADE FAMILIAR

A tabela n° 8 descreve os valores médios e desvios padréo observados nos instrumentos

usados no estudo.

Tabela n° 8 — VValores médios e desvios padréo dos
instrumentos

Média (DP)
RF 1.43+0.30
RC 1.81+0.46
RTC 1.64+0.34

SF 37.32+5.96

CF 39.20+3.53

QdVv C/A 28.95+10.46
Sintomatologia C/A 9.25+£3.42
QdV P/C 28.44+9.76
Sintomatologia P/C 8.90£3.51

Legenda:

RF: Racio de Flexibilidade; RC: Racio de Coesdo; RTC: Réacio Total Circumplexo de funcionalidade familiar

SF: Satisfagdo Familiar
CF: Comunicacdo Familiar

QdV C/A: Qualidade de Vida do ponto de vista das criancas/ adolescentes

Sintomatologia C/A: Pontuagdo da Sintomatologia do ponto de vista das criancas/ adolescentes

QdV P/C: Qualidade de Vida do ponto de vista dos pais/ cuidadores
Sintomatologia P/C: Pontuacdo da Sintomatologia do ponto de vista dos pais/ cuidadores




N&o houve correlacdo significativa entre a qualidade de vida (do ponto de vista das
criancas adolescentes ou do dos seus pais/ cuidadores) e funcionalidade familiar (Tabela n® 9).
No entanto, foi observada uma correlacdo negativa o que significa que engquanto a primeira
aumenta (significando uma pior qualidade de vida), a segunda diminui (indicando menor
funcionalidade familiar). Esta correlacdo € mais forte do ponto de vista das criangas/
adolescentes sobre a sua qualidade de vida (Correlacdo de Pearson = -0.201), do que do ponto

de vista dos pais/ cuidadores (Correlacao de Pearson = -0.056).

Tabela n° 9 — Correlacéo entre qualidade de vida e funcionalidade familiar
RTC
Correlagéo de
Pearson P
Qdv C/A -0.201 0.191
QdV P/C -0.056 0.718

Legenda:
QdV C/A — Qualidade de vida do ponto de vista das criangas/ adolescentes

QdV P/C — Qualidade de vida do ponto de vista dos pais/ cuidadores

RTC — Récio Total Circumplexo de funcionalidade familiar

Correlacionou-se também o racio de flexibilidade familiar com a qualidade de vida (nos
dois pontos de vista), ndo tendo havido significancia estatistica (Tabela n® 10). Verifica-se, no
entanto, uma correlacdo negativa que revela que as familias que apresentam maior flexibilidade
familiar, ttm menos na pontuacdo na escala de qualidade de vida, logo melhor qualidade de
vida. Uma vez mais, esta correlacdo ¢ mais notada sob o ponto de vista das criangas/
adolescentes quando comparada com o dos pais/ cuidadores (Correlacéo de Pearson -0.183 vs

-0.054, respetivamente).
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Tabela n° 10 - Correlacéo entre qualidade de vida e flexibilidade familiar

RF
Correlacgao de
Pearson P
Qdv C/A -0.183 0.212
QdV P/C -0.054 0.715

Legenda:

QdV C/A — Qualidade de vida do ponto de vista das criangas/ adolescentes

QdV P/C — Qualidade de vida do ponto de vista dos pais/ cuidadores

RF — Racio Flexibilidade

Procedeu-se ainda a correlacao entre a coesdo familiar e a qualidade de vida (Tabela n®

11). Também ndo foram observadas diferencas estatisticamente significativas, havendo, no

entanto, uma correlacdo negativa entre as variaveis. Poderemos observar que, de modo idéntico

as duas correlacdes anteriores, familias com maior grau de coesdo familiar vao-se aproximando

de uma maior qualidade de vida das criancas/ adolescentes, ndo se podendo estabelecer uma

relacdo. Uma vez mais, do ponto de vista das criancas/ adolescentes, esta analise € mais notoria.

(Correlacao de Pearson = -0.174 vs -0.067)

Tabela n® 11 - Correlacdo entre qualidade de vida e coesdo familiar

RC
Correlacao de
Pearson P
QdVv C/A -0.174 0.232
QdV P/IC -0.067 0.652

Legenda:

QdV C/A — Qualidade de vida do ponto de vista das criangas/ adolescentes

QdV P/C — Qualidade de vida do ponto de vista dos pais/ cuidadores

RC — Récio Coesdo
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Procedeu-se ainda a correlacdo entre a sintomatologia das criancas/ adolescentes e a

funcionalidade, coesao e flexibilidade familiares (Tabela n°® 12). N&o se observaram diferencas

estatisticamente significativas. Observou-se uma relacdo positiva entre a sintomatologia e

funcionalidade e flexibilidade familiares e uma relacdo negativa entre a sintomatologia e a

coesdo familiar.

familiar e coesdo familiar

Tabela n® 12 - Correlagéo entre sintomatologia e funcionalidade familiar, flexibilidade

RF RC RTC
Correlacéo de Correlacéo de Correlagéo de
Pearson P Pearson P Pearson P
Sintomatologia
0.156 0.289 -0.048 0.741 0.021 0.894
C/IA
Sintomatologia
0.254 0.082 -0.028 0.847 0.080 0.606
P/C
Legenda:

RTC — Récio Total Circumplexo de funcionalidade familiar
RF — Récio Flexibilidade

RC — Récio Coesao

Sintomatologia C/A — Pontuacdo da sintomatologia do ponto de vista das criangas/ adolescentes

Sintomatologia P/C — Pontuacao da sintomatologia do ponto de vista dos pais/ cuidadores
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6. QUALIDADE DE VIDA E FUNCIONALIDADE FAMILIAR E VARIAVEIS

SOCIO-DEMOGRAFICAS

6.1.COMPARAGAO DA COESAO FAMILIAR COM IDADE DOS PAIS/ CUIDADORES (TESTE DE
KRUSKAL-WALLIS)
Existem diferencas estatisticamente significativas entre a coesdo familiar e a idade do
cuidador (p=0.029), sendo que a coesdo familiar aumenta com a idade, ou seja, existe uma
maior coesao familiar nas familias cujo cuidador tem uma idade compreendida entre 50 e 64

anos (tabela n°13).

Tabela n° 13 - Distribuicdo da coesao familiar com a idade
Id P/C Média (DP) NUmero p
30-49 1.80+0.43 42
0.029
50-64 2.47+0.41 3
Legenda:

Id P/C — idade dos pais/ cuidadores

6.2.COMPARACAO DA QUALIDADE DE VIDA, SINTOMATOLOGIA E SATISFACAO FAMILIAR

COM NUMERO DE PESSOAS DO AGREGADO (ANOVA)

Houve diferencas estatisticamente significativas entre a satisfacdo familiar e 0 nimero
de pessoas do agregado (p=0.041).

Procedeu-se entdo a observacdo da satisfacdo familiar de acordo com o numero de
pessoas do agregado familiar. De um modo geral, especula-se menor nivel de satisfacdo familiar

entre familias nucleares (pais e um, dois ou trés filhos), sendo que familias monoparentais, ou
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constituidas por apenas o cuidador e a crianga/ adolescente asmatico apresentam um maior nivel

de satisfacao familiar, justificadas pela maior média apresentada na tabela n® 14.

Tabela n° 14 — Distribuicéo da satisfacdo familiar com o n° de pessoas do agregado
familiar
N° de pessoas do o ]
Meéedia (DP) NUmero p
AF
2 47.0045.20 3
3 37.9416.80 18
4 36.78+5.02 27
0.041
5 39.71+5.38 7
6/7 31.00 1
Total 37.9616.06 56
Legenda:

AF — agregado familiar

6.3.COMPARACAO DA QUALIDADE DE VIDA, SINTOMATOLOGIA E SATISFACAO FAMILIAR

COM SITUACAO PROFISSIONAL DOS CUIDADORES (ANOVA)

A qualidade de vida do ponto de vista dos pais/ cuidadores e satisfacdo familiar teve
diferencas estatisticamente significativas quando associada a situacdo profissional do pai/
cuidador (p=0.025 e p=0.005, respetivamente).

A satisfacdo familiar € maior entre o grupo dos desempregados, seguido dos empregados
por conta de outrem e por fim pelos empregados por conta propria. Quanto a qualidade de vida
das criancas e adolescentes com asma, percecionada pelos pais/ cuidadores, 0s que apresentam
menores médias sdo 0s que se referem a maior qualidade de vida, sendo, portanto, esta maior
nos empregados por conta de outrem, seguido dos empregados por conta propria e por Gltimo

0s desempregados (Tabela n° 15).
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Tabela n° 15 — Distribuicéo da satisfacao familiar e qualidade de vida P/C com a
situacao profissional
Satisfacdo Familiar QdvV P/C
Situacéo o ) o ) Desvio-
Srofissional MédiatDP | Namero Media Numero vadrio
Empregado
por conta 35.75+7.588 4 34.00+7.789 4
propria
Empregado
por conta de | 36.98+5.589 44 0.005 | 27.51+10.591 45 0.025
outrem
Desempregado | 43.71+£3.352 7 37.00+6.000 7
Outro 50.00 1 17.00 1
Total 37.96+6.063 56 28.95+40.458 57
Legenda:

QdV P/C — Qualidade de Vida do ponto de vista dos pais/ cuidadores

6.4.CORRELACAO ENTRE FACES FINAL E COMUNICACAO E SATISFACAO E COESAO

FAMILIAR E FLEXIBILIDADE FAMILIAR

A tabela 16 demonstra a relacdo positiva entre a funcionalidade familiar e os seus
determinantes pertencentes ao questionario: coesdo familiar, flexibilidade familiar,

comunicacdo e satisfacao.
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Tabela n° 16 - Correlacéo entre funcionalidade familiar e comunicacao e satisfacao

RTC
Correlacgao de
Pearson P
Comunicacao familiar 0.388 0.011
Satisfacdo Familiar 0.204 0.190
RF 0.862 <0.001
RC 0.944 <0.001

Legenda:
RTC — Récio Total Circumplexo de funcionalidade familiar

RF — Racio Flexibilidade

RC — Récio Coesado

6.5.CORRELAGAO ENTRE QUALIDADE DE VIDA E SINTOMATOLOGIA

As tabelas n° 17 e n° 18 mostram a relacdo positiva entre as variaveis qualidade de vida

e sintomatologia, do ponto de vista das criangas/ adolescentes e dos pais/ cuidadores.

Tabela n® 17 - Correlacéo entre qualidade de vida e sintomatologia criangas/
adolescentes (C/A)

QdVv C/A
Correlacao de
Pearson P
Sintomatologia C/A 0.548 <0.001
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Tabela n° 18 - Correlacéo entre qualidade de vida e sintomatologia pais/ cuidadores

(P/C)
QdV P/C
Correlagéo de
Pearson P
Sintomatologia P/C 0.532 <0.001

Legenda:

QdV C/A — Qualidade de vida do ponto de vista das criangas/ adolescentes

QdV P/C — Qualidade de vida do ponto de vista dos pais/ cuidadores
Sintomatologia C/A — sintomatologia do ponto de vista das criancas/ adolescentes

Sintomatologia P/C — sintomatologia do ponto de vista dos pais/ cuidadores
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DISCUSSAO

Quanto ao objetivo principal, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre a qualidade de vida das criancas e a funcionalidade familiar. O valor de
correlacdo de pearson negativo significa que ha uma correlacdo inversa entre as variaveis, isto
é, a medida que a pontuacdo da qualidade de vida aumenta, a funcionalidade familiar diminui,
0 que significa que uma pior qualidade de vida das criancas e adolescentes com asma se vai
aproximando de uma pior funcionalidade familiar, contudo a correlacéo ndo é estatisticamente
significativa. Isto pode dever-se ao pequeno nimero da amostra que ndo tera sido suficiente
para demonstrar significancia estatistica.

Também nas correlacdes entre a coesdo familiar e flexibilidade familiar (determinantes
da funcionalidade familiar) e a qualidade de vida, os resultados foram idénticos aos anteriores,
na medida em que ndo se observaram correlacdes estatisticamente significativas. No entanto,
em todas elas, obteve-se também um valor de correlacdo de pearson negativo, que indica a
correlacdo inversa entre as variaveis, no entanto, ndo significativa.

Ainda se procedeu a correlacdo entre a funcionalidade familiar, coesdo familiar e
flexibilidade familiar e sintomatologia das criancas/ adolescentes com asma, observando-se
correlacBes estatisticamente ndo significativas, sendo que entre coesdao familiar e
sintomatologia o valor de correlagdo de pearson negativo e nas outras duas correlacdes
apresentou-se positivo. Apesar de nenhum deles poder afirmar uma verdadeira correlacdo, o
primeiro aproxima-se de uma relacdo que indica que quanto mais sintomaticos, pior se
encontrava a coesdo familiar, o que poderia sugerir que familias menos coesas estdo associadas
a criancas/ adolescentes asmaticos mais sintomaticos. Este tipo de relacéo ja fora discutido na
medida em que é importante, sendo a asma uma doenca cronica, uma gestdo familiar, entre
outros, da monitorizagdo da sintomatologia. ' Relativamente ao ambiente familiar, sabe-se que,

se por parte das criangas portuguesas for percecionado como coeso, hd uma influéncia positiva
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na sua qualidade de vida e com menos problemas emocionais e de comportamento. ** Face aos
segundos resultados, apesar de estatisticamente ndo significativos, aproximam-se de uma
hipdtese de que sintomatologia mais grave se associaria a uma melhor funcionalidade e
flexibilidade familiares. Deste modo, ponderamos a hipotese de que familias mais funcionais e
mais flexiveis se poderdo associar a menor monitorizacdo de sintomatologia, enquanto que as
mais coesas, se associariam a uma maior monitorizacdo de sintomatologia. Nenhum outro
estudo apresenta resultados que possam comportar estas hipoteses sugeridas e fica como
sugestdo para investigacdo mais aprofundada.

O presente estudo explorou ainda outras questes nomeadamente comparacfes entre
varidveis sociodemogréaficas e a funcionalidade familiar e qualidade de vida de criancas/
adolescentes asmaticos. Foi observado que a coesdo familiar aumenta com a idade dos pais/
cuidadores e a satisfacdo familiar € menor em familias nucleares quando comparadas aquelas
gue eram apenas constituidas pelo cuidador e crianga/ adolescente e maior entre as que 0s pais
estavam desempregados. Sabendo entdo que familias com maior grau de satisfacdo, poder-se-
do associar a uma maior funcionalidade familiar, um médico tera de ter em conta que o nUmero
de pessoas no agregado € um determinante quando interpreta a funcionalidade de uma familia.
Deste modo, quando o médico faz a avaliacdo da funcionalidade e satisfacdo familiar, a idade
e emprego dos pais e 0 nimero de pessoas no agregado sdo determinantes a ter em consideracéo.
Foram também encontradas diferencas estatisticamente significativas entre a qualidade de vida
das criancas e adolescentes asmaticos, percecionada pelo cuidador, e a situacdo profissional do
mesmo. Num estudo, observou-se que, nos casos em que a mae € a cuidadora, as que mantém
um trabalho fora de casa parecem estar associadas a um pior controlo da asma e também a mais
idas de emergéncia ao hospital. 13 No presente estudo, observou-se que cuidadores empregados
por conta de outrem, a qualidade de vida das criancas e adolescentes asmaticos, na percecao

dos cuidadores, seria melhor. Por outro lado, a qualidade de vida era pior nos empregados por
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conta prépria e mais ainda no caso em que o cuidador era desempregado. Este € um
determinante, entdo, a ter em conta aquando da avaliacdo de criancas asmaticas.

As diferencas observadas na analise descritiva entre a percecdo da qualidade de vida e
sintomatologia por parte dos cuidadores por um lado e criancas/ adolescentes, por outro, ja foi
observado noutro estudo e apontado como sugestdo de determinante da vida destas criancas,
sendo que, por haver estas diferencas, serd sempre importante incluir analise familiar e
individual nos demais estudos acerca da mesma matéria. * A subvalorizagio dos sintomas dos
filhos por parte dos pais tera ja sido apontada como determinante na qualidade de vida. ’ Neste
estudo, observou-se que a média da pontuacdo de sintomatologia foi menor no questionario
para os pais e cuidadores do que no guestionario para criancas e adolescentes, sendo que, de
um modo geral, os filhos dizem-se mais sintomaticos que os pais.

Neste estudo, as escalas confirmaram a sua validade demonstrando que familias com
maior satisfacdo familiar estavam associadas a uma maior funcionalidade familiar e mais
sintomatologia estava associada a pior qualidade de vida.

O estudo apresenta as seguintes limitagdes:

O tamanho da amostra foi menor do que o que tinha sido calculado como necessario (59 vs 96).
Diferencas estatisticamente significativas poderdo ser atingidas com numeros de amostras
maiores.

As amostras sdo apenas da regido centro, refletindo apenas populacdo da regido mencionada e
néo se podendo extrapolar para todas as criangas e adolescentes com asma portugueses.

No entanto, trata-se de um estudo original que usou escalas validadas para a populacéo
portuguesa 82! e que permitiu encontrar alguns determinantes sociodemograficos relacionados

com a qualidade de vida e com a funcionalidade familiar.
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CONCLUSAO

Concluimos que ndo existe relacdo estatisticamente significativa entre a qualidade de
vida e a funcionalidade familiar na amostra estudada, apesar de haver uma tendéncia para
melhor qualidade de vida quando ha melhor funcionalidade familiar. Ndo existe também
relacdo entre a qualidade de vida e a coesdo e flexibilidade familiares, assim como entre estas
ultimas e funcionalidade familiar com a sintomatologia da crianca/ adolescente asmatico. No
entanto estas relacBes ndo deverdo ser excluidas, podendo uma amostra maior ser mais
representativa e demonstrar outros resultados.

Foram encontrados alguns determinantes da funcionalidade familiar e/ ou da qualidade
de vida: um aumento de coesdo familiar com idades maiores dos cuidadores (p=0.029); uma
menor satisfacdo familiar em familias nucleares quando comparadas a familias monoparentais/
cuidador e crianca/adolescente (p=0.041); uma maior satisfacdo familiar em desempregados
comparando aos empregados por conta de outrem e por conta propria (p=0.005); uma maior
qualidade de vida percecionada pelos pais/cuidadores quando estes eram empregados por conta
de outrem, seguindo-se os desempregados e uma pior qualidade de vida no caso em que 0s
cuidadores se encontravam empregados por conta prépria (p=0.025). Estes determinantes
poderdo ser Uteis tanto na avaliacdo da funcionalidade de uma familia assim como na avaliacéo
da qualidade de vida das criancas/ adolescentes asmaticos.

Por fim, torna-se relevante continuar a encontrar determinantes da funcionalidade
familiar e da qualidade de vida de criangas asmaticas, que podem facilitar acdes na abordagem
terapéutica quer da crianca/ adolescente, quer da familia. Estudos com amostras mais
representativas, ora maiores, ora mais alargadas nacionalmente, poderdo evidenciar resultados
e confirmar as tendéncias aqui verificadas entre a relagdo da qualidade de vida nas criancas/

adolescentes com asma e funcionalidade familiar, na populagéo portuguesa.
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ANEXO 1 - QUESTIONARIO DE DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

A preencher pelo cuidador

QUESTIONARIO DE DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS (acerca do cuidador)

Data de preenchimento: _/ /

Sexo: Feminino __ Masculino __ ldade: __anos Nacionalidade:
Estado Civil: Escolaridade/Educacéo:
___Solteiro ___1°ciclo (12 a 42 classe)
__Casado __2¢ciclo (5° ou 6°)

__Viavo __3°iclo (7°, 8° ou 9°)
__Divorciado ___Secundario (10°, 11° ou 12°)
___Recasado ___Bacharelato

___Unido de facto

NUmero de pessoas do Agregado Familiar:

Quem faz parte/quem vive la em casa:

__Licenciatura/ Mestrado de Bolonha
___Pés graduacao/Mestrado
___Doutoramento

Situacao profissional
___Empregado(a) por conta prépria
___Empregado(a) por conta de outrem
___Desempregado(a)
__Reformado(a)

___Pensionista

Numero de Filhos: __ Idade dos Filhos:

Lugar que vocé ocupa na familia:
___Pai/Mae

__1°Filho(a)

__2°Filho(a)

__3°Filho(a) ou mais
__Cuidador(a) sem relacéo familiar
___AvO/AVO

__TiolTia

___ Primo/Prima

Local de residéncia: Urbano __ Rural: __

O seu agregado teve no ultimo ano dificuldade em pagar as contas de casa? Sim__ Ndo

Acerca da Crianca/ Adolescente

Relacgéo de Parentesco consigo:
Idade: __ano
Sexo: Feminino __ Masculino __

Nivel de Escolaridade (ano escolar em que esta):



ANEXO 2 — CONSENTIMENTO

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAGAO EM INVESTIGAGAO
de acordo com a Declaracdo de Helsinquia e a Convencéo de Oviedo
Titulo do estudo: Qualidade De Vida De Criangas/ Adolescentes com Asma E Funcionalidade Familiar

Enquadramento: Artigo Cientifico. Feito no ambito de tese de mestrado da Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra de Andreia Sofia Cunha Castro, orientada pela Doutora Inés Rosendo
Carvalho e Silva Caetano e Sénia Cristina Gaspar de Lemos.

Explicacdo do estudo: Estudo realizado com base em questionarios respondidos por criangas e
adolescentes com asma entre 0s 8-18 anos e seus respetivos cuidadores, em consultas aleatdrias de
alergologia no Hospital Pediatrico de Coimbra, que aceitem participar no estudo, estando habilitados
para ler ou alguém do agregado familiar que possa ler-lhes o questionario. Os questionarios serdo
fornecidos nas consultas, sendo preenchidos uma Unica vez, sendo que a crianga/adolescente preenchera
0 “questiondrio para criancas e adolescentes com asma” e o cuidador preencherd o “questionario para
pais de criangas e adolescentes com asma”. Anexado estard mais um questionario a preencher, o FACES
IV, que deverd ser preenchido pelo cuidador. Devera ainda o cuidador responder ao questionario
sociodemografico, onde serdo pedidos dados biograficos. Estes dados serdo recolhidos a partir do més
de agosto de 2016, tendo como objetivo a recolha de um total de 96 questionarios, por meio dos quais
se obterdo dados acerca da funcionalidade familiar (FACES IV) e qualidade de vida associada a asma
(DISABKIDS), tendo como fim observar a relagdo entre elas.

Condicdes e financiamento: O proprio investigador financiara o estudo e ndo ha pagamentos a
investigadores ou participantes, nem de deslocamentos associados. A participacdo no estudo é
voluntaria, ndo havendo prejuizo caso participe, ndo participe ou caso decida desistir de participar a
qualquer momento.

Confidencialidade e anonimato: Todos os dados recolhidos serdo andénimos e estardo acessiveis
apenas ao investigador e aos orientadores do estudo, sendo que serdo tratados com confidencialidade e
somente para o uso do presente estudo.

O investigador: Andreia Sofia Cunha Castro

Assinatura: Data:

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes verbais que me foram
fornecidas pela/s pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer
altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito
participar neste estudo e permito a utilizacao dos dados que de forma voluntaria forneco, confiando em
que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato
gue me sdo dadas pelo/a investigador/a.

N O ... oot o i e e e e e e e e e e e e e e e e
ASSINALULA: ... ot it ot ot et et i e e e e e e e e e e e e e e e e

Se analfabeto ou incapaz de ler ou assinar, representante legal ou duas testemunhas imparciais:

Nome: Assinatura: Parentesco:

Nome: Assinatura: Parentesco:

ESTE DOCUMENTO, COMPOSTO DE 1 PAGINA, E FEITO EM DUPLICADO: UMA VIA
PARA O/A INVESTIGADOR/A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE
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