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RESUMO

A familia enquanto sistema, deverd ser entendida como um grupo de pessoas
relacionadas entre si, de tal modo que aquilo que acontece a um membro influencia os
restantes. O aparecimento de uma doenga cronica abala a homeostasia e dindmica familiares,
i.6., o equilibrio ¢ as relagOes existentes na familia. Sendo a Polineuropatia Amiloidética
Familiar (PAF) uma doenga neurogenética de evolugfo cronica e progressiva, O Nosso
objectivo nuclear foi o de avaliar em que medida a existéncia de uma doenga com estas
caracteristicas influencia a coesdo ¢ a adaptabilidade familiares. Para este efeito
administramos a Family Adaptability and Cohesion Scale 111 (FACES 1) a um grupo de 30
participantes portadores sintomaticos desta doenca e a um grupo de 30 participantes sem
doenga cronica ou genética conhecida. Observamos, ao nivel da comparago inter-grupal, que
- nfio existem diferencas significativas entre os grupos quanto aos niveis de coesdio e

" ‘adaptabilidade familiar. Verificimos que os elementos do grupo clinico descrevem a sua

o

__:_féifn lia como apresentando um nivel de coesdo desligado, valorizando a unifio familiar,
‘ap esentando algum envolvimento afectivo, separando os interesses individuais dos interesses
at . lia e promovendo a individualizagdo dos membros. Quanto a adaptabilidade,
ficés :'c)_s que esta definido quem € o responséavel pela familia, as decistes sdo tomadas
eIOS_.:'paIQ,_ havendo poucas alteragdes das regras implementadas e barreiras geracionais
identes. Tendo em conta que estas familias apresentam um nivel de adaptabilidade familiar
1t ad ha alguns défices quanto & capacidade de adaptagio a mudanga, nomeadamente,

daptagdo a doenca cronica sendo a negagio um mecanismo de coping frequentemente

HAVE: Dinimica Familiar; PAF; Coesio Familiar; Adaptabilidade Familiar,
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INTRODUCAO

A presente monografia tem como objectivo o estudo da percepgfio da estrutura e da
organizagfo familiar por doentes com Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF). A escolha
deste tema decorre, fundamentalmente, do interesse pessoal pela 4rea das doencas
neurogenéticas e pelos aspectos psicoldgicos a estas associados, tanto ao nivel individual
como ao nivel familiar. Outro factor, prende-se com a escassez de investigagio psicologica

nesta area, em Portugal.

A PAF ¢ uma doenga neurogenética de inicio tardio caracterizada por uma neuropatia
periférica. Esta doenga apresenta uma grande prevaléncia no norte do Pais, principalmente na

regifio da Pévoa de Varzim e concelhos vizinhos.

O aparecimento de uma doenga crénica como a PAF abala a homeostasia do sistema
familiar e das esferas biologica, psicolégica e social do individuo. Deste modo, verifica-se um
conjunto de alteragdes que condicionam o tipo de adaptagdio que tera de ser feito no campo
familiar, social e profissional, pois, além de afectar o individuo, a doenga crénica também

afecta os grupos sociais em que ele esté inserido.

A familia é o primeiro grupo social a sentir essas mudangas, as quais sio influenciadas
pelo tipo de doenga, pelo modo como ela se manifesta, pelo seu curso e progndstico, assim
como pelo significado que o individuo e a familia atribuem ao seu aparecimento. Desta forma,
¢ importante que o sistema familiar seja capaz de assegurar o seu equilibrio, perante as

alterag@es a que estd sujeito.

Este trabalho divide-se em seis capitulos, os quatro primeiros correspondem ao
enquadramento tedrico do tema escolhido, o quinto capitulo destina-se & apresentagiio dos
aspectos metodoldgicos e o sexto capitulo estd reservado & apresentagio e discussio dos

resultados do estudo empirico realizado.

Assim sendo, no Capitulo I, comegaremos por fazer um breve resumo dos aspectos

mais relevantes no estudo da familia, nomeadamente, a evolugfio historica do conceito, a
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definicio da familia enquanto sistema, as caracteristicas, a composigiio e as fungGes

familiares, assim como, os modelos de funcionamento familiar mais utilizados.

No capitulo seguinte, Capitulo II, faremos a descri¢io do Modelo Circumplexo dos
Sistemas Familiares e Conjugais, em termos dos conceitos e pressupostos tedricos propostos
pelos seus autores. Além disso, também apresentaremos uma breve revisdio de literatura
acerca de aspectos considerados pertinentes por alguns autores que jé utilizaram este modelo

em estudos empiricos.

O Capitulo III serd destinado & descri¢dio clinica da PAF. Comegaremos com uma
breve introdugfio histérica, seguida pela descrigio do quadro clinico, dos modos de
diagnéstico, do prognostico e da forma de tratamento e, por fim abordaremos os aspectos

psicoldgicos associados a esta doenga, tanto a nivel individual como a nivel familiar.

No Capitulo TV definiremos o conceito de saide e de doenga, esclareceremos o
conceito de doenga cronica e ainda destacaremos o aparecimento da doenga crénica como um
momento de crise que tem impacto tanto a nivel individual como a nivel familiar. Deste
modo, ser4 feita uma descrigio da PAF, enquanto doenga cronica, e do tipo de alteragBes que
uma doenga com estas caracteristicas pode causar a nivel estrutural, a nivel processual ¢ a

nivel cognitivo e emocional.

O Capitulo V sera constituido pela justificagfio, objectivos, varidveis, hipdteses,

método e procedimentos estatisticos que estiveram subjacentes a realizagdo deste estudo.

No Capitulo VI apresentaremos os resultados, respectiva anélise e discussio, tendo por
base os pressupostos tedricos descritos nos quatro capitulos que compSem a primeira parte

deste trabalho.

Por fim, apontaremos as principais conclusdes e faremos uma reflexio acerca das
limitagGes desta investigagfo, assim como, de possiveis estudos a realizar. Terminaremos com

os apéndices e anexos, que permitem complementar alguns dos temas abordados.
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CAPITULO I - A FAMILIA

Os seres humanos vivem eth Sociedade, integrados em grupos. Estes grupos sfo
unidades sociais mais ou menos estruturadas, cujos elementos estabelecem relagSes entre si.
A familia é o mais basico desses grupos, estd presente em todas as Sociedades humanas e néo
deve ser dissociada do contexto que a rodeia. Neste capitulo pretendemos descrever as
caracteristicas da familia. Para isso, comegamos por abordar alguns dos aspectos relacionados
com a evolugio histérica do conceito de familia, seguimos com a defini¢io de familia
enquanto sistema e com a referéncia a algumas das abordagens tedricas do estudo sistémico
da familia. Por fim, ilustramos as caracteristicas, a composigdo, as fungles e o modo de

funcionamento do sistema familiar.

1.1.  Evolucio Histérica do Conceito de Familia

A familia é um grupo institucionalizado que, por constituir uma importante base da
vida social, tem sido objecto de estudo de vérias disciplinas, nomeadamente, da Histéria, da
Sociologia, da Antropologia, da Demografia, da Economia e da Psicologia (Rowland, 1998,
Skolnick, 1993; Zimmerman, 2001).

Carter e Murdock (2001) definiram familia como uma "unidade de organizagéo social
que tem sofrido alteragSes ao longo da historia, local, circunstincias e estadio do ciclo de
vida" (p. 2). Na mesma perspectiva, Gimeno (2003) apontou a existéncia de vérias defini¢Ses
de familia, a0 longo dos tempos ¢ das diversas culturas ao afirmar que "o conceito de familia

ndo & um conceito univoco para todas as épocas e culturas” (p. 39).

Sampaio (1998) referiu que a familia foi sofrendo uma grande evolugdo ao longo do
tempo. Musitu e Herrero (1994) partilhavam da mesma ideia, ao considerar uma sdrie de
circunstincias que conduziram & transformagio do conceito de familia, nomeadamente, 0s
movimentos de emancipagio da mulher, a descida das taxas de natalidade, o aumento dos

divéreios, das separagSes matrimoniais e das unides de facto.

Todos estes aspectos tém dificultado a existéncia de consenso quanto 4 defini¢do de

familia. Na tentativa de superar essa dificuldade, Musitu e Herrero (op. cit.) consideraram que
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o objectivo principal da defini¢¥o de familia, enquanto instituicdo social, ¢ a identificagfio de

caracteristicas ou qualidades que n#o possam ser descritivas de outros grupos sociais.

1.2. Familia como Sistema

Aplicando a nogio de sistema, Andolfi (1984, cit. in Musitu, Buelga, & Lila, 1994)
definiu familia como um "conjunto organizado e interdependente de unidades ligadas entre si
por regras de comportamento ¢ por fungdes dindmicas em constante interac¢fo entre si ¢ em

intercAmbio permanente com o exterior" (pp. 56-57).

Esta defini¢do tem por base a Teoria Geral dos Sistemas, desenvolvida pelo bidlogo
Von Bertalanffy, nos anos 50, para tentar responder & complexidade dos organismos vivos.
Este autor tinha o intuito de descrever e integrar as caracteristicas gerais dos sistemas, para
analisar e compreender o funcionamento destes, uma vez que 08 elementos de um sistema
deveriam ser vistos como um todo e nfo como elementos isolados (Relvas, 1999; Vetere,
1987).

Num sistema & possivel identificar: (1) os objectos, que sdo os componentes ou partes
do sistema; (2) os atributos, que sdo as propriedades dos objectos; e (3) as relagSes, que sdo 0s
processos que mantém o sistema unido (Hall & Fagen, 1956, cit. in Vetere, 1987). Partindo
desta definigiio, a familia pode ser considerada um sistema pois € composta por objectos,
atributos e relagdes; contém subsistemas; ¢ contida por outros sistemas; e possui fronteiras ou

limites que a distinguem do contexto em que estd inserida (Alarc8o, 2000).

O comportamento de cada um dos membros do sistema familiar ¢ indissociavel do
comportamento dos restantes e aquilo que lhes acontece afecta a familia no seu conjunto
(Alarcio, 2000; Vetere, 1987). Desta forma, torna-se importante analisar o comportamento
individual no contexto em que ocotre, pois o comportamento do sistema familiar afecta o
meio e o meio afecta o sistema familiar (Alarcio, 2000; Bonfenbrenner, 1986, cit. in Carter &
Murdock, 2001; Klein & White, 1996).

Carter e Murdock (2001) evocaram a Teoria Sistémica como o modelo tedrico

predominante nos estudos realizados com familias. De igual modo, Jurich e Jonhson (1999)
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consideraram que as diversas abordagens tedricas da familia t8m por base a Teoria Geral dos
Sistemas, sO que cada abordagem vai enfatizar aspectos especificos dessa teoria, tanto para a
definicio do conceito de familia como para a elaboraglio dos pressupostos tedricos que

permitem compreender o seu funcionamento.

Antes de sintetizar as diferentes perspectivas tedricas da defini¢io de familia, é
inevitavel referir o aparecimento e evolugio da Terapia Familiar, ja que estfo interligadas. A
Terapia Familiar teve inicio nos Estados Unidos da América durante a década de 50, "altura
em que se passou do pensamento analitico para o pensamento sistémico" (Relvas, 1999,

p. 15). Esta autora, resume o desenvolvimento da Terapia Familiar do seguinte modo:

(...} os anos 50 s#o considerados os de descoberta, os anos 60 os de luta pela aceitagifo, os anos 70 sfo
de proliferagiio, os anos 80 de sintese ¢ os 90 de recriagfio. Recriagfo no sentido em que hi uma
possibilidade de releitura das origens (...) e mna renovagio epistemoldgica em que, de modo criativo e

original, se enquadram com os novos modelos e paradigmas (op. cit., p. 22).

Em 1987, Vetere entendia que, tendo por base a Teoria Geral dos Sistemas, uma teoria
da familia deveria permitir: (1) descrever e explicar a estrutura, a dindmica e o processo de
mudanga familiar; (2) descrever as estruturas interpessoais ¢ a dindmica emocional existente
entre os membros; (3) compreender a interacgio entre os acontecimentos do meio € ©
desenvolvimento individual; (4) descrever os processos de individualizagio e de diferenciagio
dos membros; (5) predizer a saide e a patologia na familia; e (7) contemplar as situagdes de
estabilidade e mudanga que ocorrem durante o ciclo de vida, j4 que a consideragdo destes
aspectos faculta uma visfio global das caracteristicas e do modo de funcionamento de cada

familia.

1.3.  Abordagens Teodricas do Estudo Sistémico da Familia

A Cibernética ¢ a "ciéncia que estuda os mecanismos de controlo e regulagfio da
informagdo e comunicagiio nos sistemas" (Alarcfio, 2000, p. 338). A Cibernética de primeira
ordem corresponde a primeira fase de desenvolvimento da Teoria Sistémica, enquanto que a
Cibernética de segunda ordem corresponde a segunda fase de desenvolvimento dessa mesma
teoria (Alarcio, 2000; Relvas, 1999).
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Em resultado disso, Relvas (1999) distinguiu dois tipos de terapias: (1) terapias de
primeira ordem ou cléssicas; e (2) terapias de segunda ordem ou pos-modernas. Nas primeiras
é feita a avaliagio da familia com base numa teoria explicativa do seu funcionamento,
enquanto nas segundas essa avaliagio nfio parte necessariamente de um modelo tedrico mas

antes da experiéncia proveniente do trabalho com familias.

Por outro lado, enquanto nas primeiras o terapeuta tem um papel neutro, nas segundas,
o terapeuta ¢ um observador participante (op. cit.). A autora acrescenta ainda que as
abordagens psicodinimicas, transgeracionais, estruturais, estratégicas e comportamentalistas
fazem parte das terapias de primeira ordem, enquanto que as abordagens construtivistas fazem

parte das terapias de segunda ordem.

As abordagens psicodindmicas definem a familia como "um sistema de relagles
fechado, em que cada membro ¢é influenciado pelas caracteristicas psicologicas e
intrapsiquicas dos outros" (Costa, 1994, p. 25). Os acontecimentos passados definem o
funcionamento da familia ao longo do ciclo de vida, pois "os padres de funcionamento

familiar sfio herdados e multigeracionais" (op. cit., p. 25).

As abordagens transgeracionais tém por base os pressupostos da teoria psicanalitica
(Kerr, 1981, cit. in Jurich & Jonhson, 1999) para analisar "a transmissfio da cultura familiar
(...) de uma geragio para outra, englobando os padr3es, estilos, costumes, segredos, mitos que
determinam o caricter Unico de uma familia" (Lieberman, 1979, cit. in Sampaio & Gameiro,
1998, p. 42).

Nas abordagens estruturais a familia ¢ analisada segundo um guido de
desenvolvimento, caracterizado por alteragBes da composi¢iio familiar (entrada ou saida de
membros), pela necessidade de reorganizagio dos subsistemas ¢ pela mudanga de papéis ¢
regras que definem as fronteiras familiares (Costa, 1994). Jurich e Jonhson (1999) afirmam
que é necessério estudar "os padrdes interactivos de comunicagio no sentido de compreender

a estrutura e organizag®o do sistema familiar" (p. 201).

Para as abordagens estratégicas a familia ¢ um sistema complexo e auto-organizado,

cujos sintomas decorrem de "uma interrupgio ou deslocamento no processo de
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desenvolvimento no ciclo de vida familiar" (Costa, 1994, p. 26). Na familia, a mudang¢a num
dos membros da familia conduz a alteragSes nos outros membros, o que origina um
desequilibrio homeostéatico e, portanto, uma mobilizag8o no interior do sistema para retomar o

estado de equilibrio anterior (op. cit.).

As abordagens comportamentais enfatizam as componentes comportamentais da
comunicagio familiar, sendo mais importante aquilo que fazem do que aquilo que dizem
(Fallon, 1991, cit. in Jurich & Jonhson, 1999). Por outro lado, o comportamento do individuo
¢ o resuftado dos acontecimentos do meio e, por isso, "basta alterar as condigGes do meio para
mudar o comportamento do individuo e, consequentemente, o seu desenvolvimento" (Costa,
1994, p. 31).

As abordagens construtivistas definem a familia como o resultado de uma "construgdo
constante e centrada na redefini¢io continua de si mesma" (Jurich & Jonhson, 1999, p. 202) e
presumem que o terapeuta tem um papel activo no sistema familiar (Keeney, 1983, cit. in
Jurich & Jonhson, 1999). Os construtivistas interessam-se pelas "historias e narrativas acerca
da familia como a base de uma procura e compreensiio conduzida, simultineamente, pela

familia e pelo terapeuta” (op. cit.).

1.4, Caracteristicas do Sistema Familiar

A caracterizag¢fio do sistema familiar é feita com base nos conceitos retirados da Teoria
Geral dos Sistemas de Von Bertallanffy, da Cibernética, da Pragmatica da Comunicagio de
Watzlawick e também da Teoria Familiar Estrutural de Minuchin (Musitu et al., 1994; Relvas,
1999).

Minuchin (1979, cit. in Alarcdo, 2000) definiu estrutura, como uma "rede invisivel de
necessidades funcionais que organiza o modo como os membros da familia interagem tendo

em conta os seguintes pardmetros "quem, com quem, para fazer o qué, como, quando e onde”
(p. 42).

Minuchin e Fishman (1984, cit. in Musitu et al, 1994) adoptaram esse termo para

descrever a organizagio e a evolugiio da familia. Estes-autores consideraram que dentro do
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sistema familiar se distinguem diferentes subsistemas nos quais existem regras ou limites que

definem o funcionamento do grupo.

Numa familia podemos encontrar, quatro subsistemas: (1) o individual, composto
apenas por um individuo que possui determinado papel no sistema familiar; (2) o conjugal,
composto por marido e mulher, tem como fungfio o desenvolvimento de limites e fronteiras
que protejam o casal da intromissio de outros elementos, nomeadamente das familias de
origem ¢ dos filhos; (3) o parental, constituido pelos mesmos adultos que fazem parte do
subsistema conjugal, tem como fungBes a educagio e a protecgdo dos fithos, assim como, o
desenvolvimento nestes do sentido da autoridade, do sentido de filiagio e do sentido de
pertenga familiar; pode incluir os avos, um padrinho, uma tia ou um irmdo mais velho; e (4) o
fraternal, constituido pelos irméos, representa o lugar de socializagio, de experimentagiio de
papéis face ao mundo exterior e de desenvolvimento das capacidades relacionais com o grupo
de pares (Alarcto, 2000; Carter & Murdock, 2001).

Minuchin (1979, cit. in Alarcdo, 2000) assumiu que entre cada um destes subsistemas
podem existir trés tipos de limites: (1) claros, em que o espago ¢ as fun¢des de cada membro
estdo bem delimitados, sendo possivel a comunicagdo entre cada subsistema; (2) difusos, em
que ha grande permeabilidade e pouca diferenciacio entre os subsistemas; ¢ (3) rigidos, em
que hé grande dificuldade de comunicagdo entre os subsistemas devido a existéncia de pouca

permeabilidade.

Como cada um destes subsistemas estd em constante interacgfio com os restantes, a
familia devera ser perspectivada como um sistema de comunicagfio aberto e complexo que

apresenta ainda as seguintes caracteristicas fundamentais:

*  Totalidade: a vida em familia ¢ algo mais do que a soma das vidas individuais
dos membros que a constituem, pelo que tem sentido observar a interacgHo existente entre

eles e equacionar a familia como um todo (Alarciio, 2000; Relvas, 1999); a familia é um
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sistema aberfo e complexo que forma uma totalidade com padrSes de interacgfio mais
circulares do que lineares' (Klein & White, 1996; Minuchin, 1990);

*  Auto-organizagio: "os sistemas tém capacidade para modificar as suas
estruturas quando se produzem mudangas no seu meio" (Musitu et al., 1994, p. 52); Relvas
(2000) considera que esta propriedade permite ao sistema familiar modificar a sua estrutura

de forma esponténea ou porque as condigdes do meio assim o exigem;

"  Equifinalidade: o sistema familiar estd orientado para atingir determinado
objectivo (Musitu et al, 1994); contudo, "a condigdes iniciais idénticas podem
corresponder resultados diferentes e vice-versa, dado que as interacgdes familiares ¢ a sua
evolugo ao longo do ciclo de vida sfio fundamentais para o processo que se organiza em
torno de uma finalidade" (Alarcdo, 2000, p. 43);

"  Homeostasia: de acordo com Carpenter e Treacher (1931, cit. in Musitu et al.,
1994) um sistema homeostitico é um sistema aberto que mantém as suas fungdes e
estruturas através de equilibrios dindmicos que estfio controlados por mecanismos
interdependentes de regulagiio; a familia, como qualquer outro sistema aberto, reage as
perturbagBes de origem interna ou externa, pondo em marcha uma série de mecanismos
reguladores de modo a assegurar a sua identidade ¢ permanéncia ao longo do tempo (Klein
& White, 1996; Musitu et al., 1994);

' Feedback ou Retroalimentagdo: a familia ¢ um sistema aberto na medida em
que estabelece trocas com os sistemas que a rodeiam; desta forma, também "precisa de
informag#io acerca dos efeitos que as suas interaccSes tém no seu ecossistema" (Musitu et
al., 1994, p. 53);

*  Feedback positivo: € um mecanismo de auto-regulacfio relacionado com as
mudangas de segunda ordem, i.e., relacionado com alterages das regras basicas e estrutura

do sistema, o que permite o crescimento e expansdo deste através da criagio de novos

' De acordo com o principio da causalidade circular, os acontecimentos relacionam-se através de andis de
interacgdo on ciclos repetitivos, que se influenciam mutuamente; enquanto que no principio da causalidade
linear os acontecimentos se sucedem sendo um a causa ¢ o outro o efeito (Alarcfo, 2000; Relvas, 1999).

10
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mecanismos que permitem manter o novo equilibrio (Géngora, 1992, cit. in Musitu et al.,
1994). Estas mudangas s&o de tipo qualitativo e permitem o crescimento e criatividade no
sentido de alcangar um nivel superior de complexidade (Alarcfio, 2000); a este estd
associado o conceito de morfogénese que se refere & formagio de novas estruturas no
sistema devido a amplificagio da mudanga por retroacgfo positiva afastando-o do estado de

equilibrio prévio (Relvas, 1999).

»  Feedback negativo: ¢ um mecanismo de auto-regulagfio relacionado com
mudangas de primeira ordem, ie, com alteragdes que afectam as relacbes entre os
elementos do sistema, sem ue seja necessaria a alteragfio da estrutura e do sistema familiar
(Musitu et al,, 1994). Estas mudangas sio de natureza quantitativa e apenas permitem
"reduzit o desvio tendendo para o equilibrioc ¢ mantendo estiveis as regras bésicas e
estrutura do sistema" (Alarco, 2000, p. 46); a este esta associado o conceito de morfostase
que se refere a capacidade do sistema aberto manter a sua estrutura por meio da retroacgio
negativa, a qual permite reduzir a diferenga em relagio a um equilibrio prévio (Relvas,
1999).

*  Delimitagio: Alarcio (2000) define limites como "linhas divisérias que
permitem regular a passagem de informagfo entre a familia e o meio, assim como entre os
diversos subsistemas" (p. 54). Estas fronteiras permitem caracterizar e delimitar os papéis e
fungBes, as normas e os estatutos ocupados pelos individuos, o que requer conhecimento
dos contextos em que participa, através da andlise das relagdes estabelecidas dentro do
mesmo subsistema (rela¢Ses horizontais) e das relagSes estabelecidas entre os diferentes
subsistemas e/ou com os restantes sistemas (relagdes verticais); este conjunto de relagdes

designa-se por hierarquia sistémica (op. cit.).

1.5.  Composi¢do Familiar

Ao contrario do que acontece com as caracteristicas descritas anteriormente, que sfo
comuns a todos os sistemas familiares, 0 modo com o sistema familiar se constitui
apresenta alguma diversidade. As alteragSes que conduziram 3 evolugio do conceito de
familia ao longo dos tempos também estdio relacionadas com a alteragiio da forma como

esta se compde, assim, existem diversas propostas de composigiio familiar.

11
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Tendo em conta uma defini¢io que pretende ser mais abrangente, é possivel
distinguir seis tipos de familia; (1) a familia de origem, que é aquela em que nascemos;
(2) a familia nuclear, composta por pais e filhos; (3) a familia monoparental, constituida
pelos filhos e por apenas um dos progenitores; (4) a familia de procriagiio, aquela que é
formada apenas pelos cOnjuges com o infuito de reprodugfio; (5) a familia alargada que ¢
constituida por trés geragGes no sentido vertical, incluindo primos em primeiro grau; e (6) a
unidade de convivio, que designa casais que vivem em unifio de facto ¢ irmfos ou amigos

que partilham a mesma habitagio (Gimeno, 2003).

1.6. Func¢bes Familiares

Malinowski (1913, cit. in Saraceno, 1997) entendia que a principal fungfio da familia
era educar e cuidar das criangas. J4 Gimeno (2003) assumiu que "a familia organiza a sua vida
para cumprir duas fungdes: o desenvolvimento pessoal dos filhos e a socializa¢iio” (p. 54). O
desenvolvimento pessoal acontecia com o processo de individualizagio e com a
auto-realizaglio, enquanto que a socializagio seria o resultado da aculturacio e da

personalizagio.

No processo de individualizagfio, a familia deve permitir o processo de diferenciaciio
do self, este ¢ um "processo relacional porque cada um define-se a si mesmo sempre em
referéncia aos outros" (Gimeno, 2003, p. 56); uma pessoa diferenciada é capaz de assumir as
suas responsabilidades perante os outros membros, sem se sentir prejudicada nem controlada
por eles; de igual modo, uma familia diferenciada é aquela em que existe um funcionamento

individualizado dos seus elementos, sem que isso seja feito em detrimento dos restantes.

A auto-realizagfio ou maturidade pessoal esta assente na capacidade de ordenar, dirigir
e decidir quando e como expressar os pensamentos e sentimentos; na capacidade de iniciar,
aceitar ou rejeitar o vinculo de intimidade, nfio deixando de manter o seu self bem delimitado;
e na capacidade de estabelecer relacionamentos com os outros (Williamson, 1982, cit. in
Gimeno, 2003).

A socializagio est4 relacionada com o processo de integragio do individuo na

Sociedade através da aculturagfo, ou seja, da interiorizagio das normas culturais do meio; e

12
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da personalizagfo, i.e., do desenvolvimento de uma identidade propria que permite que os
individuos tenham um papel activo na mudanga do meio fisico e social em que estdo inseridos
(Gimeno, 2003).

1.7, Madelos do Funcionamento Familiar

Lee et al. (2002) definiram o funcionamento familiar como uma unidade complexa de
dimensdes funcionais que engloba construtos: (1) afectivos, relativos ao vinculo afectivo e &
expressio afectiva existente nas relagSes familiares; (2) estruturais, referentes a relagdes
fisicas temporais e espaciais que existem entre os membros da familia, assim como aos papéis
e responsabilidades familiares; (3) de controlo, que dizem respeifo a capacidade da familia
para manter a sua autonomia e equilibrio durante a integragdo de regras e valores; e
(4) cognitivos, relacionados com a capacidade de resolver os problemas, de reconhecer as

necessidades dos membros e de lidar com situagBes problematicas.

Gimeno (2003) entende que o conceito de funcionalidade ¢ dificil de definir, no
entanto, aponta a satisfagdio, os recursos da familia, a capacidade de redugfio de stress, a
capacidade de desempenho das fungSes que lhe estio destinadas e a facilitagio do
desenvolvimento e individualizagio dos membros do sistema, como critérios de explicitagio

do modo como a familia funciona.

Ao longo dos anos foram desenvolvidos varios modelos de compreensdio e avaliagio
do funcionamento familiar com o objectivo de "superar a descrigiio simplista através de uma
abordagem multidimensional que oferega um modo real e compreensivo da teoria dos
sistemas” (Musitu et al., 1994, p. 65), uma vez que os instrumentos de medida neste Ambito,

nfio abrangem toda a complexidade da estrutura familiar,

Os modelos de funcionamento familiar mais utilizados sio o Modelo Sistémico de
Beavers-Timberlawn, o Modelo de McMaster, 0 Modelo de Reiss e Olivieri ¢ o Modelo
Circumplexo dos Sistemas Familiares e Conjugais de Olson (Minuchin, 1990; Musitu et al.,
1994; Relvas, 1999). Independentemente da forma de avaliagio e das dimensdes consideradas
por cada um dos autores, estes modelos tém como objectivo a caracterizagio de diferentes

tipos familiares.

i3
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Em relagio a isto, Rosenblatt (1994) considera que as tipologias familiares nfio sio
mais do que metéaforas, na medida em que, apesar de permitirem enfatizar a semelhanca do
problema, a semethanga de padrdes familiares, a experiéneia clinica ¢ os resultados de uma
terapia ou investigagfio, podem camuflar a variabilidade de padrdes familiares existentes, a
dindmica familiar, a origem das familias classificadas e também as complexidades tipolégicas
existentes dentro da mesma familia, Contudo, estas classificacSes nfo deixam de ser
importantes pois permitem avaliar os sistemas familiares de acordo com determinada teoria
ou de acordo com a experiéncia clinica e permitem planear os tipos de intervengfio mais

adequados a cada familia.

De seguida ¢ feita a descrigdo do Modelo Circumplexo dos Sistemas Familiares e
Conjugais, ja que foi este que esteve na base da construgio da FACES, instrumento que ir4

ser utilizado 1o nosso estudo empirico.
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CAPITULO I - MODELO CIRCUMPLEXO DOS SISTEMAS FAMILIARES E
CONJUGAIS

O Modelo Circumplexo dos Sistemas Familiares e Conjugais ¢ um modelo sistémico
de compreensio do funcionamento familiar e conjugal que tem sido muito usado para fins
clinicos, para fins terapéuticos e como base tedrica de varios estudos de investigaghio. Além
disso, tem sido um modelo gerador de controvérsia, nomeadamente em termos das dimensGes
que avalia e do modo como essa avaliagio é realizada. No capitulo seguinte pretendemos
descrever este modelo, referindo o enquadramento tedrico que esteve na base do seu
desenvolvimento, os pressupostos tedricos que lhe estdio subjacentes e a discussdio acerca da
curvilinearidade/linearidade existente entre as dimensdes que contempla e a avaliagio do

funcionamento familiar.

2.1.  Enquadramento Teérico

Olson (1990) escreveu uma pequena autobiografia onde conta que considera
importante a integrago da perspectiva de cada um dos membros da familia (insider) com a
perspectiva de quem estd a observar a familia (outsider). O autor considera que o Modelo
Circumplexo dos Sistemas Familiares ¢ Conjugais tem permitido essa avaliagdo, ja que esteve
na base do desenvolvimento de instrumentos de auto-preenchimento, como a Family
Adaptability and Cohesion Scale (FACES), ¢ de instrumentos de observagfio, como o Clinical
Rating Scale {op. cit.).

O Modelo Circumplexo dos Sistemas Familiares ¢ Conjugais foi desenvolvido por
Olson, Portner ¢ Lavee, em 1979, no sentido de ultrapassar a lacuna existente entre a teoria, a
investigagfio e a pratica nessa area (Olson, 1986). Este modelo descreve o funcionamento
familiar tendo em conta duas dimensdes principais - a coesdo e a adaptabilidade - ¢ uma
dimensdo facilitadora - a comunicagio. Essas dimensdes emergiram de uma revisfio de
literatura acerca dos conceitos usados por diversos autores para descrever a dindmica familiar

e conjugal (Olson, 1986; Olson, Russel, & Sprenkle, 1989) (cf. Quadro 1).
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COESAQ ADAPTABILIDADE COMUNICAGAO
Parsons & Bales (1955) Papel Expressivo Papel Instrumental
French e Guiders (1974) Capacidade de Mudanga
Poder
Gottman {1979} Validagiio Conirasting
Kantor & Lehr (1975) Afecto Poder
Benjamin {1977 Afiliagho Interdependéncia

Epstein, Bishop & Levin (1978)

Envolvimento Afective

Controlo do Comportamento Comunicagiio Afectiva

Regras de Solugiio dos Problemas Sensibilidade
Beavers & Voeller{1983) Centripeta Adaptabilidade Afecto
Centrifiga
L'Abatte (1985) Intimidade Poder
Leff & Vaughn (1985) Distancia Resolugio de Problemas
Leary (1957) & Constantine {1986) Afeigiio Dominagio
Hostilidade Submissio

Quadro 1: Modelos tebricos que usam as dimensées coesdo, adaptabilidade e comunicagio (traduzido e

adaptado de Olson, Russell, & Sprenkle, 1989, p. 9)

2.2.  Pressupostos Tedricos

A dimensfo coesiio ¢ definida como o grau de ligagiio emocional que existe entre os
membros. Esta dimensfo engloba o vinculo emocional, o envolvimento afectivo, o
relacionamento conjugal e familiar, o relacionamento entre pais e filhos, os limites internos e
externos do sistema familiar, o tempo, o espago, a tomada de decisio, os amigos, os interesses
e as actividades da familia. De acordo com Olson, Portner e Lavee (1985), dentro desta
dimens#io podem distinguir-se quatro tipos de familia: (1) desmembrado: nivel de coesio
muito baixo; (2) desligado: nivel de coesfio baixo a moderado; (3) enredado: nivel de coeso
moderado a alto; e (4) muito enredado: nivel de coes§o muito alto (cf Anexo A). Desta
forma, os altos niveis de coesio familiar estdo relacionados com pouca independéncia e com
dificuldades de individualizagio dos membros, enquanto que baixos niveis de coesio se
relacionam com altos niveis de autonomia dos membros da familia e pouca vinculagfio ao
sistema familiar. Assim, os niveis centrais s#o mais adequados porque resultam da capacidade
de, simultaneamente, ser independente e estar ligado a familia (Olson, 1999; Walsh & Olson,
1989). Nas familias muito enredadas, a falta de diferenciagio de papéis e a falta de

delimitagfio levam a que cada membro viva em fungio dos restantes (relagdes de simbiose),
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experimentando as mudangas e vivéncias dos outros {Gimeno, 2003). Os membros destas
familias pSem em causa a sua autonomia, desejos e objectivos para preservar a unidade
familiar. No lado oposto, as familias desmembradas caracterizam-se pelo sentimento de pouca
proximidade entre os membros, Para Olson, Russell e Sprenkle (1983, cit. in Carter &
Murdock, 2001), uma familia funcional é aquela em que hé capacidade de conciliar a

expressdo individual com o sentimento de pertenga familiar.

A dimensiio adaptabilidade define-se como a capacidade de mudar a estrutura de
poder, os papéis relacionais ¢ as regras de funcionamento em resposta a situagBes geradoras
de stress situacional ou desenvolvimental. Esta dimensfio tem em conta o tipo de lideranga, a
disciplina, os tipos de negociagfio, os papéis e as regras. Também aqui, Olson et al. (1985)
distinguem quatro niveis: (1) rigido: nivel de adaptabilidade muito baixo; (2) estruturado:
nivel de adaptabilidade baixo a moderado; (3) flexivel. nivel de adaptabilidade moderado a
alto; e (4) muito flexivel: nivel adaptabilidade muito alto (cf. Anexo B). Em relagfio a esta
dimensdo, os niveis mais baixos estfio relacionados com a resisténcia 4 mudanga, havendo
pouca capacidade de adaptagfo as situages, enquanto que no outro extremo, hia uma grande
capacidade do sistema crescer e desenvolver-se (Walsh & Olson, 1989). Os niveis
equilibrados permitem que o sistema mude apenas quando ¢ necessario (Olson, 1999). As
familias muito flexiveis caracterizam-se pela auséncia de regras e de poder estruturais,
enquanto, nas familias rigidas, os limites e as regras sdo impostos de forma autoritaria, o que

conduz a altos niveis de stress perante situagtes de mudanga (Carter & Murdock, 2001).

A comunicagfio, enquanto dimensio facilitadora, é considerada em termos da
competéncia comunicativa dos membros do sistema familiar (Olson et al., 1985) (cf. Anexo
C). As capacidades de comunicagio positiva como a empatia, a escuta activa ou 08
comentéarios de apoio permitem as familias compartilhar mutuamente as suas necessidades e
preferéncias, por outro lado, a comunicagfio negativa com dupla mensagem, duplo vinculo e
criticas, diminuem a capacidade da familia compartilhar os seus sentimentos (Musitu et al.,
1994).

Apbs a combinagfio dos quatro niveis de cada uma das dimens&es é possivel descrever

16 tipos de relagio conjugal e familiar, segundo uma matriz bidimensional, tal como a que
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esté representada na Figura 1. Cada um desses tipos foi depois agrupado em trés tipos mais

gerais - familias equilibradas, familias médias ¢ familias extremas (Olson et al., 1985).

Baixo COESAO Alto

Pestneinbiado : . . " Mtite Brredady
huito Flaxival - Muito Fexivel

“‘"'""—""‘—'2_"““'""‘"_"
[=]

Destigado Enredada &
Flexivel Flexdvet E
Desligado Enredade g
Estruturado Estrubarado é
m
o B\ixo
Desmembrads . : Sy L  Muito Engsdado
Trigds T S T Rigde

Figura 1. Tipos familiares (traduzido e adaptado de Olson, Russell, & Sprenkle, 1989, p. 10)

As familias equilibradas sfo as que apresentam niveis equilibrados tanto na dimensdo -
coesdio como na dimensdo adaptabilidade e correspondem aos tipos desligado Slexivel,

enredado flexivel, desligado estruturado e enredado estruturado,

As familias médias sfo as que apresentam tipos equilibrados numa das dimensdes mas
tipos extremos na outra ¢ correspondem aos tipos desligado muito flexivel, enredado muito
flexivel, desmembrado flexivel, muito enredado flexivel, desmembrado estruturado, muito

enredado estruturado, desligado rigido e enredado rigido.

As familias extremas sdo as que apresentam tipos extremos nas duas dimensGes e
correspondem aos tipos desmembrado muito flexivel, muito enredado muito flexivel.

desmembrado rigido e muito enredado rigido.

Tendo por base estes trés tipos gerais, Olson, Portner e Lavee (1979, cit. in Olson et

al., 1989) propuseram as seguintes hipoteses:
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Familias equilibradas nas dimensdes coesfio e adaptabilidade funcionam de forma mais
adequada durante o ciclo de vida, relativamente aquelas que se situam nos extremos de

qualquer uma destas dimensdes.

As familias equilibradas possuem um repertério comportamental mais vasto e sfio mais

capazes de mudar, em comparagio com familias extremas.

Se as expectativas de uma familia permitem a manifestagiio de comportamentos extremos,
numa ou em ambas as dimensGes, o grupo funcionars tanto melhor quanto mais satisfeitos

estiverem todos os membros com essas expectativas.

Familias equilibradas tendem a ter competéncias comunicacionais mais positivas do que

as familias extremas.

Competénecias de comunicagio e interacglio positivas permitem que as familias
equilibradas modifiquem os seus niveis de coesfio e adaptabilidade com maior facilidade,

relativamente as familias extremas.

Ao se depararem com sfress situacional e com mudangas desenvolvimentais, as familias
equilibradas modificam os seus niveis de coesfio e adaptabilidade, enquanto que as familias

extremas resistirfio a essas modificagdes durante longos periodos de tempo.

O Modelo Circumplexo tem sido usado para estudar familias "clinicas" e "nfo

clinicas" no sentido de testar estas hipoteses. Na pratica clinica, tem sido utilizado para avaliar

os sistemas familiares e conjugais, para planear a intervengiio terapéutica e para descrever os

tipos de técnicas terapéuticas mais adequadas aos diversos tipos de sistemas familiares

{Olson, 1986). Contudo, a sua utilizagio ndo ¢ pacifica e existe alguma controvérsia

relativamente a curvilinearidade e/ou linearidade existente entre as dimensdes do modelo ¢ o

funcionamento familiar.
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2.3, Curvilinearidade vs. Linearidade

Inicialmente, Olson, Russell e Sprenkle (1979, cit. in Anderson & Gavazzi, 1990)
consideravam a existéncia de uma relagiio curvilinear da coes#io e da adaptabilidade com o
funcionamento familiar, estando o funcionamento dptimo localizado nos niveis de coesdio e
adaptabilidade centrais. Num trabalho posterior, Olson (1986) alertava para a existéncia de
uma rela¢io mais linear do que curvilinear entre essas dimensdes e o funcionamento familiar,
no caso de familias normais. O autor justificou esse ponto de vista dizendo que essas familias
"represent only a narrow spectrum of the range behavior on these two dimensions" (op. cit.,
p. 341). Em 1990, Anderson ¢ Gavazzi apontavam a existéncia de uma relagfio curvilinear da
coesdo e da adaptabilidade com o funcionamento familiar em popula¢Bes mais diversificadas,

onde estivessem representadas familias clinicas e ndo clinicas.

Partindo da ideia de que existe uma grande diversidade de estudos que tém por base o
Modelo Circumplexo, Green, Harris, Forte ¢ Robinson (1991) fizeram uma sistematizagiio das
conclusdes mais importantes, em termos de curvilinearidade e linearidade, a que chegaram as

investigagOes realizadas até 1990. Desta forma encontraram quatro categorias;

* Estudos que confirmaram a hipdtese curvilinear para cada uma das dimenstes, concluem
que a percentagem de familias extremas é mais elevada que a das familias equilibradas nos
grupos de familias que tém, pelo menos, um membro com problemas (e.g., familias de
delinquentes, esquizofiénicos e alcodlicos), em comparagiio com o que acontece em
familias onde nfo estfo identificados esses problemas (Carnes, 1987, Clarke, 1984, Olson
& Killorin, 1984, Roderick, Henggler, & Hansen, 1986, cit. in Green et al., 1991; Olson et
al., 1985);

* Estudos que nfio encontram nenhuma relagfio entre as pontuacdes das dimensdes coesiio e
adaptabilidade ¢ o funcionamento familiar (Green, Kolevzon, & Vosler, 1985, Walker,
McLaughlin, & Greene, 1988, cit. in Green et al., 1991);

* Estudos que referem uma relagfo mais linear que curvilinear, entre as dimensdes cenirais
do modelo e o funcionamento familiar (Beavers, Hampson, & Tulgus, 1985, Miller,
Epstein, Bishop, & Keitner, 1985, Thomas & Cierpka, 1989, cit. in Green et al., 1991);
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" Hstudos que chegam a resultados diferentes para cada uma das duas dimensdes quando
estas sio avaliadas separadamente (Green, 1989, Beavers, Hampson, & Hulgus, 1985, cit.
in Green et al,, 1991).

Olson (1991), em reposta a estas conclusdes, descreven o Modelo Circumplexo
segundo uma viso tridimensional formulada por Walsh e Olson, em 1989. Esta formulagio
pretendia demonstrar o valor clinico do Modelo Circumplexo, através da introdugiio do
conceito mudanga de segunda ordem proposto por Lee (1988, cit. in Olson, 1991). A
mudanga de primeira ordem corresponderia as alterages ocorridas no sistema familiar,
enquanto que a mudanga de segunda ordem corresponderia a capacidade da familia mudar
para um outro tipo de sistema familiar. Desta forma, enquanto que a primeira mudanga seria
curvilinear, a segunda mudanga seria linear. Olson (1999) assume que a visdo tridimensional
do Modelo Circumplexo, introduzida a partir de 1991, permitiu que este se aproximasse mais

do Modelo de Beavers-Timberlawn e do Modelo de McMaster.

Em 1994, Cluff, Hicks e Madsen, realizaram um estudo que tinha por objectivo o
resumo da evolugfio do Modelo Circumplexo, tendo em conta a natureza linear e curvilinear

da relagfo entre cada uma dessas dimensdes e o funcionamento familiar:

" Entre 1975 ¢ 1978, decorreu a primeira fase de evolugfio do modelo. Inicialmente,
os autores consideravam duas dimensGes principais, a coesfio e a flexibilidade, que
foram conceptualizadas como curvilineares, desde um nivel baixo a um nivel alto,
sendo o centro o local onde estavam localizadas as familias saudéveis. Além dessas,
estavam presentes a varidvel suporte e a varidvel poder. Estas duas variaveis eram
consideradas como facilitadoras do equilibrio e, enquanto a primeira mantinha uma
relaghio linear com as dimensdes coesdo e adaptabilidade, a segunda relacionava-se

de forma curvilinear com essas mesmas dimensdes.

* Nos anos de 1979 ¢ 1980, foi feita uma reviséio da formulagfo original, produzindo
a forma que, pela primeira vez apareceu na literatura (Green et al,, 1991). As duas
dimensBes passaram a ser identificadas como coesfio e adaptabilidade e continuaram
a ser tidas como curvilineares. Quanto as varigveis facilitadoras, ao suporte foi

acrescentada uma nova variavel - a criatividade. Mas como as variaveis facilitadoras
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nfo foram consideradas suficientemente importantes para o funcionamento familiar,
para moderar a coesfio e a adaptabilidade, assim foram hipotetizadas como estando

linearmente relacionadas com o funcionamento familiar saudavel,

Desde 1980 a 1983, foi feita uma revisdo das dimensdes facilitadoras. O suporte e a
criatividade foram incorporadas numa nova variavel facilitadora - competéncia de
comunicagio positiva. A comunicagio passou a incluir a capacidade de resolugiio de
problemas ¢ de envio de mensagens claras e congruentes. Nesta fase, Olson, Russell
e Sprenkle (1985, cit. in Cluff et al., 1994) consideravam que, "os membros de
familias equilibradas podem experienciar ambos os extremos de uma dimensdo
quando é apropriado, mas geralmente nfo ficam nesses extremos por um grande

petfodo de tempo" (p. 132).

No periodo compreendido entre 1983 a 1985, em resultado da sugestdo de Beavers
e Voller (1983) e da evidéncia da investigag3o realizada por Bilbro e Deyer (1981),
a coesfio familiar passou a ser definida como o vinculo emocional existente entre os
membros (Olson, Russell, & Sprenkle, 1983, cit. in Cluff et al., 1994). Além disso,
foi adicionada uma nova hipétese, sugerindo que os casais e as familias funcionarfo
mais adequadamente quanto maior for a congruéncia verificada entre as descri¢Ges

percebidas e ideais da familia.

Entre 1985 ¢ 1989, nfo se verificaram alteragSes na estrutura do modelo nem nas
defini¢Bes de coesfio e comunicagfio. A adaptabilidade ndo foi afectada, a nfo ser
pela nova denominagio que lhe foi atribuida - adaptabilidade/mudanga (Olson,
Portner, & Lavee, 1987). Apesar disso, o nome do instrumento permaneceu
inalterado. Como a literatura havia demonstrado a presenga de familias saudéveis
nos extremos de coesfio e adaptabilidade, ao ser feita uma nova revisfio 4 teoria,
Olson (1989, cit. in ClufY et al., 1994) disse que: "nos estudos com familias normais
(nfio clinicas) ha uma relagfio linear entre a coesio, adaptabilidade, comunicagio e
satisfagio” (p. 33). O autor mantém que nas familias clinicas, "o Modelo
Circumplexo hipotetiza uma relagfio curvilinear entre a coesfio, a adaptabilidade ¢ o

funcionamento efectivo, mas uma relagio linear com a comunicagfio e a satisfagiio"

(op. cit., p. 13);
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" A partir de 1989 nfio ocorreram alteragSes em relagfio as dimensdes e as definigBes
de cada uma. Apoés os estudos realizados em 1991 por Green et al, Olson

reconheceu que a FACES III ¢ um instrumento de medida linear (Olson, 1991),

Em 1994, Olson escreveu um artigo em que além de agradecer o resumo realizado por
Cluff et al. (1994), aproveitou para esclarecer alguns aspectos, nomeadamente: o conceito de
autonomia ter sido retirado por ser um conceito linear; o conceito de suporte ter sido
introduzido incorrectamente apos 1983, ja que havia sido retirado por ser um conceito linear;
o termo adaptabilidade foi retirado ap6s 1992, por ter sido considerado que seria possivel
confundi-lo com o conceito de adaptago; e a comunicagfio, em geral é considerada como uma

dimensdo facilitadora e, portanto, como uma dimens#o linear.

Olson (1999), considera que os estudos realizados com a FACES II e com a FACES
LI tém demonstrado que a coesfo e a adaptabilidade sdo mais medidas lineares do que
curvilineares, pelo que deve ser desenvolvido um enquadramento tedrico do Modelo

Circumplexo que contemple esses aspectos.

Posto isto, apesar de existir alguma discordincia entre os autores que utilizam o
Modelo Circumplexo, ¢ de salientar o facto deste constituir um modelo especifico de
funcionamento familiar que deu origem a uma série de instrumentos psicométricos
importantes que permitem avaliar a dindmica conjugal e familiar, nomeadamente a FACES.
Os autores tém tido uma preocupagfio constante em reavaliar e reformular, tanto o modelo
como os instrumentos a que este deu origem (Musitu et al., 1994), daf estarem disponiveis as

versdes FACES 1, 11, III e, mais recentemente, a versio IV ainda em estudo.
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CAPITULO III - POLINEUROPATIA AMILOTDOTICA FAMILIAR

A Polineuropatia Amiloidotica Familiar (PAF) ¢ uma doenca neurogenética de
caracter progressivo, Pelo quadro clinico que a caracteriza e por ser uma doenga crénica, ¢
permanente e limitadora conduzindo a um novo rumo de vida, onde se incluem alterag@es dos
projectos de vida, tanto a nivel individual como a nivel familiar. Neste capitulo fazemos uma
breve introdugfo historica do aparecimento da PAF, assim como a descrigio do quadro

clinico, do diagndstico, do prognostico e dos aspectos psicologicos associados a esta doenga.

3.1, Historia

Doenga dos Pézinhos, Paramiloidose ou PAF sfo as designacBes utilizadas, em
Portugal, para referir uma doenga genética com inicio tardio, de transmissfo autossomica

dominante.

Em 1952, Corino de Andrade (neurclogista do Hospital Geral de Santo Antdnio)
publicou na revista Brain a descrigio de uma nova entidade clinica, a partir da observagiio de
74 doentes, caracterizada por uma neuropatia periférica de evolugfo fatal, particularmente
frequente na regifo da Povoa do Varzim e concelhos vizinhos. Com esta descrigio surgiv uma
nova categoria de amiloidoses primarias - as amiloidoses hereditarias; até ai, as amiloidoses
eram classificadas em primdrias, quando estavam relacionadas com doengas inflamatorias ou
infecctosas, e secundarias, quando resultavam do processo natural de envelhecimento (Pinho e
Costa, 1976).

Em 1959, Mello propds o nome PAF para designar os diferentes tipos de amiloidoses
hereditarias do sistema nervoso periférico. Dez anos mais tarde, Mahloud;ji classificou trés
tipos diferentes de amiloidoses hereditrias: (1) Tipo I ou Tipo Andrade (Portugués); (2) Tipo
II ou Rukavina (Indiana); e (3) Tipo 11l ou Van Allen (Iwoa) (op. cit.).

A hereditariedade da PAF foi realgada por Corino de Andrade, em 1952, enguanto que
o caricter autossdmico dominante da mesma foi demonstrado por Becker e seus
colaboradores, em 1964 (Falcfo de Freitas, 1976).
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E considerado que a forma portuguesa da PAF tenha tido origem numa mutagdo
genética ocorrida ha cerca de 300 anos na Pévoa do Varzim e que dai tenha sido disseminada,
devido a fenoémenos de migragdo, para o Brasil, Franca e Africa do Sul. No caso de Paises
como o Japo, a Suécia, o Reino Unido, os Estados Unidos da América e a Alemanha, essa

hipétese parece ter menos forga (Klein, 1963, cit. in Falcdo de Freitas, 1976).

Em 1978, investigadores portugueses descreveram o erro bioquimico subjacente a esta
doenca: uma proteina de transporte sérico, a transtirretina (TTR), inicialmente designada
como pré-albumina, que apresenta uma troca pontual de um aminoacido - metionina em vez
de valina na posigiio 30 (TTR Met 30) - que conduz & produgiio em excesso da substancia
amildide, a qual se deposita em varios locais do organismo, originando as perturbages que
compdem o quadro clinico da PAF (Costa, Figueira, & Bravo, 1978, cit. in Coelho &

Sequeiros, in press).

3.2, Quadro Clinico

De acordo com os registos clinicos do Centro de Estudos de Paramiloidose
correspondentes aos anos de 1939 a 1992, a idade de inicio da doenga varia entre os 17 e 0s
78 anos, com uma média de 33,5 anos. Além disso, verifica-se que a proporg#o de doentes do
sexo masculino e do sexo feminino é de 1,3 : 1 e que, nas mulheres, a média de idade de
inicio é um pouco mais tardia (35,5 anos) enquanto nos homens ¢ de 31,5 anos (Coelho &

Sequeiros, in press).

De acordo com Pinho e Costa (1986), o Tipo Portugués de PAF caracteriza-se por:

»  PerturbagBes Sensitivas: com inicio nas extremidades dos membros inferiores
progredindo, de modo gradual, para os membros superiores ¢, finalmente, para o tronco,;
parestesias seguidas por hipostesia térmica e dolorosa que atingem todo o corpo excepto a

cabega;

= PerturbagBes Motoras: iniciam-se nos membros inferiores, habitualmente com
um ou dois anos de atraso em relacdio as alteragSes de sensibilidade; ha diminui¢o da forga

muscular e atrofia muscular que, na fase terminal, ¢ muito intensa; a paresia dos masculos
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impossibilidade dos doentes assentarem os pés no chfio - marcha em steppage ou marcha

de pato;

*  PerturbagBes Vegetativas caracterizadas por alteragBes no sistema nervoso
simpatico e parassimpédtico que se fraduzem por alteragBes gastrointestinais,

cardiovasculares, sexuais e esfincterianas; o sistema nervoso central nfo é afectado;

*  PerturbagBes Gastrointestinais: tém um inicio insidioso e, muitas vezes,
representado por queixas de obstipagiio cronica e por queixas dispépticas variadas
(enfartamento epigastrico, azia, nuseas); mais tarde, surgem episddios de diarreia que viio
aumentando de frequéncia ¢ intensidade e que podem, numa fase avangada, prolongar-se

por dias ou semanas; constituem um dos sintomas que maior incémodo causa aos doentes;

*  PerturbagBes Cardiovasculares: sio muito frequentes e, por vezes, precoces; a
cardiopatia traduz-se pela frequéncia das alteragBes cardiogréficas (so mais frequentes a
baixa voltagem, o falso padriio de enfarte e as perturbagdes da condugfio que justificam a
implantagio de pacemaker num elevado nimero de doentes) e pela auséncia de
insuficiéncia cardiaca congestiva (que se deve a uma infiltragio moderada de substincia
amiléide no miocardio); outra perturbagiio cardiovascular muito frequente é a hipotensio

ortostatica que se manifesta através de tonturas posturais;

*  PerturbagBes Sexuais: no caso dos homens, a impoténcia sexual é um dos
sintomas mais frequentes e, por vezes, o primeiro a manifestar-se; a ejaculagio pode
manter-se até uma fase avangada mas o seu desaparecimento € seguido pela incapacidade
de atingir o orgasmo e pela perda da libido; no caso das mulheres, as perturbagdes sfo mais
discretas, limitando-se a perda do orgasmo em fases mais avangadas da evolugfo da

doenca;

"  Perturbagdes Esfincterianas: as perturba¢Ses dos esfincteres anal e vesical sfo
menos frequentes e mais tardias do que as alteragdes sexuais; podem conduzir a um estado
de completa incontinéncia fecal e urindria que provoca um grande desconforto ao doente

perturbando-lhe a vida social;
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*  Lesdes Troficas: sfo muito frequentes nas fases mais avangadas da doenga e
vio desde a atrofia da pele até ulceragGes da planta dos pés e mesmo necrose dos ossos, dos
pés e das mios que pode resultar em mutilagdes; também ¢ frequente encontrar lesGes que
resultam da hipostesia térmica e dolorosa, por exemplo, queimaduras, traumatismos e

hematomas;

v  Alterages Renais; hd uma grande deposiciio de substincia amildide nos rins, o
que resulta em proteindria (dificuldade de absor¢o de proteinas e consequente perda destas
pela a urina), seguida de insuficiéncia renal que conduz, com frequéncia, & necessidade de

hemodiilise; € frequente a existéneia de infecgGes urinarias repetidas;

"  Sinais Oculares: as alteracSes mais frequentes estfo relacionadas com
irregularidades nos rebordos pupilares, anisocoria e aus€ncia ou lentid&o de resposta pupilar

a luz; mais raramente, podem ocorrer opacidades do vitreo;

*  Emagrecimento: pode acontecer logo no inicio da doenga e atingir os 20-30
Kg; apods esta queda inicial, o doente pode manter o peso durante varios anos até ocorrer,
numa fase terminal, uma nova diminuicio do peso que conduz a um extremo

enfraquecimento e caquexia.

A morte surge depois de um periodo prolongado de caquexia, quer em consequéncia
de afecgBes secundérias (infecgles urindrias e pulmonares) quer em consequéncia das

perturbagdes de condugfio cardiaca; raramente esta associada a faléncia renal.

3.3.  Diagnéstico

De acordo com Coelho e Sequeiros (in press), o diagnostico da PAF ¢ realizado com
base na existéncia de: (1) um quadro clinico tipico, (2) uma histéria familiar sugestiva da
hereditariedade autossomica dominante e (3) confirmag#o da presenga da substincia amildide

em qualquer tecido do organismo.

Com o decorrer dos anos, verificou-se a existéncia de heterogeneidade genética em

Portugal. Por um lado, através da existéncia de um numero considerivel de portadores da
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mutagio que ndo a manifesta ou que a manifesta em idade tardia, o que se traduz clinicamente
por idades de inicio da doenga mais variaveis do que as descritas por Corino de Andrade, em
1952, ¢ por doentes sem progenitores afectados, Por outro lado, verifica-se que alguns doentes
apresentam como primeiros sintomas, perturbagBes ao nivel dos membros inferiores,
enquanto noutros doentes, os primeiros sintomas podem atingir 6rgfios-alvo, tais como, o

coragdo e os rins (op. cit.).

A descoberta dos erros bioquimico e genético subjacentes a PAF conduziu ao
desenvolvimento de técnicas laboratoriais que permitiram a pesquisa de proteina anormal no
soro dos doentes ¢ dos individuos em risco, desde o nascimento. Esta possibilidade foi
reforgada com o aparecimento de técnicas de genética molecular. Assim, tecnicamente, &
possivel fazer-se o diagndstico pré-sintomético dos individuos em risco e, eventualmente, o
diagnostico pré-natal em casais, com um doente ou portador da mutacfio, que desejem ter

filhos sem correr o risco de lhes transmitir a doenga (op. cit.).

3.3.1. Diagnéstico Pré-Sintomatico ou Teste Preditivo

O teste preditivo é um método laboratorial directo de analise sanguinea que possibilita
a determinagfio da situagfio de portador ou n3o-portador da mutagdo responsavel pelo erro

bioquimico e genético causador de PAF.

A partir de 1984, passou a ser possivel realizar este teste no Centro de Estudos de
Paramiloidose. Actualmente, o teste preditivo é realizado a individuos em risco com idade
igual ou superior a 18 anos, no Centro de Genética Preditiva e Preventiva do Instituto de
Biologia Molecular e Celular da Universidade do Porto, mediante o Protocolo de

Aconselhamento Genético e Teste Preditivo em Doengas Neurogenéticas de Inicio Tardio.

O teste preditivo s6 devera ser realizado a adultos que expressem claramente a sua
motivagiio e vontade em conhecer o resultado, depois de devidamente informados por
técnicos especializados no aconselhamento desta doenca e ap6s a assinatura do consentimento
informado pois “tomar conhecimento [do resultado do teste preditivo] nunca poderd ser
entendido como um acto pacifico e que envolva uma tomada de consciéncia imediata”
(Fleming & Lopes, 2000, p. 38).
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Em 1996, Coelho considerava que, apesar deste teste ser bem recebido pelos clinicos,
com o decorrer dos anos foram identificados alguns problemas pessoais mas também
inerentes 4 dindmica familiar: (1) a transformagfio de um risco de 50% numa certeza de
portador ou ndo portador &, com frequéncia, considerada intoleravel; (2) ao lidar com familias
onde hé portadores de doengas genéticas pode haver uma certa tendéncia para falar de outros
familiares e de informagBes que, alguns deles, poderiam querer manter resguardadas;
(3) frequentemente os filhos portadores mentem ao progenitor doente, dizendo que néio sdo
portadores; (4) alguns nfio portadores negam ter feito a anélise para nio melindrarem os
membros portadores; (5) certos elementos da familia assumem-se como responsdveis e
pretendem decidir quando é que os restantes familiares podem, ou ndo, receber o resultado;
(6) em relaggo aos testes a menores, para além da falta de justificaco, dada a inexisténcia de
medidas preventivas que adiem o inicio da doenga, o perigo da discriminagfio, positiva ou
negativa, ¢ elevado; e (7) a decisdio de fazer o diagnéstico pré-natal e interrupgio da gravidez

¢ deixada ao cuidado dos pais, ap6s terem sido devidamente informados.

3.3.2. Diagnéstico Pré-Natal

Harper (1993, cit. in Sequeiros, 1996) define aconsethamento genético como “o
processo pelo qual doentes ou individuos em risco duma doenga que pode ser hereditaria sdo
aconsethados sobre as consequéncias da doenga, da probabilidade de a desenvolverem ou a

transmitirem e sobre as formas como isso pode ser prevenido, evitado ou melhorado™ {p. 98).

Emery (1984, cit. in Sequeiros, 1996) vé o aconselhamento genético segundo trés
componentes: (1) cientifico, envolvendo os mecanismos genéticos subjacentes ao modo da
hereditariedade; (2) médico, elaboragio ou confirmagio de um diagnostico; e (3) psicolbgico,
relacionado com a prevengfo, reconhecimento e avaliagio dos efeitos patoldgicos da carga

imposta pela doenga genética sobre cada individuo e a sua familia.

Sequeiros (1996) considera que os resultados do aconselhamento genético podem ser
recolhidos de duas formas diferentes: (1) através de questionérios que permitem avaliar o
modo como a informago estd a ser compreendida e aceite pelos consultandos; e (2) através

das alteragBes verificadas no comportamento reprodutivo.
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Segundo Sequeiros {op. cit.), na maior parte das vezes, os casais que se apresentam
para diagnostico pré-natal, desejam ter um filho, um filho que possa tratar deles quando
ficarem doentes. Mas ao mesmo tempo que sentem o direito de constituir a sua propria

familia, nfio querem transmitir a doenga que j4 afectou e afecta os seus familiares.

Com o diagnostico pré-natal disponivel é possivel considerar a motivagiio real do casal
para ter um filho e a sua vontade de interromper a gravidez de um feto portador. Além disso,
no caso de nfo haver interrupgfio da gravidez, o diagndstico pré-natal tera o papel de um teste
preditivo, com todas as consequéncias que dai poderfio advir quer para a crianga quer para a
familia. Assim, ¢ necessario que todos estes aspectos sejam cuidadosamente discutidos e
esclarecidos com os casais, por profissionais com conhecimentos acerca destas doencas e do

aconselhamento genético (op. cit.).

3.4,  Prognéstico

Quanto ao prognéstico da PAF, Coutinho e Barbosa (1976) consideram que:

No curso clinico da PAF, € possivel distinguir dois grmpos relativamente bem individualizados. Um
primeiro, mais numeroso, em que a doenga se inicia precocemente ¢ tem uma evolugio mais rapida,
tanfo do ponto de vista neuroldgico como do agravamento do estado geral. Um segundo grupo que
embora reduzido ¢ significativo, no qual o inicio é mais tardio e a evolugio mais benigna, atingindo
doentes em idades relativamente avangadas com défices nenrol6gicos moderados ¢ bom estado geral

(p. 32).

At¢ 1990, esta doenga ndio tinha qualquer tipo de tratamento e, portanto, conduzia
morte 10 a 15 apds o aparecimento dos sintomas. O acompanhamento médico ¢ de suporte
apenas permitia minorar os sintomas, prevenir algumas complicagdes e, dentro do possivel,

melhorar a qualidade de vida dos doentes.

3.5, Tratamento

Em 1990, investigadores suecos propuseram o recurso ao transplante hepatico como
meio de tratamento etiologico com base na sintese maioritariamente hepética da TTR Met 30

(Holmegreen, et al., 1991, cit. in Suhr, Herlenius, Friman, & Ericzon, 2000).
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Apesar de uma "mortalidade de cerca de 25%, das davidas sobre o momento
apropriado para proceder a esta substituicio, da falta de avaliagio protocolada e de indicagdes
precisas para o transplante”, o seguimento dos doentes mostra "alguma paragem na evolugiio

da doenga" (Coelho & Sequeiros, in press).

Tendo em conta que se o transplante ocorrer numa fase avangada da doenga ha
diminui¢o da possibilidade de sobreviver, ¢ preconizada a necessidade de realizar o
transplante hepatico numa fase precoce do desenvolvimento da PAF (Jonse, Suhr, Tashima, &
Athlin, 2001; Suhr et al., 2000).

Além dos sintomas continuarem presentes nos doentes transplantados, o progndstico a
longo-prazo depende do estado do doente antes da operagdo, nomeadamente, de factores
relacionados com a duragfo da doenga e de factores relacionados com os sintomas da doenga
(polineuropatia periférica, polineuropatia autondmica, alteragBes cardiacas, gastrointestinais e
esfinctarianas). Apesar disto, verifica-se uma melhoria da qualidade de vida dos doentes, em
estudos que tém sido efectuados antes e depois da realizagfio do transplante hepatico (Suhr et
al., 2000).

3.6.  Aspectos Psicologicos Associados a PAT

Lopes e Fleming (1996) realgam a incapacidade ¢ a alteragiio da imagem corporal
como dois aspectos associados & PAF. A medida que a doenga progride, os doentes
confrontam-se com o emagrecimento, as perturbagGes motoras e as perturbagBes sensitivas,
como os aspectos mais vistveis da doenga. Essas dificuldades trazem alteragfes da imagem
corporal dos doentes e sentimentos de incapacidade resultantes de dificuldades no

desempenho dos papéis que lhe estavam atribuidos antes do aparecimento da doenga.

Fleming (1996) refere dois estudos que resumem aquilo que acontece nos doentes com
PAF, em termos psicoldgicos. O primeiro estudo pretendia avaliar quais os mecanismos de
coping mais utilizados por esta populagio clinica, verificando-se que os mecanismos de
evitamento estfio mais presentes, em detrimento dos mecanismos de aceitag#o. A autora
interpreta esses resultados, nfio como uma forma de nfo pensar na doenga, mas antes como

um modo de evitar o sofrimento psiquico que acompanha a doenga, pois ha "uma negagfio de
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todo o lado emocional, de todo o lado afectivo, de tudo o que acompanha a doenga fisica e
constata-se haver uma sobrevalorizagio do corpo, do sintoma fisico" (op. cit., p. 69). O
segundo estudo foi realizado com 30 doentes que frequentavam a Counsulta de Psiquiatria do
Centro de Estudos de Paramiloidose {16 com uma perturbagio de ansiedade ¢ 14 com
depressdo moderadamente grave), a quem foi administrado o Teste de Rorschach. Os
resultados demonstraram que as mulheres apresentam medo da morte; sentimento de
deterioragio na auto-imagem; sentimentos de culpa relativamente ao passado, aos
progenitores doentes, face ao futuro e face aos filhos potencialmente doentes; medo de
abandono; medo da solidfo; e necessidade de manter contacto com os outros. Nos homens, os
resultados sdo um pouco diferentes, verificando-se a existéncia de uma menor tendéncia para
sentir culpabilidade; sentimentos de raiva, sentimentos de hostilidade; sentimentos de
inferioridade, "como se a doenca fosse uma espécie de humilhagfo para a sua condi¢fio de

homem" (p. 69); nestes, também se verificou uma maior tendéncia ao isolamento.
b 3

Para Lopes (2002, Junho), a vida dos membros de familias com doengas genéticas de
inicio tardio, é caracterizada pelos seguintes elementos de sobrecarga emocional: (1) a
incerteza e espera: quanto ao reconhecimento e diagndstico da doenga, ao periodo
pré-sintomatico, aos periodos de candidatura e de realizagiio do transplante; (2) o carécter
cronico e prolongado da evolugio da doenga: uma vez que é uma doenga progressiva, exige
uma capacidade de adaptago constante a nivel fisico, familiar e social; e (3) as consequéncias
da propria doenga: que se manifestam a nivel individual (necessidade de lidar com os
sintomas, alteragBes na imagem corporal, perda de autonomia, ameaga ou mesmo perda do
estatuto social, profissional e familiar) e ao nivel familiar (lutos frequentes, perda de um dos
progenitores em idades precoces e as alteragles da organizacio familiar que essa perda

implica).

O caracter hereditario da PAF faz com que, na maioria dos casos, os doentes possuam
um conhecimento prévio da evolugfio da doenca. Gonzalez (1996) afirma que "as familias
estdo sistemicamente organizadas para tomar conta dos doentes" (p. 51) pois, com frequéncia,
os doentes ja tiveram o papel de cuidadores de outros membros da familia, geralmente de um

dos progenitores.
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Num estudo realizado por Oliveira (2003) acerca do impacto da PAF nos planos
familiares futuros, foi possivel verificar que quase metade dos sujeitos inquiridos alteraram os
seus projectos de vida. Numa amostra de 42 sujeitos que frequentam o Centro de Estudos e
Apoio & Paramiloidose da Pbévoa do Varzim, 22 (47,8%) dos participantes referiram que o
aparecimento da PAF esteve relacionado com a alteragfio dos seus projectos de vida a nivel
interpessoal, familiar e profissional, nomeadamente, com a deciso de nfio casar, ndo ter filhos

e deixar de parte a vida profissional devido & incapacidade resultante da doenca.

A PAF é uma doenga que se caracteriza pela hereditariedade e pela impossibilidade de
cura, cujo aparecimento corresponde a uma situagfio de crise que perturba o equilibrio
familiar, gera modificagdes nas relagdes, nos papéis dos elementos que a constituem ¢ nas
regras habituais do funcionamento familiar. Sendo assim, a doenga afecta e modifica tanto a
esfera individual, como a esfera familiar do individuo, pelo que se forna pertinente

compreender o0 modo como se processam as alteragdes ocorridas no sistema familiar.
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CAPITULO IV - DOENCA CRONICA

A doenga é uma ameaga 2 estabilidade e homeostasia de qualquer individuo,
conduzindo-o 4 busca de um novo equilibrio. O adoecer gera crises e momentos de
desestruturagfio tanto para o doente como para a sua familia. Em termos do sistema familiar, a
existéneia de uma doenga pode representar uma mudanga quer do funcionamento, quer da
composi¢io da familia. Neste capitulo definimos os conceitos de saide, de doenga e de
doenca crénica. Além disso, abordamos o aparecimento da doenga crénica como um
momento de crise que tem impacto tanto a nivel individual como a nivel familiar, apontando

para cada nivel as alterages que se podem verificar.

4.1, Definicfio de Saiide e de Doenga

Antes de mais, convém explicitar o conceito de saide. Segundo a Organizagdo
Mundial de Saide (OMS), saide ¢ o "estado de bem-estar fisico, mental e social, total, € nfio
apenas a auséncia de doenga ou incapacidade" (1948, cit. in Pais-Ribeiro, 1998). Esta
defini¢o foi alvo de criticas por conceptualizar a saide como um estado normativo, dificil de
mensurar (Noack, 1987, cit. in op. cit.). Em resposta a essas criticas, a OMS (1986, cit. in op.
cit.) passou a definir sadde como a capacidade de um individuo satisfazer as suas

necessidades, realizar os seus objectivos e modificar ou fidar com o meio que o envolve.

Kleinman (1979, cit. in op. cit.) distinguiu “ter uma doenga® (disease) de "sentir-se
doente" (illness). De acordo com o autor, a primeira expressdo refere-se a uma disfungfo ou
desadaptagio dos processos psicologicos ou biologicos, enquanto que a segunda expressio se

refere 4 forma como o individuo percebe, experimenta e avalia a sua doenga.

Joyce-Moniz ¢ Reis (1991) especificam que as significagSes relacionadas com a
experiéncia de estar doente se centram em dois aspectos: (1) significagGes conotadas com a
doenga, tais como o significado dos sintomas, o tipo, a atribuigiio causal e antecipaciio das
consequéncias da doenga; ¢ (2) significagBes conotadas com o confronto e com o tratamento,
como ¢ o caso da avaliagio das perdas e dos ganhos, da avaliagiio dos recursos e da reac¢do

emocional.
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No segnimento desta perspectiva, Reis (1993), considera que o significado que cada
um atribui 4 doenga pode ser de oito tipos: (1) doenga como desafio: entendida como uma
situagdo que exige esforgo para ser ultrapassada; (2) doenga como inimiga: vista como algo de
mau que s¢ deve combater; (3) doenga como punigdo: resulta de uma falha cometida no
passado; (4) doenga como fraqueza; entendida como sinal de fragilidade; (5) doenga como
alivio: vista como uma forma de ser dispensado das actividades e problemas quotidianos;
{6) doenga como estratégia: interpretada como uma forma de conseguir atengio por parte dos
outros; (7) doenga como perda ou dano irreparavel: vista como algo que ndo pode ser
ultrapassado e que traz sentimentos de inferioridade; ¢ (8) doenga como valor: entendida
como uma oportunidade de aprendizagem e desenvolvimento pessoal. Enire estes tipos
podemos distinguir interpretacSes de doenga adaptativas e interpretacdes de doenga
desadaptativas. Das primeiras fazem parte a doenga entendida como desafio e como valor,

enquanto que das Gltimas fazem parte as restantes,

Com o aparecimento da Psicologia da Satde, definida por Mattarazzo (1980, cit. in
Qdgen, 1999) como o "conjunto das contribui¢Bes especificas, educacionais, cientificas e
praxicas da disciplina da Psicologia, para a promog¢fo e manutenciio da saide, prevengio e
tratamento da doenga e distungles relacionadas" (p. 18), passou a considerar-se que a doenga
tem origem numa combinagfo de factores. Assim, ela manifesta-se: (1) em termos biologicos,
pela auséncia de satde; (2) em termos psicologicos, pela percepgdio que cada um tem de si
proprio e das suas capacidades de adaptacio; e (3) em termos sociais, pela dificuldade de o

individuo executar as suas fungdes (Odgen, 1999; Pais-Ribeiro, 1998).

4.2.  Definicio de Doenc¢a Crénica

Giovanni, Bitti, Sarchielli e Speltini (1986, cit. in Pais-Ribeiro, 1998) definem as

doengas cronicas como:

Todas as doengas de longa duragfio, que tendem a prolongar-se por toda a vida do doente, que
provocam invalidez em graus varidveis, devido a causas nfo reversiveis, que exigem formas
particulares de reeducagfio, que obrigam o doente a seguir determinadas prescrigdes terapéuticas, que
normalmente exigemn a aprendizagem de umn novo cstilo de vida, que recessitam de controlo periddico,

de observagio ¢ tratamento regulares (p. 185).
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Devido a existéncia de uma grande variedade de doengas crénicas, Rolland (1984, cit.
in Canhfo & Santos, 1996), propds o agrupamento destas doengas de acordo com os seguintes
critérios: (1) inicio da doenga; as doengas podem ter um inicio agudo (e.g., ataques cardiacos,
acidentes vasculares cerebrais) ou um inicio gradual (e.g., artrite, doenga de Parkinson,
doengas genéticas de inicio tardio, como a PAF), (2) curso da doenga: a doenga pode ser
progressiva {e.g., PAF), constante (e.g., amputagfio, paralisia resultante de uma lesfo na
coluna vertebral) ou episddica (e.g., asma, enxaquecas); (3) consequéncias da doenga: a
doenga pode ser fatal (e.g., PAF), pode encurtar a esperanca de vida (e.g., doengas cardiacas,
hemofilia) ou poder ser nfio fatal (e.g., artrite, hérnia discal); e (4) grau de incapacita¢iio da
doenca: a doenga pode causar, entre outras, incapacidade a nivel cognitivo (e.g., doenga de
Alzheimer), a nivel sensitivo (e.g., cegueira), a nivel cinético (e.g., paralisia associada a uma
lesdio na coluna vertebral) ou a nivel da imagem corporal. Embora Rolland (1995) afirme que
"qualquer tipologia de doenga ¢, por natureza arbitraria" (p. 374), nfio deixa de reconhecer a

sua utilidade clinica.

4,3,  Doenca Croénica como Momento de Crise

Na evolugfio de cada doenga crénica também podem ser identificadas trés fases: (1) a
fase de crise, que corresponde ao periodo de tempo que antecede o diagnostico; (2) a fase
cronica, durante a qual decorre a evolugio da doenga; e (3) a fase terminal, que corresponde
ao periodo que antecede o falecimento, no caso das doengas que conduzem & morte (Rolland,
1995).

E geralmente assumido que toda a mudanga gera uma crise, independentemente da
carga positiva ou negativa de que se faz acompanhar. A crise surge porque o sistema se sente
ameagado pela imprevisibilidade que a mudanca acarreta (Gimeno, 2003). Para Caplan (1964,
cit. in Leal, 2000) um momento de crise corresponde a "um periodo temporario de
desorganizagiio do funcionamento de um sistema aberto, precipitado por circunstincias que
transitoriamente ultrapassam as capacidades do sistema para adaptar-se interna e

externamente" (p. 160).

Moos e Schaefer (1984, cit. in Odgen, 1999) consideram que a doenga corresponde a

um momento de crise, j4 que produz alteragSes na vida do doente e da sua familia. Essas
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alteragBes acontecem ao nivel da identidade do doente, que deixa de ser saudavel; ao nivel da
localiza¢8o do doente, uma vez que os sintomas da doenga podem conduzir 4 necessidade de
hospitalizagio; ao nivel da interacgfo social, ja que o doente passa a ter um papel passivo, em
resultado do isolamento social e da incapacidade para trabalhar; e ao nivel dos planos futuros

individuais e familiares.

4.4, TImpacto da Deenca Crénica no Individuo

Em Portugal tem vindo a ser desenvolvida uma linha de investigagdo acerca da
compreensfo psicologica do sofrimento e da perda no contexto da doenga (McIntyre, 1995,
cit. in MclIntyre, 2004). Esta autora define sofrimento como "um estado de desconforto que
envolve uma perda ou ameaga de perda a nivel da identidade e integridade do individuo e uma
alteragfio da sua percepgiio de futuro” (op. cit., p. 168). McIntyre & Gameiro (1999, cit. in
Mclntyre, 2004) identificaram quatro dimensBes relativas a experiéncia de sofrimento:
(1) sofrimento fisico, que inclut a dor, o desconforto e a perda de vigor fisico; (2) sofrimento
psicologico, resultante de alteragBes cognitivas e emocionais; (3) sofrimento sécio-relacional,
decorrente de alteragBes afectivo-relacionais e sécio-laborais; ¢ (4) sofrimento existencial:
proveniente de alteragBes na identidade pessoal e do sentido de controlo, assim como de

limitagBes existenciais e de limitagdes quanto aos projectos futuros.

Gonzalez (1996) propds um perfil do doente crénico com base no modelo descrito por
Steinhansen, em 1994, De acordo com este, as caracteristicas principais associadas ac impacto
da doenga cronica no individuo incluem o medo da morte, a ameaga da integridade corporal,
danos na auto-imagem, perda de autonomia e do controlo, incerteza perante o futuro, angustia
relacionada com a dificuldade ou mesmo impossibilidade de concretizar planos ou projectos
pensados a longo-prazo, sentimentos de ira ¢ de raiva, ameaga do cumprimento de papéis
sociais, dificuldades de adaptagiio a condigio de doente ou de dependente ¢ tendéncia ao

isolamento sobretudo em doentes em cadeira de rodas.

Em 1984, com base na Teoria Sistémica, Lazarus e Folkman propuseram um modelo
que permite explicar o modo como cada individuo lida com a doenca crénica, um dos
modelos mais utilizados como enquadramento teérico dos estudos que tém sido realizados no

Ambito das doengas crénicas (Maes, Leventhal, & Ridder, 1996; Petrie & Moss-Morris, 1997,
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Stanton, Collins, & Sworowski, 2001). Foi a partir deste modelo e do trabalho desenvolvido
por Maes et al., em 1996, que Stanton et al. (2001} propuseram um modelo de adaptagéio a

doenga crénica (cf. Figura 2).

Contexto Ajustamento
Contexto \
daDeetiga e ——p | Avaliagio] — | Estilosde | —p Ajustamento
do Tratamenfo Cognitiva Coping Social
Contexto / \
Ambiental e Ajustamento da
Interpessoal Sande Fisica

Figura 2; Modelo de adaptagio 4 doenca crénica (traduzido ¢ adaptado de Stanton, Collins, & Sworowsky,
2001, p. 392)

De acordo com estes autores, o processo de adaptacgdo fisica, psicolégica e social é o
resultado do processo de avaliagio cognitiva. Esta avaliagio resulta da interacgio entre
variaveis pessoais, variaveis ambientais e interpessoais e varidveis relacionadas com a propria
doenga. Desta forma, cada um faz uma anélise propria da situagHo, o que resulta em

comportamentos de adaptagfio diferentes de individuo para individuo.

Ao nivel do contexto pessoal, o tipo de adaptacio as doengas cronicas varia de acordo
com a idade, o género, a raga e classe social (Maes et al., 1996), embora nem sempre estes
factores sejam tidos em consideragéio (Stanton et al., 2001). Veroff e colaboradores (1981, cit.
in Barnett, Biener, & Baruch, 1987) consideram que o género influencia o modo como o
stress & percebido e, por conseguinte, influencia as estratégias escolhidas para lidar com as
situacdes geradoras de sfress. Para estes autores, as mulheres tendem a procurar mais os
amigos ¢ a familia do que os homens. De Paulo (1981, cit. in Barnett et al., 1987), acredita
que os homens véem o pedido de ajuda como uma ameaga para a sua competéncia ou
independéncia, enquanto que as mulheres véem esse comportamento como uma forma de
criar € de manter as rela¢@es interpessoais. Hwu (1995, cit. in Canhfio & Santos, 1996) admite
que o impacto psicossocial da doenga, além das caracteristicas desta, depende da situagfio

econdmica, da idade, do género, da ocupaclio profissional, do nivel de escolaridade e do
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estado civil do paciente. As caracteristicas de personalidade também tém sido estudadas,
existindo trés linhas de pensamento: (1) a personalidade e os estilos de coping tém efeitos
directos, mas independentes no processo de adaptagdo; (2) os estilos de coping servem de
mediadores entre a personalidade e o processo de adaptagio; e (3) os processos de adaptagiio
resultam da interacgio entre a personalidade e os estilos de coping (Stanton et al., 2001).
Gonzalez (1996) considera que a experiéncia prévia com a doenga pode interferir no processo

de adaptag#o.

Ao nivel do contexto da doenga e do tratamento, as doengas cronicas variam muito.
Deste modo, a adaptagio depende: (1) do quadro clinico; (2) das causas; (3) da duracgio;
(4) das consequéncias ¢ (5) da possibilidade de cura e da percep¢io de controlo que o
individuo tem em relagio & doenga (Affleck, Tennen, Pfeiffer, & Fifield, 1987; Petrie &
Moss-Morris, 1997; Stanton et al., 2001).

Os factores relacionados com contexto ambiental e interpessoal em que o doente
cronico vive "tém sido pouco abordados, excepto o suporte social" (Stanton et al., 2001,
p. 394). O suporte social da familia ¢ dos amigos pode diminuir o impacto da doenga através
da promogdio da recuperagiio, do aumento da adesdo ao tratamento e da adaptagfo psicologica
(Wallston, Alagna, Devellis, & Devellis, 1983, Wortman & Conway, 1985, cit. in Bisschop et
al., 2004). Independentemente da doenga, os doentes crénicos que possuem pouco suporte
social apresentam mais sintomas depressivos (Broadhead et al., 1983, Goodenow, Reisine, &
Grady, 1990, Holahan et al., 1995, Murberg, Bru, Aarsland, & Svebak, 1998, cit. in Bisschop
et al., 2004).

A avaliagiio cognitiva tem em conta as caracteristicas do acontecimento e os
abjectivos que o individuo pretende atingir (Maes et al., 1996). Esta analise pode ser de dois
tipos: avaliagio priméria, que envolve a percepgiio de perigo que a doenga representa para o
bem-estar e objectivos do individuo; e avaliaglio secundaria, que estd relacionada com a
percepgio do individuo acerca da capacidade que tem de controlar ou mudar a situacio
(Pais-Ribeiro, 1998; Stanton et al., 2001). No segundo tipo de avaliagfio, o individuo aprecia
as alternativas de resposta, as opgBes e limitagSes existentes e 0s custos e beneficios de cada
alternativa antes de seleccionar a estratégia de coping que Ihe parece ser a mais adequada
(Pais-Ribeiro, 1998).
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Os estilos de coping séio o conjunto de reac¢Bes cognitivas, comportamentais e
emocionais que o individuo experimenta face a situag®es geradoras de stress (Petrie & Moss-
Morris, 1997). Assim, perante um acontecimento gerador de sfress, podem ser usadas
(1) estratégias instrumentais ou de acgfo directa, em que o individuo altera ou se afasta do
contexto no sentido de deixar de estar na presenga da fonte geradora de siress; (2) estratégias
intrapsiquicas, em que o individuo reavalia a situagio e procura fazer algo que lhe permita
sentir-se melhor consigo préprio; (3) inibigdio da acgdo, na qual o individuo ndo faz nada; e
(4) procura de informagdo acerca da sua doenga, de tal modo que possa compreender ou
mesmo prever aquilo que lhe poderd acontecer (Lazarus, 1981, Lazarus & Launier, 1978, cit.
in Pais-Ribeiro, 1998).

No caso especifico da PAF, o conhecimento do resultado do teste preditivo vai
desencadear no sujeito um "momento de crise quer no sentido dele admitir o estatuto de
portador, quer no sentido de, ao contrario, se ja se imaginava e pensava doente, ter de alterar o
estatuto para ndo doente” (Fleming, 1996, p. 65). A mesma autora considera que perante o
sofrimento psiquico, o individuo pode apresentar uma atitude de aceitagfo ou de evitamento.
Na atitude de aceitago, os individuos sfo capazes de enfrentar a situagfio, enquanto que na
atitude de evitamento, predomina a negagfo, a no tomada de consciéncia da doenga ¢ a nfio
procura ajuda. O modo de lidar com a crise depende de factores de personalidade e do tipo de
ajuda que essa pessoa pensa poder receber ou ter; para isso é fundamental o apoio da familia e

a existéncia de uma rede de suporte social.

4.5.  Impacto da Doenca Cronica na Familia

Toda a familia estd sujeita a pressOes internas € a pressOes externas. As primeiras
resultam das mudangas desenvolvimentais dos seus membros e dos seus subsistemas,
enquanto as segundas estfio relacionadas com as exigéncias de adaptagdio dos mesmos as

institui¢Bes sociais que sobre eles tem influéncia e ds mudangas situacionais (Alarcéo, 2000),

Minuchin (1979, cit. in Alarcfio, 2000) considera quatro situagdes que podem ser

geradoras de stress:
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Contacto de um elemento da familia com uma fonte de stress extra-familiar: quando um
membro da familia se encontra numa situagfio de stress, os restantes elementos também
sentem essa pressfo, surge entdo a necessidade de accionar mudangas no sentido de melhor

lidar com os problemas criados;

Contacto de toda a familia com uma fonte de stress extra-familiar: perante uma situagéio
de stress, a familia pode, ou nfio, ter capacidade de encontrar formas de se apoiar

mutuamente alterando os seus padrSes de funcionamento;

Stress relativo aos periodos de transi¢iio do ciclo vital da familia: esperado e normativo,
este tipo de stress diz respeito a transi¢Ges de um processo para outro do ciclo vital da
familia'. Carter e McGoldrick (1995) fizeram uma descrigio dos acontecimentos

normativos que ocorrem ao longo deste (cf. Anexo D);

Stress provocado por problemas particulares: diz respeito a acontecimentos inesperados
mas que podem afectar fortemente a organizagfo estrutural de um sisterna familiar, como &
o caso de uma doenga cronica; a familia tem que reorganizar os seus padries transaccionais

para responder funcionalmente ao stress provocado por estas situagies.

Hill (1949, cit. in Reiss, 1981) define stress familiar como uma reacgiio que se traduz

por crise e desorganizagio familiar. Este autor desenvolven o modelo ABCX do stress
familiar, onde foca trés aspectos da vida familiar que permitem perceber o modo como a

familia se ajusta a alteragBes normativas e nfio normativas.

De acordo com Hill (1949, cit. in McCubbin & Patterson, 1983), A, corresponde ao

acontecimento gerador de stress; B s#o os recursos da familia para lidar com a situagiio de

crise; C é modo como a familia avalia os recursos que possui; e X € a crise (cf. Figura 3).

! Relvas (1999) define o ciclo vital da familia como o caminho percorrido pela familia nuclear desde que nasce
até que morre ¢ ao longo da qual vai sofrendo alteragdes na sua estrutura ¢ composicfio. A autora salienia o
seguinte aspecto: no caso de familias monoparentais ou de familias em que ocorrey um divorcio, a sucessio de
etapas ¢ alterada, a estas " nfio estd associado um funcionamento potencialmente patoldgico" (p, 160), mas antes
a necessidade de outros tipos de reorganizagfio ¢ de outras formas de cumprimento das tarefas evolutivas.
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B
Recursos
Existentes

A > X
Acontecimento Crise
Stressor

C
Percepelio do
Acontecimento
Stressor

Figura 3: Modelo ABCX da crise familiar (traduzido ¢ adaptado de McCubbin & Patierson, 1983, p. 12)

Aplicando este modelo a existéncia de uma doenga cronica na familia: A corresponde
ao diagnéstico da doenga; B sfo os recursos que a familia possui para lidar com a situagfio;
C é o modo como a familia interpreta e avalia a doenga; e, X corresponde ac momento de
crise gerado pela doenga, Esta crise vai exigir da familia a capacidade de alcangar um novo
equilibrio, em que estara presente a doenga e as alteragdes que teve de realizar para se adaptar

aela.

Perante a situagfio de crise provocada pela doenga, Giacquinta {1977, cit. in Marques
et al.,, 1991) definiu quatro etapas que descrevem as diferentes fases de adaptagfio da familia:
(1) enfrentar a realidade; (2) reorganizagfo; (3) perda; e (4) reestabelecimento. De acordo
com o autor, este modelo pretende tornar compreensivel a forma de adaptagio familiar quer a
doenga quer ao sofrimento que a mesma provoca. Apesar destas etapas terem sido o resultado
de um estudo realizado em doentes com cancro, também parecem adequar-se ao modo como

as familias de doentes com PAF se adaptam & doenga.

A primeira etapa, enfientar a realidade, decorre na altura em que o doente recebe o
diagnostico da doenga. Durante esta, as respostas da familia englobam cinco fases:
(1) impacto, fase marcada pelo choque, pela ansiedade; (2} desorganizagfo funcional que
decorre da incapacidade dos membros manterem as suas fun¢des dentro do sistema familiar, o
que origina uma diminuiglo da estabilidade e da autonomia do sistema familiar, a0 mesmo
tempo que conduz ao isolamento, uma vez que a familia se sente menos capaz de procurar

suporte social; (3) procura de explicagio constitui uma tentativa de compreensfio racional do
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4.5.1, Alteractes Estruturais

Perante uma situacfio de doenga ha necessidade de redistribuir os papéis desempenhados
pelo membro doente, pelo que é necesséria a existéncia de flexibilidade por parte da familia

para a renegociacio de papéis e fungdes (Gongora, 2002; Ortega, s.d.).

A este tipo de alteragBes esta subjacente a prestagio de cuidados por parte da familia,
assim como, o membro que tem a fungio de cuidador primério. Segundo Blanchard e
colaboradores (1997, cit. in Santos, Pais-Ribeiro, & Lopes, 2003), as principais preocupagdes
relacionadas com a prestagfio de cuidados a um familiar doente sfo (1) as caracteristicas da
doenga, nomeadamente, o receio do diagndstico e da evolugio da doenga, (2) a capacidade de

suportar as perturbagdes emocionais do doente; e (3) a capacidade de administrar a familia.

A prestagfio de cuidados estd associada a dois tipos de sobrecarga para o cuidador
primario: (1) uma sobrecarga objectiva, que estd relacionada com a situagio de doenga e
dependéncia, com o tipo de cuidados necessarios e com as repercussdes da situagfio de vida
do prestador de cuidados, em termos de saide, emprego, vida social; e (2) uma sobrecarga
subjectiva que resulta da resposta emocional do prestador de cuidados, nomeadamente a
forma como ele sente a situagfo de sobrecarga, o seu grau de desfnimo, ansiedade ou
depressdo (Morris et al., 1988, Kuckle, 1994, cit. in Brito, 2001). Além disso, na relagio entre
o doente ¢ o cuidador priméario existe uma grande dependéncia, em que este Giltimo, sente a
obrigaghio de tomar conta do doente mesmo que ponha em causa a sua vida ¢ os seus projectos
(Fadden et al., 1987, Cook et al., 1990, Goodman et al., cit. in Brito, 2001). Por seu turno, o

doente considera essa sobreprotec¢io como limitadora.

Com frequéncia, verifica-se que a existéncia de um membro com doenca crénica leva a
que a familia desenvolva padrdes rigidos de funcionamento que se explicam, por um lado,
através da relagfio de proximidade estabelecida entre o doente e o cuidador primério e, por
ouiro, pelos comportamentos da familia durante a fase cronica da doenga serem os mesmos

que foram adoptados durante a fase de crise (Gongora, 2002).

Se 0 membro doente ¢ um dos pais, poderemos estar perante uma situagio em que é o

cdnjuge que assume o papel de cuidador primério, o que, aliado ao facto de assumir os papéis
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que eram desempenhados pelo doente, pode ser muito desgastante. Por outro lado, podemos
deparar-nos com uma situagio em que ¢ o filho que assume esse papel, dando origem aquilo
que se designa por filho parental, neste caso, além da perda de autonomia do filho, &

comprovada a incapacidade do pai doente (op. cit.)

Se a doenga que afecta um dos pais ¢ muito incapacitante, verifica-se que o pai doente
compete pela atengfio da familia, a0 mesmo tempo que a familia se assemelha a uma familia
monoparental, em que um dos pais nfio cumpre as suas fungdes, 0 que promove a criagio de

um filho parental ou o assumir dos papéis do doente por parte de um dos avds (op. cit.).

De acordo com Ortega (s.d.), a desorganizagio familiar ¢ maior em familias com nivel
s6cio-econdmico baixo devido 4 maior dificuldade em suportar os gastos inerentes a doenga.
Desta forma, a familia também tem necessidade de se mobilizar no sentido de fazer face a
essas despesas. Isto pode traduzir-se pela necessidade de os filhos, com idade para trabalhar,

terem de deixar de parte 0s estudos para ajudarem no sustento da familia.

4.5.2. Alteragdes Processuais

O momento de aparecimento de uma doenga crénica coincide com uma determinada etapa
do ciclo de vida. A extensio do impacto familiar que ela promove varia durante o ciclo de
vida pois cada fase corresponde a uma alternincia entre momentos centripetos ¢ momentos
centrifugos. Nos momentos centripetos s#o realizadas tarefas internas que permitern manter a
estrutura familiar, enquanto que nos momentos centrifugos sio realizadas tarefas externas que
d&o origem a novas estruturas (Gongora, 2002; Ortega, s.d.). As doengas progressivas estio
mais relacionadas com momentos centripetos (Rolland, 2000, cit. in Géngora, 2002). Rolland
(1995) véem o aparecimento da doenga como a "introdugio e um novo membro na familia"
(p. 285). Assim, ¢ posto em marcha um processo centripeto de socializagio com a doenga,

tendo em vista a integrago da doenca na familia.

Em termos do tipo de resposta familiar, é possivel distinguir dois tipos de tendéncia: a
centripeta ¢ a centrifuga. As familias centripetas facilitam a coesfio familiar, sobreprotegendo
os seus membros, criando uma forte dependéncia entre eles; com frequéncia, a familia usa a

chantagem e a vitimizagHo; os conflitos sfo evitados ou ocultados, sendo mantida uma
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harmonia familiar aparente. Nestas familias hi um bloqueio do desenvolvimento da
identidade e da autonomia pessoal dos membros (Beavers, 1995, cit. in Gimeno, 2003). As
actividades sfio realizadas em fungfio do doente, este € o centro das interacgdes e absorve

grande parte dos recursos afectivos e econdmicos da familia (Ortega, s.d.)

No lado oposto, as famflias centrifugas tendem a favorecer a autonomia prematura dos
seus membros, o isolamento ¢ o desmembramento do sistema familiar, uma vez que a fungéio
de manter o sistema familiar tem uma importincia reduzida. A medida que o grau de
incapacitagio ou do risco de morte aumenta, também aumenta a tendéncia para o doente

interagir com a familia de modo centripeto. (Beavers, 1995, cit. in Gimeno, 2003)

4.5.3. Alteracdes Cognitivas e Emocionais

Nas familias com doentes cronicos, verifica-se a existéncia de ambivaléncia de
sentimentos. Esta é definida pela discrepincia entre os sentimentos que os familiares tém e
aqueles que deveriam ter por razdes pessoais, sociais, culturais e religiosas. Sentimentos de
contrariedade, culpa, ressentimento e impoténcia sio comuns aos doentes. J4 os cuidadores,
ac mesmo tempo que querem ajudar também se sentem sobrecarregados com essa
responsabilidade (Goéngora, 2002). Um outro tipo de alteragio estd relacionado com a
conspiragio do siléncio, i.e., a omissiio de sentimentos negativos de modo a nfio aumentar a

sensagiio de carga ou o agravamento do estado de satide do membro doente (Ortega, s.d.).

De acordo com Copeland (1988), as familias que utilizam mecanismos de coping
funcionais sio aquelas que encorajam a comunicagdo positiva, que fiuncionam como uma
tofalidade ¢ sfio flexiveis nos papéis que desempenham; estas familias sio capazes de
identificar o acontecimento gerador de sfress e de utilizar 0s recursos que tem ao seu alcance
para lidar com ele. Nas familias disfuncionais h4 pouca comunicagio, as familias tém padres
rigidos de comportamento, nfio fazem uso dos recursos de que dispSem, nfio identificam quais

os problemas geradores de stress e, com frequéneia, usam a negagio como mecanismo de

coping.

O nucleo familiar estd sujeito a dois tipos de mudanga: as mudangas desenvolvimentais,

que estlo relacionadas com o ciclo vital da familia, ¢ as mudangas situacionais, que estfio
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relacionadas com o desenvolvimento normal do individuo e da familia. O aparecimento de
uma doenga cronica como a PAF abala a homeostasia do sistema familiar e das esferas
biologica, psicoldgica e social do individuo. Desta forma, € importante que haja flexibilidade
na estrutura familiar, i.e., que haja capacidade do sistema reorganizar e redistribuir os papéis,

sem pOr em causa o equilibrio da familia.
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CAPITULO V - ASPECTOS METODOLOGICOS GERAIS

5.1, Justificacdo do Estudo

Pelo exposto nos capitulos tedricos relativamente ao impacto familiar da doenga
cronica e tendo em consideragio a escassez de investigacfio nesta drea, nomeadamente no
caso das doengas neurogenéticas de inicio tardio, pensamos que o estudo sobre a organizagio
e estrutura das familias de doentes com PAF é relevante, no estado actual do conhecimento
sobre esta temética, na medida em que pode proporcionar uma melhor compreenséio do
funcionamento familiar e, consequentemente, pode contribuir para o desenvolvimento de

estratégias terapéuticas mais adequadas a esta populagio.

52,  Objectivos

Desta forma, temos como ponto de partida o seguinte problema; em que medida a
existéncia de uma doenga neurogenética de evolugio crénica e progressiva, como a PAF,

altera a coes#o e a adaptabilidade familiares, na perspectiva dos doentes.

Os objectivos nucleares deste estudo séo:

(1) verificar se existem diferengas na percepgiio da coesfio e adaptabilidade familiares
entre doentes com PAF e individuos da populagiio em geral, sem doenga crénica

ou genética conhecida,

(2) identificar as varidveis psicossociais que possam estar associadas & percepglio da
coesdo e adaptabilidade familiares de doentes com PAF e averiguar o sentido

dessa associagéo.

5.3, Varidveis

Neste estudo, foram seleccionadas como varidveis dependentes as dimenses

primérias do Modelo Circumplexo, i.e., a coesfio e a adaptabilidade do sistema familiar.
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Como varidveis independentes foram seleccionados trés tipos de varidveis: variaveis sdcio-

demogréficas, varidveis relativas & composigio do agregado familiar e varidveis clinicas.

As varidveis sdcio-demogréaficas consideradas relevantes para este estudo siio o
género, a idade, o estado civil, o nimero de filhos, se pretende ter filhos (no caso de nfio ter
filhos), o nmimero de filhos pretendidos, o nivel de escolaridade, a profissio e o nivel s6cio-
econdmico. O nivel socio-econdmico foi categorizado de acordo com a "Classificagio do
Nivel Socio-Econdmico” de Simdes (1994) que conjuga a informagfio relativa ao nivel de

escolaridade com dados acerca da profissfo (cf. Anexo E).

As variaveis relativas & composi¢iio do agregado familiar permitem distinguir cada
uma das familias de acordo com a classificagio proposta por Gimeno (2003). Desta forma,
contemplamos seis tipos de sistemas familiares: familias de origem, familias nucleares,

familias monoparentais, familias de procriagio, familias alargadas e unidades de convivio.

As varidveis clinicas referem-se a presenga de PAF (grupo clinico) ¢ 4 auséncia de
doenga cronica ou genética conhecida (grupo da populagio em geral) e permitem determinar,
no grupo de doentes com PAF, o ano em que foi diagnosticada a doenga e o ano em que foi

feita a inscrigo para transplante hepatico.

S5.4.  Hipbteses

Hipdtese 1: Os doentes com PATF percepcionam niveis de coesdio diferentes, em

comparagiio com membros de familias sem doenga crénica ou genética conhecida.

Hipotese 2: Os doentes com PAF percepcionam niveis de adaptabilidade diferentes,

em comparacgio com membros de familias sem doenga crénica ou genética conhecida.
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Hipétese 3: Os doentes com PAF apresentam tipos familiares' diferentes em

comparagio com membros de familias sem doenga cronica ou genética conhecida.

Hipétese 4: Os doentes com PAF apresentam niveis indices de insatisfagfo diferentes,

em comparagfio com membros de familias sem doenga crénica ou genética conhecida.

Hipdtese 5: Existem diferencas nos niveis de coesfio familiar dos doentes com PAF,

em fungdo do seu nivel sdcio-econdmico.

Hipoétese 6: Existem diferengas nos niveis de adaptabilidade familiar dos doentes com

PAF, em fungio do seu nivel socio-econdémico.

Hipétese 7: Existem diferengas nos tipos familiares dos doentes com PAF, em funcgio

do seu nivel sGcio-econdmico.

Hipétese 8: Existem diferengas nos niveis de coesio familiar dos doentes com PAF,

em fungdo do seu estado civil.

Hipotese 9: Existem diferengas nos niveis de adaptabilidade familiar dos doentes com

PAF, em fungfo do seu estado civil.

Hipétese 10: Existem diferencas nos tipos familiares dos doentes com PAF, em

funcio do seu estado civil.

Hipétese 11: Existem diferengas nos niveis de coesio familiar dos doentes com PAF,

em fungdo do nimero de filhos.

Hipétese 12: Existem diferencas nos niveis de adaptabilidade familiar dos doentes

com PAF, em fungfio do nimero de filhos.

' No sentido de simplificar a descrigfio ¢ interpretagiio dos resultados, a partir daqui, sempre que usarmos a
expressio tipos familiares, estameos a referir-nos aos tipos gerais de familia. Olson et al. (1989) propuseram mna
classificagfio em trés tipos - familias cxtremas, familias médias ¢ familias equilibradas. No entanto, no nosso
estudo empirico utilizamos a classificagio proposta por Farate (2000) que classifica as familias em familias
extremas, familias médias, familias moderadamente equilibradas e familias equilibradas.
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Hipdtese 13: Existem diferengas nos tipos familiares dos doentes com PAF, em

fungfo do nimero de filhos.

Hipétese 14: Existem diferengas nos niveis de insatisfagdio dos doentes com PAF, em

fun¢do dos tipos familiares que apresentam.

Hipotese 15: Existem diferengas quanto ao tipo familiar e ao indice de insatisfagfio

dos doentes com PAF, em fungiio dos diferentes niveis de coesfio percebida.

Hipdtese 16: Existem diferengas quanto ao tipo familiar e ao indice de insatisfagéo

dos doentes com PAF, em fungfo dos diferentes niveis de adaptabilidade percebida.

5.5. Método

5.5.1. Participantes

Atendendo aos objectivos a que nos propusemos, na elaboragfo deste estudo foram
seleccionados dois grupos: um grupo de doentes com PAF ¢ um grupo de individuos da
populagio em geral. No sentido de facilitar a referéncia a cada um dos grupos, denominamos
o grupo de doentes com PAF, como grupo clinico e o grupo de doentes da populagiio em geral
como grupo de comparagdo. No Quadro 2 ¢ feita a caracteriza¢io de cada um destes grupos,
de acordo com as variaveis sOcio-demograficas e as varidveis relativas & composiciio do

agregado familiar que foram contempladas nesta investigacao.

Cada um dos grupos é composto por 30 individuos, sendo 15 do sexo masculino e 15
do sexo feminino. No grupo clinico, a média de idades ¢ de 34,27 anos (DP = 6,17 anos),
enquanto que no grupo de comparagiio, a média de idades ¢ de 36,03 anos (DP = 8,77 anos).
A maioria dos participantes é casada, 63,3% no grupo clinico ¢ 40,0% no grupo de
comparagio, seguindo-se os solteiros, com 26,7% e 33,3%, respectivamente no grupo clinico

e no grupo de comparagfo.

52



DinAmicas Familiares na Polineuropatia Amiloidética Familiar

Quadro 2: Caracterizagiio do grupo clinico (n = 30} e do grupo de comparag¢fio (n = 30), quanio as varidveis

sécio-demogrdficas e as varidveis relativas & composi¢do do agregado familiar

Grupo Clinico Grupo de Comparagiio
n n
Sexo Ferninino 15 (50,0%0) 15 (50,0%)
Masculino 15 (50,0%) 15 (50,0%)
Estado Civil Solteiro 8 (26,7%) 10 (33,3%)
Casado 19 (63,3%) 12 (40,0%)
Divorciado 1(3,3%) 4 (13,3%)
Vitivo 0 (0%) 1(3,3%)
Unifo de Facto 2(6,7%) 3 (10,0%)
Escolaridade [1a35] 5 (16,7%) 3 (10,0%)
[6a%] 18 (60,0%) 3 (10,0%)
{10a12] 4 (13,3%) 9 (30,0%)
>12 3 (10,0%) 15 (50,0%)
Nivel 8écio-Econémico  Baixo 19 (63,0%) 3 (10,0%)
Meédio 11 (36,7%) 21 (70,0%)
Alto 0 (0%) 6 (20,0%)
Composigio do Agregado  Origem 2(6,7%) 7(23,3%)
Familiar Nuclear 15 (50,0%) 8 (26,7%)
Monoparental 5(16,7%) 5(16,7%)
Procriagio 2 (6,7%) 5 (16,7%)
Alargada 4 (13,3%) 2 (6,7%)
Unidade de Convivio 2 (6,7%) 3 (10,0%)
Tem Filhos Sim 14 (46,7%) 15 (50,0%)
Nio 16 (53,3%%) 15 (50,0%)
Quantos Filhos Tem Um 9 (64,3%) 9 (60,0%)
Dois 4 (28,6%) 5(33,3%)
Mais de Dois 1(7,1%) 1(6,7%)
Pretende Ter Filhos Sim 11 (68,8%) 15 (100%)
Ntio 5(31,2%) 0 (0%)
Quantos Filhos Pretende  Um 10 (90,9%) 4 (26,7%)
Dois 1(9,1%) 7 (46,7%)
Mais de Dois 0 (0%) 4 (26,7%)

No que diz respeito ao nivel de escolaridade, 60,0% dos participantes do grupo clinico
tem um nivel de escolaridade compreendido entre o sexto e o nono ano, enquanto gue no
grupo de comparagfo, 50,0% dos participantes tem um nivel de escolaridade superior ao
décimo segundo ano. No que concerne ao nivel sécio-econdémico, no grupo clinico, 63,0% dos

participantes pertence ao nivel sécio-econdmico baixo, enquanto que no grupo de
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comparagfio, 70,0% dos participantes pertencem ao nivel sbcio-econémico médio. Além
disso, no grupo clinico, nenhum dos participantes pertence ao nivel socio-econémico alto.
Relativamente 4 composigio do agregado familiar, enquanto que no grapo clinico, 50,0% das
familias sfo nucleares, no grupo comparagio, apenas 26,7% das familias s#o deste tipo. No
grupo clinico, 46,7% dos participantes tém filhos, enquanto que no grupo de comparagéo, essa
percentagem é de 50%. Nos dois grupos, a maioria dos participantes tem apenas um fitho, o
que se representa por uma percentagem de 64,3% no grupo clinico e 60,0% no grupo de
comparagfo. J4 em relagio ao desejo de ter filhos, verificimos que, no grupo clinico, 68,8%
dos participantes pretende ter filhos, enquanto que no grupo de comparagfio 100% dos
participantes diz ter essa pretensfio. No que se refere ao nimero de fithos desejados, no grupo
clinico 90,9% dos participantes gostaria de ter um filho, enquanto que no grupo de
comparagio, 46,7% dos participantes deseja ter dois filhos ¢ apenas 26,7% pretende ter um
filho.

Quadro 3; Descrigdo das varidveis clinicas consideradas no grupo clinico (n = 30)

n Minimo Miximo M brP
Data de Diagnéstico 30 1983 2003 19954 6,36
Data Inscr. Transplante 30 2000 2004 2002,17 1,05

Relativamente as varigveis clinicas, no contexto do grupo clinico, verificimos que, em
média, a data do diagnéstico da doenga ocorreu em 1995 (DP = 6,36 anos), enquanto que a
data de inscricio para transplante se deu, em média, em 2002 (DP = 1,05 anos). Os
participantes que constituem o grupo de comparagio, tal como tinhamos referido

anteriormente, afirmaram nao ter qualquer doenga crénica ou genética (cf. Quadro 3).

5.5.2. Material

Com o intuito de recolher as informag¢des necessarias & nossa investigagfio, a cada
participante foi administrado um questiondrio sécio-demografico e a FACES I11%. Este
instrumento foi escolhido por existir uma versfo portuguesa, por ser muito utilizado no

estudo com familias e ainda por permitir avaliar a coesio e a adaptabilidade, duas

2 Apradecemos a Roma-Torres a disponibitidade imediata para a autorizacdo da utilizagdo do instrumento
(cf. Anexo F).
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dimensdes que tém sido consideradas relevantes para o estudo do funcionamento familiar,

como vimos na primeira parte deste trabalho.

5.5.2.1.Questiondrio Sécio-Demografico

O questionario socio-demografico foi concebido para recolhermos informagdes quanto
as variaveis independentes. Como anteriormente j& tivemos oportunidade de descrever cada
uma dessas varidveis ¢ a forma como foram operacionalizadas, aqui apenas fazemos
referéncia aos trés grupos de varidveis independentes contempladas: varidveis sdcio-
demograficas, varidveis relativas & composigfo familiar e variaveis clinicas. Tendo em conta
os objectivos do nosso estudo, procedemos & elaboragio de dois questionarios socio-
demograficos, um para o grupo clinico e oufro para o grupo de comparagiio, em que a Gnica
diferenga ¢ a substituigio das perguntas relativas as varidveis clinicas (data de diagnéstico e
data e inscrigio para transplante) pela pergunta "Tem alguma doenga cronica ou genética

conhecida?", no grupo de comparago (cf. Apéndices A ¢ B).

5.5.2.2FACES IIL

Em 1979, Olson, Russell e Sprenkle desenvolveram a FACES, um questionério de
auto-preenchimento constituido por 111 itens, para medir a coesfo e a adaptabilidade
familiares (Cluff et al., 1994). A amostra que deu origem a esta versio era constituida por 210

familias constitufdas por pai-mie e um adolescente (Olson, et al., 1987).

Em 1982, foi desenvolvido a FACES II para corrigir determinados aspectos da
primeira versio da FACES, nomeadamente, aumentar a fidelidade, a validade ¢ a
independéncia das dimensdes, produzir um teste mais pequeno, simplificar os itens do teste de
forma a poder ser administrado a criangas, fornecer cinco possibilidades de resposta e
eliminar a escala de autonomia/ independéncia, uma vez que esta deixou de fazer parte do
Modelo Circumplexo. A FACES 11 foi reduzido para 50 itens (Olson, Bell, & Portner, 1982,
cit. in Cluff et al., 1994) e depois para 30 itens. Nesta versfio, "as dimensBes coesdo e
adaptabilidade estfio altamente relacionadas uma com a outra, com a desejabilidade social e

com a satisfagfio conjugal e familiar" (Olson, 1986, p. 344).
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A partir de 1985 passou a estar disponivel a FACES I11. Esta vers#o foi desenvolvida a
partit de uma amostra formada por 2453 adultos, 1315 familias com adolescentes e 412
jovens casais (Olson et al., 1985). Esta versio ¢ constituida por 20 itens, resultantes de uma
analise factorial realizada aos 30 itens que constituiam a FACES II. Ao contratio daquilo que
acontecia anteriormente, Olson, McCubbin et al. (1985) referem que esses itens foram
elaborados para serem administrados duas vezes. A primeira vez permite avaliar a forma
como os individuos percebem o seu sistema familiar, enquanto que a segunda vez permite

perceber o modo como gostariam que a sua familia fosse idealmente.

Neste instrumento, todas as questdes sio fechadas e cada item ¢ avaliado numa escala
de tipo Likert, pontuada de um a cinco: "1-Nunca ou Quase Nunca", "2-Uma Vez por Outra®,

"3-Algumas Vezes"; "4-Frequentemente” e "S-Sempre ou Quase Sempre" (cf. Axeno G).

[ Coesiio i { Adaptabilidade | I Tipo Familiar |
50 50
48 8 43 8 8
47 Muite 47 Muito
46 7 Enredado 46 7 Floxivel 7 Fquilibrada
45 45
43 6 43 6 ]
42 42| Moderadamente
41 5 Earedado 41 5 Flexivel 5 Bquilibrada
40 490
38 4 38 4 4
37 37
35 3 Desligado 35 3 Estrufurado 3 Média
34 34
25 2 25 2 2
24 24
10 1 Desmenbrado 10 1 Rigido 1 Extrema

Figura 4. Cotagio linear da FACES III (adaptado de Farate, 2000, p. 12)

Em cada uma das partes, a dimensio coeso e adaptabilidade é obtida somando os
valores alcancados nos dez itens com numeragdo impar ¢ a dimensfo adaptabilidade ¢ obtida
somando os dez itens com numeragdio par. O resultado proveniente de cada uma das
dimensdes e de cada parte da FACES 111 permite, fazer a classificagfo do tipo familiar em que

o individuo se insere (cf. Figura 4).

Além dos resultados obtidos serem passiveis de ser localizados no esquema do Modelo
Circumplexo, caracterizando o tipo familiar a que os inquiridos pertencem, também permitem

medir o grau satisfagfio destes, relativamente ao seu sistema familiar (Olson, 1986). O grau de

56



Dindmicas Familiares na Polineuropatia Amiloid6tica Familiar

satisfaclio ¢ determinado através do indice de insatisfacfo. Este permite avaliar o grau de
concordincia entre os niveis de coesio e de adaptabilidade familiar percebidos e ideais.
Quanto maior for a discrepincia entre o ideal ¢ o percebido, menor ¢ o grau de satisfagdo

familiar. O indice de insatisfagfio é calculado de acordo com a férmula seguinte:
i=V [Gc-po) + (ia-pa)]
[it = indice de insatisfagfo; ic = indice de coesdo ideal; pc = indice de coesfio percebida;

ia = indice de adaptabilidade ideal; e pa = indice de adaptabilidade percebida]

Empiricamente, a satisfagio familiar ¢ uma varidvel de andlise adicional que,
clinicamente, pode ser util. Esta utilidade prende-se com o facto de a dimensfo "percebida”
corresponder a percep¢io individual do sistema familiar, enquanto que a dimensfio "ideal"
permite perceber a direcgdo da mudanga que o individuo pretende. Partindo desta informagfo,
¢ possivel elaborar estratégias terapéuticas mais adequadas aos desejos do membro avaliado
(Olson et al., 1985).

Através do resumo das caracteristicas psicométricas da FACES 1lI, realizado por
Olson {1986), é possivel verificar que a consisténcia interna do instrumento é de Alpha = 0,77
para a dimensdo coesfio, de Alpha = 0,62 para a dimensfio adaptabilidade e de Alpha = 0,68
para o total, indices de consisténcia interna mais baixos em comparagfio com os da FACES II
de 30 itens. O autor nfio encontrou correlagdo entre a adaptabilidade e a desejabilidade social
(* = 0,00), mas verificou a existéncia de relagiio entre a coesfio e a desejabilidade social
(r=0,39).

Em termos de propriedades clinimétricas, a FACES III ¢ uma escala fiavel e valida,
suportada teoricamente pelo Modelo Circumplexo, e que, embora tenha sido desenvolvida
para ser utilizada com familias e casais, também pode ser utilizada com outras formas de
composigfio familiar, incluindo as familias nucleares, as familias monoparentais e as familias

alargadas (op. cit.).

A FACES III é um instrumento que contempla duas dimensSes do sistema familiar
referidas na literatura como relevantes, tendo por base um modelo tedrico, um manual e
normas de cotaglo disponiveis; as respostas estdo formuladas de forma clara e os tipos de

resposta sdo adequados ¢ de facil compreensiio. Contudo, apesar de este ser um instrumento
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de ficil administragio, preenchimento e cotagfo, sendo um questionario de auto-
preenchimento, estd sujeito a alguns factores que podem influenciar as respostas,
nomeadamente, o modo como sfo interpretadas as questdes, o conhecimento que o individuo

tem de si préprio e a percepgdo que possui sobre a sua familia (Grotevant & Carlson, 1989).

5.5.3. Procedimento

5.5.3.1. Recolha de Dados

Este é um estudo de natureza quantitativa que pretende comparar os niveis de coesfio e
de adaptabilidade entre o grupo clinico e o grupo de compara¢do. Para isso, utilizamos uma

metodologia nfio experimental pois ndo hé manipulagfio das variaveis.

No sentido de obter autotizagio por parte da Comisso de Etica do Hospital Geral de
Santo Anténio [HGSA, SA), foi elaborado um projecto de investigagio, em que explicitamos
os objectivos do nosso estudo (cf. Anexo H). No mesmo sentido, estabelecemos contacto
pessoal com a Directora da Unidade Clinica de Paramiloidose do HGSA, SA, para requerer
autorizagdo para a administragio dos questiondrios nessa unidade e também para solicitar a

elaboragiio de uma listagem dos doentes que cumpriam os critérios que tinhamos estipulado.

Os participantes do grupo clinico foram seleccionados a partir de um conjunto de
informagBes, relativas 4 experiéncia familiar da doenga, a data de diagndstico e 4 data de
inscri¢io para transplante, uma vez que se pretendia constituir um grupo em que houvesse
historia familiar de doenga, em que o doente se encontrasse em estadios precoces de evolugio

da doenga e que nio tivesse sido transplantado, embora j4 estivesse inscrito para esse efeito.

A fase de recolha de dados decorreu de 15 de Margo de 2004 a 06 de Maio de 2004.
No grupo clinico, a administragdo da FACES III decorreu nas instalag®es da Unidade Clinica
de Paramiloidose do HGSA, SA, enquanto que no grupo de comparagdo decorreu no Pavilhio
de Consultas Externas do referido Hospital. A todos os participantes explicamos o tema ¢ 08
objectivos do estudo, garantimos a confidencialidade ¢ o anonimato e, por fim, requeremos
autorizagho para a participagdo, aspectos firmados através do consentimento informado
(cf. Apéndice C).
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5.5.3.2.Tratamento Estatistico dos Dados

Na analise estatistica dos dados, comegamos por estudar as caracteristicas
psicométricas da FACES I, analisando a consisténcia interna do instrumento através do
Alpha de Cronbach. Prosseguimos confrontando os resultados da FACES III obtidos no grupo
clinico com os resultados obtidos no grupo de comparagio (comparagdo inter-grupal), quer
em termos da distribuiciio de frequéncias de respostas, quer em termos da analise de respostas
a cada item, Por fim, procedemos ao teste das hipdteses do nosso estudo. Nas quatro primeiras
hipéteses continuamos a fazer uma anélise inter-grupal, enquanto que nas hipoteses restantes

fizemos uma comparagio intra-grupal apenas para o grupo clinico.

Ainda na comparag¥o intra-grupal mais concretamente nas hipoteses 15 e 16, atraves
de um procedimento estatistico utilizado por Cunha (1996), dividimos os patticipantes do
grupo clinico em trés grupos resultantes do calculo das medidas quartilicas em fungo das
pontuagdes localizadas abaixo do percentil 25, entre os percentis 25 ¢ 75 ¢ acima do percentil
75 para a dimensio coesdo percebida e para a dimensfo adaptabilidade percebida. Apos isto,

comparamos os grupos formados, quanto ao tipo familiar e ao indice de insatisfag#o.

Para além de medidas descritivas, média e desvio-padrdo, utilizamos testes
paramétricos de diferenga de médias - teste ¢ de Student e a anélise de varifncia - para testar a
existéncia de diferencas significativas entre os grupos. Sempre que foram encontradas
diferencas significativas entre as fontes de variéincia para mais de dois grupos recorremos ao
teste Post-Hoc, Fisher's Least Significant Differences (LSD), tendo em vista uma analise mais

precisa das diferencas.

Os resultados foram analisados utilizando como suporte informético de analise de
dados o Statistical Package for the Social Sciences, verséio 10.0. para o Windows 98. O nivel

de significincia considerado foi de p < 0,05.

3 Apés vérias tentativas, nflo foi possivel aceder ao ariigo de Curral, Dourado, Roma-Torres, Barros, Pacheco
Palha e Almeida ¢1999) (cf. Anexo 1). Desta forma, apenas tinhamos como valores de referéncia das qualidades
psicométricas da FACES 111, os resultados de Olson (1986). Por outro lado, nfio encontramos qualquer artigo em
que este instrumento tivesse sido utilizado na amostra clinica que estamos a esiudar, dai termos considerado
relevante o estudo da consisténcia interna dos resultados que obtivemos.
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CAPITULO VI - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo comegamos por fazer a descrigio dos resultados do estudo da
consisténeia interna da FACES III para a versfio integral e para cada uma das dimensSes do
instrumento. Depois apresentamos os resultados da comparagfio inter-grupal e da andlise
intra-grupal do grupo clinico, tendo em conta as hipdteses que previamente formulamos e,
finalmente, discutimos os resultados, referimos os limites e as conclusdes finais desta

investigagdo.

6.1, Estudo da Counsisténcia Interna da FACES III

6.1.1. Alpha de Cronbach

Almeida e Freire (1997) definiram a fidelidade dos resultados como o grau de
confianga ou de exactiddo da informago recolhida. Entre outras formas, a anélise da
fidelidade de um instrumento ¢ realizada através do estudo da consisténcia interna dos itens
que o constituem. Para Pestana e Gageiro (2000), a consisténcia interna dos itens corresponde
a variabilidade das respostas dadas pelos participantes. O Alpha de Cronbach "¢ uma das
medidas mais usadas para verificagio da consisténcia interna de um grupo de variaveis
(itens)" (p. 415). Podendo assumir valores entre zero e um, considera-se que um valor
superior a 0,8 ¢ indicador de uma boa consisténcia interna (Pestana & Gageiro, 2000). No
nosso estudo, tivemos em conta o valor do Alpha estandardizado, uma vez que Pestana e
Gageiro (2000) consideram que, no caso do Alpha de Cronbach e do Alpha de Cronbach
estandardizado n3io serem semelhantes, deveremos utilizar o Alpha de Cronbach
estandardizado. No sentido de simplificar a referéncia a este valor, a partir daqui, Alpha de

Cronbach estandardizado seré apenas designado por Alpha.

No estudo da consisténcia interna, avalidmos em que medida cada item ¢é capaz de
representar adequadamente o construto que pretende medir através da analise da correlagio
entre cada item e o total; verific&mos qual a contribui¢io de cada item para o resultado total
do instrumento ou da dimensfo avaliada através do célculo da correlagfio item-total sem o
item; ¢ averigndmos a contribui¢io de cada item para a consisténcia interna do instrumento,

através da comparacfio dos coeficientes Alpha de Cronbach sem o item com o valor de Alpha.
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Quadro 4: Afédia, desvio-padrio, correlagiio item-total, correlagio item-total sem o item e Aipha de Cronbach
sent o item para a FACES Il - verséo integral (h = 60)

Correlagiio
Correlagiio Item-Total Valor de Alpha
Item M Dp Item-Total Sem o Ilem Sem o Item

Jtem 1 3,5667 1,1984 0,511*% -0,259* 0,7908
Ttem 2 2,9000 1,1305 0,483+ 0,296* 0,7881
Item 3 3,6833 1,2418 0,487+* 0,338%* 0,7841
Ttem 4 3,3500 1,1907 0,708** 0,567+ 0,7850
Item 5 3,8167 1,1122 0,667+ 0,566** 0,7889
Item 6 2,4667 1,2277 0,507** 0,367* 0,7845
Item 7 3,7667 1,3323 0,357+ 0,431+ 0,7852
Item 8 3,0500 0,8321 0,104 -0,052 0,7975
Item 9 3,8000 1,2045 0,700%* 0,597* 0,7872
Ttem 10 2,4833 1,1122 0,458%* 0,271* 0,7871
Item 11 4,2167 1,1061 0,866%* 0,818+ 0,7778
Item 12 1,6500 0,9536 0,334%* 0,163 0,7880
Ttem i3 3,6500 1,3756 0,692%* 0,569%* 0,7848
Ttem 14 2,5000 0,9829 0,234 0,051 0,7943
Item 15 3,1500 1,0708 0,576** 0,462%* 0,7866
Item 16 3,1667 1,4281 0,597+ 0,381%* 0,7760
Ttem 17 3,4500 1,3203 0,615%* 0,479%* 0,7792
Item 18 1,9167 1,1831 0,510%* 0,319* 0,7869
Item 19 4,6500 0,6058 0,410%* 0,336%* 00,7886
Ttem 20 2,0667 1,1026 0,671** 0,532 0,7849
Ttem 21 4,4667 0,7912 0,401** 0,206 0,7838
Ttem 22 3,6500 0,9885 0,596%* 0,455*%* 0,7910
Ttem 23 3,9500 0,9987 0,487+ 0,249 0,7861
Ttem 24 3,3833 0,9758 0,691 %* 0,575%% 0,7852
Ttem 25 3,1167 0,9758 0,250 -0,007 0,8007
Ttem 26 2,2167 1,1213 0,384** 0,184 0,7941
Ttem 27 4,1833 0.,9828 0,520%+* 0,304* 0,7883
Item 28 3,1167 1,0100 0,617** 0,477%* 0,7946
Ttem 29 4,2167 0,8045 0,613%* 0,453** 0,7927
Item 30 3,6000 1,0767 0,662+ 0,522%+ 0,7824
Item 31 4,5500 0,6223 00,5584+ 0,425%* 0,7904
Item 32 2,5500 £,0156 0,512%* 0,350+ 0,7894
Item 33 4,5167 0,7009 0,394%+* 0,223 0,7893
Item 34 3,1833 0,9654 0,668+ 0,547%* 0,7876
Hem 35 41167 0,7831 0,488%* 0,308* 0,7886
Item 36 3,8333 1,1669 0,527%* 0,340%* 0,7829
Item 37 4,0333 1,0079 0,562%* 0,337%* 0,7850
Item 38 3,5167 1,2142 0,139 -0,090 0,8079
Item 39 4,8833 0,3237 0,513%* 0,446%* 0,7901
Ttem 40 3,5000 1,1424 0,289* 0,077 60,7971
Valor de Alpha: 0,7927

Valor de Alpha Estandardizado: 90,7951

Nota, Nivel de significincia: * p <0,05; ¥* p <0,01
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Comegédmos por analisar a consisténcia interna da versfo integral da FACES III
(cf. Quadro 4) e encontramos um valor de Alpka igual a 0,7951, valor muito préximo daquele
que Pestana e Gageiro (2000) consideram como o limite minimo para uma boa consisténcia
interna. A média das respostas varia entre 1, 65 (DP = 0,95) no item 12 e 4, 88 (DP = 0,32)
no item 39. O item em que observAmos menor dispersio das repostas foi o item 39
(DP = 0,32), enquanto aquele em que a dispersdo se mostrou mais elevada foi o item 16
(DP = 1,42). As correlagBes entre cada item e o total variaram entre 0,104 (item 8) e 0,866
(item 11), sendo estatisticamente significativas para 36 itens (2 itens para p < 0,05 e 34 itens
para p < 0,01) e nfio significativas para 4 itens (itens 8, 14, 25 e 38). As correlagBes item-total
sem o item variaram entre -0,052 (item 8) e 0,569 (item 13), sendo estatisticamente
significativas para 30 itens (8 para p < 0,05 e 22 para p < 0,01) ¢ nfio significativos para 10
itens (itens 8, 12, 14, 21, 23, 25, 26, 33, 38, 40). Os coeficientes de Alpha sem o item, quando
comparados com o Alpha para a versdo integral da FACES III, indicaram-nos que 37 itens
contribuem para a consisténcia interna do instrumento, pois quando excluidos, o valor de
Alpha diminui, enquanto que os itens 8, 25 ¢ 38, nesta amostra, sdo pouco representativos da
medicio da coesdo ¢ da adaptabilidade percebidas e ideais, pois quando retirados, o valor de

Alpha aumenta.

Quadro 5: Alpha de Cronbach para os itens relativos & coesdio percebida (n = 60)

Correlagfio
Correlagfio Ttem-Total Valor de Alpha
Ttem M Dp Ttem-Total Sem o ftem Sem o Item

Item 1 3,5607 1,1984 0,511* -0,259% 0,8077
Item 3 3,0833 1,2418 0,487%* 0,338%* 0,8119
Item 5 3,8167 1,1122 0,667+ 0,566 0,7867
Item 7 3,7667 1,3323 0,557*% 0,431%= 0,8024
Item 9 3,8000 1,2045 0,700%* 0,597% 0,7824
Item 11 4,2167 1,1061 0,866%* 0,818%+* 0,7593
Ttem 3 3,6500 1,3756 0,692%% 0,569%* 0,7853
Item 15 3,1500 1,0708 0,576%* 0,462** 0,7976
Itiem 17 3,4500 1,3203 0,615%% 0,479%* 0,7965
Item 19 4,6500 0,6058 0,410%* 0,336%* 06,8100
Valor de Alpha: 0,8114

Valor de Alpha Estandardizado; 4,8145

Nota. Nivel de significincia: * p < 0,05; ¥* p < 0,01

62



Dinfimicas Familiares na Polineuropatia Amiloidética Familiar

Relativamente aos itens que constituem a dimens3o coesfio percebida (cf. Quadro 5), o
Alpha assume o valor de 0,8145, o que atesta uma boa consisténcia interna dos itens que
constituem esta dimensio. A média das respostas variou entre 3, 15 (DP = 1,07) para o item
15 e 4,65 (DP = 0,60) para o item 19. O item em que observimos menor dispersio das
respostas foi o item 19 (DP = 0,60), enquanto que aquele em que houve maior dispersdo foi o
item 13 (DP = 1,37). As correlagdes entre cada item e o total variaram entre 0, 410 (item 19)
e 0, 866 (item 11), sendo todas estatisticamente significativas para p < 0,01, excepto para o
item 1, cuja correlagio com o total foi significativa para p < 0,05. As correlagdes item-total
sem o item variaram entre -0,259 (item 1) e 0,818 (item 11), sendo todas estatisticamente
significativas (itens 1 e 9 para p < 0,05 e os restantes para p < 0,01). Os coeficientes de Alpha
sem o item quando comparados com o Alpha para a dimenséio coesdo percebida, revelaram

que todos os itens contribuem para a consisténcia interna desta dimens#o.

Quadro 6: Alpha de Cronbach para os itens relativos & adaptabilidade percebida (n = 60)

Correlagfio
Correlagiio Item-Total Valor de Aipha
Item M DrP Item-Total Sem o ltem Sem o Item

Ttem 2 2,9000 1,1305 0,483%* 0,296% 0,5934
Item 4 3,3500 1,1907 0,708%* 0,567+ 0,5238
Item 6 2,4667 1,2277 0,507%+ 0,307% 0,5910
Item 8 3,0500 0,8321 0,104 -0,052 0,6512
Ttem 10 2,4833 1,1122 0,458%* 0,271% 04,5990
Ttem 12 1,6500 0,9536 0,334%* 0,163 0,6195
Ttem 14 2,5000 0,9829 0,234 0,051 0,6406
Item 16 3,1667 1,4281 0,597%# 0,381** 0,5707
Ttem 18 1,9167 1,1831 0,510%+* 0,319* 0,5879
Ttera 20 2,0667 1,1026 0,671%* 0,532%% (,5383
Valor de Alpha: 0,6202

Valor de Alpha Estandardizado: 0,5919

Nota. Nivel de significincia: * p < 0,05; ¥* p <0,01

Quanto aos itens que compdem a dimensfo adaptabilidade percebida (cf. Quadro 6),
observamos que o Alpha desta dimensdo tem o valor 0,5919, o que indica uma consisténcia
interna média. A média das respostas variou entre 1,65 (DP = 0,95) para o item 12 ¢ 3,35
(DP = 1,19) para o item 4. O item em que se verificimos menor dispersio das respostas foi o
item 8 (DP = 0,83), enquanto que aquele em que se verificou uma maior dispersdo foi o item

16 (DP = 1,43). As correlag3es entre cada item ¢ o total variaram entre 0,104 (item 8) ¢ 0,708
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(item 4), sendo estatisticamente significativas para p < 0,01 em todos os itens, excepto nos
itens 8 e 14, que ndo apresentaram coirelagdes significativas com o total. As correlagdes
item-total sem o item variaram entre -0,052 (item 8) e 0,567 (item 4), sendo estatisticamente
significativas para 7 itens (4 para p < 0,05 e 3 para p < 0,01) e nf#io significativas para os itens
8, 12 e 14. Os coeficientes de Alpha sem o item quando comparados com o Alpha, para a
dimensdo adaptabilidade percebida, indicaram-nos que os itens 2, 8, 10, 12 ¢ 14 s#o, nesta
amostra, pouco representativos da dimensfio avaliada, pois quando retirados, o valor de Alpha

aumenta,

Quadro 7. Alpha de Cranbach para os itens relativos & coesdo ideal (h = 60)

Correlagio
Cortelagio Item-Total Valor de Alpha
Item M DpP Ttem-Total Sem o Item Sem o Itemn

Item 21 4,4667 0,7912 0,401%* 0,206 0,5761
flem 23 3,9500 0,9987 0,487%* 0,249 0,5638
Ttem 25 3,1167 0,9758 0,250 -0,007 0,6389
Item 27 4,1833 0,9828 0,529%* 0,304* 0,5517
Item 29 4,2167 0,8045 0,613%* 0,453%* 0,5144
Ttem 31 4,5500 0,6223 0,558%* 0,425%* 0,5329
Item 33 4,5167 0,7009 0,394%% 0,223 0,5717
Ttem 35 4,1167 0,7831 0,488%% 0,308% 0,5518
Ttemn 37 4,0333 1,0079 0,562%% 0,337%* 0,5414
Item 39 4,8833 0,3237 0,513%% 0,446** 0,5578
Valor de dipha : 0,5878
Valor de Aipha Estandardizado: 0,6393

Nota. Nivel de significincia; * p < 0,05, ¥ p<0,01

O Alpha correspondente & coesfo ideal (cf. Quadro 7) tem o valor de 0,6393, o que
corresponde a uma consisténeia interna média. A média das respostas variou entre 3,11
(DP = 0,97) para o item 25 e 4,88 (DP = 0,32) para o item 39. O item em que verificdmos
menor dispersdo das respostas foi o item 39 (DP = 0,32), enquanto aquele em que a disperséo
se mostrou mais elevada foi o item 37 (DP = 1,00). As correlagdes entre cada item e o total
variaram entre 0,250 (item 25) e 0,613 (item 29), sendo estatisticamente significativas, para
p < 0,01, em todos os itens, excepto no item 25, em que a correlagiio item-total ndo é
significativa. As correlagBes item-total sem o item variaram entre -0,007 (item 25) e 0,453
(item 29), sendo estatisticamente significativas para 6 itens (2 para p < 0,05 e 4 para p <0,01)

e ndo significativas para 4 itens (itens 21, 23, 25 e 33). Os coeficientes de Alpha, quando
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comparados com o Alpha para a dimensio coesfio ideal, mostraram-nos que nenhum item

prejudica a consisténcia interna desta dimensHo.

Quanto & adaptabilidade ideal (cf. Quadro 8), o Alpha assume o valor de 0,6827, o que
corresponde a uma consisténcia interna média. A média das respostas variou entre 2,21
(DP = 1,12) no item 26 ¢ 3,83 (DP = 1,16) no item 36. O item em que observamos menor
dispersdo das respostas foi o item 34 (DP = 0,96), enquanto que aquele em que essa varidncia
se apresentou mais elevada foi o item 38 (DP = 1,21). As correlagdes entre cada item e o total
variaram entre 0, 139 (item 38) 0,691 (item 24), sendo estatisticamente significativas para 9
itens (1 para p < 0,05 e 8 para p < 0,01). Para o item 38 essa correlagfio foi estatisticamente
significativa. As correlagBes item-total sem o item variaram entre -0,090 (item 38) e 0,575
(item 24), sendo estatisticamente significativas para p < 0,01 em 7 itens e nfo significativas
para os restantes 3 itens (itens 26, 38 e 40). Os coeficientes de Alpha sem o item quando
comparados com o Alpha para a dimensfo adaptabilidade ideal mostraram-nos que todos os

itens, a excepglo dos itens 38 e 40, contribuem para a consisténcia interna desta dimens#o.

Quadro 8: Aipha de Cronbach para os ifens relativos & adaptabilidade ideal (n = 60)

Correlagfio
Correlagio Item-Total Valor de Alpha
Ttem M - DP Item-Total Sem o Item Sem o ltem

Ttem 22 3,6500 0,9885 0,596%* 0,455%* 0,6096
Ttem 24 3,3833 0,9758 0,691%* 0,575%% 0,5895
Ttem 26 2,2167 1,1213 0,384%% 0,184 0,6630
Ttem 28 3,1167 1,0100 0,617%* 0,47 7% 0,6045
Ttem 30 3,6000 1,0767 0,662%+* 0,522%* 0,5923
ftem 32 2,5500 1,0156 0,512%% 0,350%* 0,6424
Ttem 34 3,1833 0,9654 0,668%* 0,547%* 0,5926
Item 36 3,8333 1,1669 0,527%%* 0,340%* 0,6310
item 38 3,5167 1,2142 0,139 -0,090 0,7214
Item 40 3,5000 1,1424 0,289* 0,077 0,6848
Valor de Alpha : 0,6589
Valor de Alpha Estandardizado: 0,6827

Nota, Nivel de significincia: * p < 0,05; ¥* p <0,01

Ainda no sentido de avaliar o grau de confianca da informag8o recolhida através da
FACES I1I, realizdmos a anélise da consisténcia interna para o grupo clinico (cf. Apéndice D)

e para o grupo de comparagio (cf. Apéndice E), separadamente. A partir desta, verificdmos
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que, no grupo clinico, o Alpha assume o valor 0,7534, enquanto que no grupo de comparagdo
esse valor é de 0,8334, o que significa que a consisténcia interna ¢ mais elevada neste grupo.
Além disso, no grupo clinico os itens 9, 13, 25, 27, 28, 29, 38 e 40 retiram fidelidade ao
instrumento, enquanto que no grupo de comparagio, isso acontece com os itens 1, 2, 8, 12,
14, 18, 20, 22, 23, 25, 26, 28, 31, 32, 34, 36, 37, 38, 39, 40 (recordemos que para a versio

integral, apenas os itens 8, 25 e 38 prejudicavam a consisténcia interna do instrumento).

6.1.2. Matriz de Correlaces entre as Dimensdes da FACES 111

Apbs a andlise da consisténcia interna através do Alpha de Cronbach, elaboramos uma
matriz de correlagdes para o grupo clinico e outra para o grupo de comparagio, para averiguar

se existia relacio entre as dimenses da FACES 111, o tipo familiar e o indice de insatisfagfo.

De acordo com a matriz de correlagSes realizada para o grupo clinico (¢f. Quadro 9), é
possivel detectar a existéncia de correlagBes negativas e estatisticamente significativas, entre a
coesio percebida e o indice de insatisfagio (r = -0,687; p < 0,01) e entre o tipo familiar ¢ o
indice de insatisfagio (r = -0,542; p < 0,01). Também encontrdmos correlages positivas e
estatisticamente significativas entre a coes#o percebida ¢ o tipo familiar (# = 0,714; p <0,01),
a adaptabilidade percebida e a adaptabilidade ideal (- = 0,452; p < 0,05), a adaptabilidade
percebida e o tipo familiar (= 0,796; p < 0,01) e entre a adaptabilidade ideal ¢ o indice de
insatisfagfio (r = 0,522; p <0,01).

Quadro 9: Matriz de correlagdes, para o grupo clinico (1 = 30), relativamente aos resultados obtidos no
FACES I

CP AP CI Al TF 1
CP 0,180 0,223 0,277 0,714%% -0,687*
AP 0,093 0,452 0,796%* -0,332
Cl 0,245 0,245 0,292
Al 0,188 0,522%%
TF -0,542%%

1§
Notas. CP = coesdio percebida, AP = adaptabilidade percebida, CI = coesfio ideal, Al = adaptabilidade ideal,
TF = tipo familiar; 11 = indice de insatisfagio; Nivel de significincia: * p <0,05; ** p <0,01

De acordo com a matriz de correlagBes, realizada para o grupo de comparagio
(cf. Quadro 10), encontrdmos uma correlagio negativa e estatisticamente significativa entre a

adaptabilidade percebida e o indice de insatisfagio (* = -0,518; p < 0,01). Também
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encontramos correlagBes positivas e estafisticamente significativas entre a coesfo percebida e:
a adaptabilidade percebida (r = 0,567; p < 0,01), a coesdo ideal (r = 0,505; p < 0,01), o tipo
familiar (# = 0,842; p < 0,01) e o indice de insatisfagio (» = 0,758; p < 0,01); entre a
adaptabilidade percebida e o tipo familiar (» = 0,820; p < 0,01); entre a coes#o ideal ¢ o tipo
familiar ( = 0,591; p < 0,01); entre a adaptabilidade ideal e o indice de insatisfagio

(r = 0,426, p <0,01), ¢ entre o tipo familiar ¢ o indice de insatisfaglo (r = 0,633; p <0,01).

Quadro 10: Matriz de correlagies para o grupo de comparagdio (n = 30), relativamente aos resultados obtidos
na FACES IIT

CP AP CI Al TE IT
Ccp 0,567+* 0,505%* -0,063 0,842%% 0,758%*
AP 0,345 0,349 0,820%* -0,518%*
CI 0,175 0,591%* 0,100
Al 0,201 0,426*
TF 0,633+

It
Notas. CP = coesfio percebida, AP = adaptabilidade percebida, CI = coesfio ideal, Al = adaptabilidade ideal,
TF = tipo familiar; I = indice de insatisfagfio; Nivel de significincia: * p < 0,05, *¥ p <0,01

Os resultados que encontramos, tanto no grupo clinico como no grupo de comparagdo,
demonstraram a existéncia de correlagBes positivas ¢ estatisticamente significativas entre o
tipo familiar e a coesfo percebida ¢ entre o tipo familiar ¢ a adaptabilidade percebida, o que
abona a favor da relagdo entre estas dimensdes e o tipo familiar e, portanto, fornece um

indicador acrescido da consisténcia interna da FACES TI1,

6.2.  Comparaciio Inter-Grupal

O objectivo desta secgfio € apresentar as diferengas entre os grupos, relativamente aos
resultados obtidos na FACES III. Na analise das diferengas inter-grupais, efectudmos a
analise descritiva dos resultados, fazendo a comparagfo entre as percentagens obtidas em cada
um dos grupos, quanto as dimensdes coesdo percebida, coesdio ideal, adaptabilidade
percebida, adaptabilidade ideal ¢ tipo familiar. Depois realizimos a analise das diferengas
entre os grupos em relagdo a cada item do instrumento e, por fim, através dos testes

estatisticos adequados procedemos ao teste das quatro primeiras hipdteses.
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6.2.1. Estudo Descritivo das Dimensdes Avaliadas pela FACES IiI

De seguida apresentamos a andlise descritiva dos resultados da FACES 111, fazendo
uma comparagio entre as percentagens obtidas em cada um dos grupos, quanto as dimensdes

coesfio percebida, adaptabilidade percebida, coesdo ideal, adaptabilidade ideal e tipo familiar.

Grupo Clinico Grupo de Comparagio

Odesmembrado
Tdesligado
Oearedado
Elmuito enredado]

Hdesmembrado
Ddestigado
Censedado
Cimuito enredadol

Figura 5. Distribui¢io de frequéncias do grupo clinico (n = 30) e do grupo de comparagio (n = 30),

relativamente A dimenso coesfio percebida

Relativamente aos resultados da primeira parte da FACES III, observamos que quanto
a coesfio percebida (cf. Figu'ra 5), 43% dos participantes do grupo clinico se situaram no nivel
desligado, enquanto que no grupo de comparaggo, essa percentagem ¢ de 27%. No grupo de
comparagdo, o nivel com maior nimero de participantes é o nivel enredado, com uma

percentagem de 33%.

Gmpo Clinico

Grupo de Comparagio

Ordgido Dfgido
Destanurado Elestruturado

T flexivel Mflexivel
Elmuito flexivel [muito flexivel

Figura 6. Distribuigio de frequéneias do grupo clinico (n = 30) e do grupo de comparagfio (n = 30},
relativamente 4 dimensfo adaptabilidade percebida

Quanto a adaptabilidade percebida (cf. Figura 6), 43% dos participantes do grupo
clinico situaram-se no nivel esfruturado, enquanto que no grupo de comparagio apenas 27%
dos participantes se situaram nesse nivel. No grupo de comparagio, 43% dos participantes

apresentam resultados correspondentes a um nivel de adaptabilidade flexivel.
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Quanto aos resultados da segunda parte da FACES II observAmos que, quanto a
coesdo ideal (cf. Figura 7), 47% dos participantes do grupo clinico e 44% dos participantes do
grupo de comparagio se localizaram no nivel enredado, sendo este o nivel que englobou o

maior nimero de participantes.

Grupo Clinico Grupo de Comparagio
20% 3% 239% 3%
=] 3694 Cidesmembrado 117 0% [Idesmembrado
% ° Bdesligado rmnm ‘,% ’ Ddcsiigado
ST -
W § Qenredado W J Henredado
47% Emuito enredadol 44% Clmuito enredade]

Figura 7. Distribuicdo de frequéncias do grupo clinico (n = 30) ¢ do grupo de comparaco (n = 30),

relativamente & dimensfo coesfo ideal

No que diz respeito & adaptabilidade ideal (cf. Figura 8), 74% dos participantes do

grupo clinico ¢ 64% do grupo de comparagdo localizaram-se no nivel #igido, sendo este o

nivel que contém o maior nimero de participantes em cada grupo.

Grupo Clinico Grupo de Comparagiio
13% ‘0% Orfgid 3%3% Origid
o pido <] rgido
13 /“ Hestruturado 30% m’ Dlestrutvrade
~ Oflexivel hw‘ o EHlexfvel
74% FImuito flexivel 64% Hmuite flexivel

Figura 8: Distribuigfo de frequéncias do grupo clinico (n = 30) ¢ do gwpo de comparagio (n = 30),
relativamente 3 dimenséio adaptabilidade ideal

Em termos do tipo familiar, resultante das pontuagdes obtidas na dimensfio coesdo
percebida e na dimensfio adaptabilidade percebida (cf. Figura 9), verificAmos que no grupo
clinico, 43% dos participantes apresentaram tipos familiares médios, 33% tipos familiares
moderadamente equilibrados, 17% tipos familiares equilibrados e 7% tipos familiares
extremos. Ja no grupo de comparagfo, 47% dos participantes apresentaram tipos familiares

moderadamente equilibrados, 33% dos participantes tipos familiares miédios, 13% tipos
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familiares equilibrados e, finalmente, 7% tipos familiares exfremos. Desta forma, enquanto no
grupo clinico a maior percentagem correspondeu a tipos familiares médios, no grupo de
comparacio a maior percentagem correspondeu a fipos familiares moderadamente

equilibrados.

Grupo Clinico Grupo de Comparagio
po parag
Oextreme Oexiremo
0 0% .
Fmédio 13% ° Omédio
== m 33%
i , Cimoderad. m%ﬂ Elmoderad.
43% equilibrado 47% equilibrado
Flequilibrado Elequilibrado

Figura 9. Distribuigio de frequéncias do grupo clinico (n = 30) e do grupo de comparagiio (n = 30),

relativamente ao tipo familiar

Resumindo, no grupo clinico, a distribui¢fio de frequéncias foi mais elevada no nivel
de coesfio percebida desligado, no nivel de adaptabilidade percebida estruturado, no nivel de
coesdo ideal emredado, no nivel de adaptabilidade ideal rigido e nos tipos familiares médios.
Enquanto no grupo de comparagfo, essa distribuigiio foi mais elevada no nivel de coeséo
percebida enredado, no nivel de adaptabilidade percebida flexivel, no nivel de coesfio ideal
enredado, no nivel de adaptabilidade ideal rigido e nos tipos familiares moderadamente

equilibrados.

6.2.2, Comparaciio das Médias das Respostas aos Itens da FACES TH

O estudo das diferengas entre os grupos (cf. Quadro 11) apenas revelou a existéncia de
diferencas estatisticamente significativas nas repostas ao item 5 [7 (58) = 2,02; p < 0,05] ¢ ao
item 19 [f (58) = 2,44; p < 0,05]. Essas diferengas véio no sentido do grupo clinico apresentar
uma média de respostas superior, relativamente ao grupo de comparag#o, tanto para o item 5
(M =4,1, DP = 1,12 e M = 3,53; DP = 1,04, respectivamente no grupo clinico ¢ no grupo de
comparag¢do) como para o item 19 (M = 4,83, DP = 0,46 e M = 4,47, DP = 0,68,
respectivamente no grupo clinico e no grupo de comparagéio). O item 5 corresponde a

afirmacio "Gostamos de fazer as coisas com a nossa familia mais chegada" e o item 19
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corresponde 3 afirmagfo "A unifio familiar ¢ muito importante”, ambos os itens pertencendo a

dimensdo coesdo percebida..

Quadro 11; Diferenga de médias e respective desvio-padrdio entre os grupos, relafivamente a cada item da
FACES HI

Grupo CHnico Grupo de Comparagio
Itemn n M DF n M Dp gl f p

i 30 347 1,41 30 3,67 0,96 38 0,643 0,523
2 30 2.9 1,21 30 2,9 1,06 58 0,000 1,000
3 30 3,83 1,23 30 3,53 1,25 58 0,935 0,354
4 30 333 1,3 30 3,37 L1 58 -0,108 0,915
5 30 4,1 1,12 30 3,53 1,04 58 2,024 0,048%
6 30 2,53 1,36 30 24 1,1 58 0,418 0,678
7 30 3,6 1.4 30 3,93 1,26 58 3,968 0,337
8 30 2,97 0,96 30 3,13 0,68 58 -0,773 0,443
9 30 3,83 1,21 30 3,77 1,22 58 0,213 0,832
10 3¢ 247 1,33 30 2,5 0,86 58 -1,115 0,509
11 30 4,17 1,23 30 4,27 1,6t 58 0,348 0,720
12 30 1,87 1,14 30 1,43 0,68 58 1,793 0,079
13 30 3,57 1,41 30 3,73 1,36 58 0,466 0,643
14 30 2,3 1,15 30 2,7 0,75 58 -1,597 0,117
is5 30 3,1 1,32 30 32 0,76 58 0,359 0,721
16 30 3,13 1,57 36 32 1,3 58 -0,179 0,858
17 K11 3,63 1,3 30 327 1,34 58 1,077 0,286
18 30 1,63 1,1 30 2,2 1,21 38 -1,895 0,063
19 30 4,83 0,46 30 447 0.68 58 2,441 0,018*%
20 30 19 1,24 30 2,23 0,94 58 -1,175 0,245
21 30 4,5 0,94 30 4,43 0,63 58 0,324 0,747
22 30 3,63 L13 30 3,67 0,84 58 -0,13 0,897
23 30 3,97 1,03 30 3,93 0,98 58 0,128 0,898
24 30 34 1,13 3o 3,37 0,381 58 0,131 0,896
25 30 3,1 0,96 30 3,13 1,01 38 0,131 0,856
26 30 2,17 1,26 30 2,27 0,98 58 -0,343 0,733
27 30 4,3 0,88 30 407 1,08 38 0,918 0,362
28 30 2,93 1,14 30 3,3 0,84 58 -1,418 0,162
29 30 4,07 0,83 30 437 0,76 58 -1,458 0,15
30 30 347 1,17 30 3,73 0,98 58 -0,959 0,342
31 30 4,57 0,63 30 4,53 0,63 58 0,206 0,838
32 30 2,33 6,99 30 2,77 1,01 58 -1,678 0,099
33 30 4,67 0,66 30 4,37 0,72 58 1,683 0,008
34 30 297 0,96 30 34 0,93 58 -1,77 0,082
35 30 4,07 0,87 30 4,17 0,7 58 0,491 0,625
36 30 3,8 1,35 30 3,87 0,97 58 0,219 0,827
37 30 3,97 1,13 30 4,1 0,88 58 -0,509 0,613
ag 30 3,53 1,38 30 3,5 1,04 58 0,105 0,916
39 30 49 0,31 30 4,87 0,35 58 0,396 0,694
40 30 37 1,29 30 33 0,95 58 1,366 0,178

Nota. Nivel de significincia: * p < 0,05

6.2.3, Estudo da Hipotese 1

Com a primeira hipdtese pretendiamos testar a existéncia de diferengas entre o grupo
clinico e o grupo de comparagio quanto aos niveis de coesfio percebida e verificAmos
{cf. Quadro 12) que a média foi superior no grupo clinico (M = 38,13; DP = 7,18 e

M = 37,37, DP = 7,24, respectivamente no grupo clinico € no grupo de comparagiio).

7



Dinfmicas Familiares na Polineuropatia Amiloidética Familiar

Contudo, essa diferenca nfio se mostrou estatisticamente significativa [¢ (58) = 0,412;

p > 0,05], pelo que a nossa hipdtese foi infirmada.

Quadro 12: Diferengas de médias entre o grupo clinico e o grupo de comparacdo, relativamente a coesdio

percebida
Grupo Clinico Grupo de Comparagiio
R M Dp n M Dp gl 1 r
CP 30 38,13 7,18 30 3137 124 58 0,412 0,682

Nota. CP = coesio percebida

6.2.4. Estudo da Hipdtese 2

Na segunda hipotese, pretendiamos testar a existéncia de diferencas entre o grupo
clinico e o grupo de comparagfo quanto a adaptabilidade percebida e observamos
(cf. Quadro 13) que a média foi superior no grupo de comparagiio (M = 25,03; DP = 620 e
M = 26,07, DP = 4,40, respectivamente no grupo clinico e no grupo de comparagio), no
entanto, esta diferenga nfio foi estatisticamente significativa [# (58) = -0,745; p > 0,05)], pelo

que a nossa hipétese foi infirmada.

Quadro 13: Diferengas de médias entre o grupo clinico e o grupo de comparagdo, relativamente &

adaptabilidade percebida

Grupo Clinico Grupo de Comparagfio
n M P n M DpP gl { P
AP 30 2503 6,20 30 26,07 4,40 58  -0,745 0459

Nota. AP = adaptabilidade percebida
6.2,5. Estudo da Hipoitese 3

Relativamente 4 terceira hipotese, pretendiamos verificar se o grupo clinico e o grupo
de comparagio apresentavam diferengas quanto aos tipos familiares. Deste modo, utilizamos
as pontuagOes relativas a quantificagfio da variavel tipo familiar e procedemos & comparaciio
entre os grupos. Observamos (cf. Quadro 14) que o grupo de comparagiio apresentava uma
média superior (M = 2,47, DP = 0,86 e M = 2,67, DP = 0,80, respectivamente no grupo
clinico e no grupo de comparagfo), contudo ecsta diferenca nfio se mostrou estatisticamente

significativa [# (58) = 0,238; p > 0,05], logo, também esta hipotese foi infirmada.
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Quadro 14: Diferen¢as de médias entre o grupo clinico e o grupo de comparagdo, relativamente qo lipo familiar

Grupo Clinico Grupo de Comparagiio
n M bp H M bp gl t P
TF 30 2,47 0,86 30 2,67 0,80 58 0,238 0,813

Nota. TF = tipo familiar

6.2.6. Estudo da Hipotese 4

De acordo com a quarta hipbtese, pretendiamos verificar a existéneia de diferencgas
entre os dois grupos quanto ao indice de insatisfagfio. Verifichmos que, embora o grupo
clinico apresentasse uma média superior (M = 1,02, DP = 0, 72 e M = 0,98, DP = (,59,
respectivamente para o grupo clinico e para o grupo de comparagfo), esta diferenca nfio se
mostrou estatisticamente significativa [ (58) = -0,764; p > 0,05], sendo também esta hipoOtese
infirmada (cf. Quadro 15).

Quadro 15: Diferencas de médias entre o grupo clinico e o grupo de comparagdo, relativamente ao indice de

insatisfagfo
Grupo Clinico Grupo de Comparagio
n M Dp H M DP gl t pr
11 30 1,02 0,72 30 098 0,59 58 0,764 0,448

Nota. I1 = indice de insatisfagio

6.3. Comparacio Intra-Grupal (Grupo Clinico)

Esta secc¢dio destina-se 4 apresenta¢fio dos resultados das hipdteses formuladas para o

grupo clinico.

6.3.1. Estudo da Hipdtese S

Com a quinta hipdtese pretendiamos verificar se os niveis de coesdio familiar sfo
diferentes em fungfo do nivel socio-econémico (NSE) dos participantes (c¢f. Quadro 16). O
estudo das diferencas de médias mostrou que a média de coesfio percebida é superior no NSE
baixo (M = 38,32; DP = 7,07 e M = 37,82; DP = 7,65, respectivamente para o NSE baixo e
para o NSE médio), no entanto, esta diferenga nfo se mostrou estatisticamente significativa
[ (28) = 0,180; p > 0,05. Ja em relagfio 4 coesfo ideal, observamos a existéncia de diferengas

significativas entre os participantes do NSE baixo e do NSE médio [# (28) =-3,318; p <0,01],
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sendo a média mais elevada nos participantes com NSE médio (M = 22,26; DP = 345 e
M = 29,82; DP = 7,08, respectivamente para o NSE baixo e para o NSE médio). Assim, a

nossa hipdtese foi parcialmente confirmada.

Quadro 16: Diferenca de médias nos resultados de coesdo familiar do grupo clinico, relativamente ao NSE

Baixo Médio
n M DpP A M DP gl ¢ p
Cp 19 3832 17,07 11 3782 7,65 28 0,180 0,858
CI 19 2226 345 11 29,82 7,08 28 3312 0,000%*

Notas: CP = coesdio percebida; CI = coesdo ideal; Nivel de significincia: ** p <0,01

6.3.2. Estudo da Hipdtese 6

Na sexta hipotese pretendiamos verificar se os niveis de adaptabilidade familiar eram
diferentes, em funcdio do NSE dos participantes do grupo clinico {(cf. Quadro 17). Os
resultados demonstraram que a média de adaptabilidade percebida foi superior no NSE baixo
(M = 42,26, DP = 3,62 ¢ M = 41,82; DP = 3,46, respectivamente para o NSE baixo ¢ para o
NSE médio). Apesar disso, estas diferengas nfo se mostraram estatisticamente significativas
[ (28) = 0,330, p > 0,05]. Quanto & adaptabilidade ideal, observimos a existéncia de
diferengas significativas entre os participantes do NSE baixo e do NSE médio |7 = -2,422;
p < 0,05], sendo a média superior no NSE médio (M — 30,05, DP = 5,20 e M = 35,18;
DP = 6,23, respectivamente para o NSE baixo e para o NSE médio). Assim, a nossa hipotese

foi parcialmente confirmada.

Quadro 17: Diferengas de médias nos resultados de adaptabilidade familiar do grupo clinico, relativamente ao
NSE

Baixo Meédio
H M DP n M DP gl t P
AP 19 42,26 3,62 11 41,82 346 28 0,330 0,744
Al 19 30,05 5,20 11 35,18 6,23 28 2,422 0,022%

Notas. AP = adaptabilidade percebida, Al = adaptabilidade ideal; Nivel de significincia; * p <0,05

6.3.3. Estudo da Hipodtese 7

A sétima hip6tese pretendia testar a existéncia de tipos familiares diferentes entre os

participantes com NSE baixo ¢ com NSE médio (cf. Quadro 18). VerificAmos que, embora a
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média da varidvel tipos familiares fosse superior no NSE médio (M = 2,26, DP = 0,65 ¢
M = 2,82, DP = 1,08, respectivamente no NSE baixo e no NSE médio), as diferencas
encontradas nfo foram estatisticamente significativas [¢ (28) = -1,550; p < 0,05], desta forma

a nossa hipotese foi infirmada.

Quadro 18: Diferenca de médias nos resultados dos tipos familiares do grupo clinico, relativamente ao NSE

Baixo Médio
A M DpP n M DP gl ¢ p
TF 19 2,26 0,65 11 2,82 1,08 28  -1,550 0,143

Notg. TF = tipo familiar

6.3.4. Estudo da Hipdétese 8

A oitava hipétese tinha como objectivo verificar se os niveis de coesfio familiar séo
diferentes em fungfio do estado civil (c¢f. Quadro 19). VerificAmos que a média de coesfo
percebida foi superior nos participantes que vivem em unifio de facto (M = 41,50, DP = 2,12)
¢ inferior nos participantes casados (M = 30,00; DP = 4,86). No entanto, as diferengas
encontradas entre os diferentes grupos nfo foram estatisticamente significativas

[F7 (28) = 0,645; p >0,05]. De igual modo, as diferengas quanto aos niveis de coesdio ideal, ndio

Quadro 19: Diferencas de médias ros resultados de coesdo familiar do grupo clinico, relativamente ao estado

civil

Solteiro Casado Divorciado Unido de Facto Anova
n M DP n M DP n M DP n M DP F P
CP 8 3525 1171 19 30,00 486 1 3800 - 2 41,50 2,12 0,645 0,593
Cl 8 43,38 3,07 19 41,11 349 1 4200 - 2 46,50 0,71 2,136 0,120

Nota. CP = coesfio percebida, CI = coesdo ideal

se mostraram estatisticamente significativas em fungfio do estado civil [FF (28) = 2,136
P> 0,05. A média de coesfo ideal é mais elevada para os participantes que vivem em unido de
facto (M = 46,50, DP = 0,71) e mais baixa nos participantes casados (M = 41,11; DP = 3,49).

Assim, a nossa hipétese foi infirmada.
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6.3.5. Estudo da Hipotese 9

Na nona hipdtese pretendiamos saber se os niveis de adaptabilidade familiar eram
diferentes em fungdo do estado civil dos participantes. Os resultados (cf. Quadro 20)
mostraram que a média de adaptabilidade percebida é superior nos participantes solteiros
(M =25,63; DP = 7,09) e inferior no participante divorciado (A = 22,00). No entanto, as
diferengas encontradas entre os diferentes grupos ndo foram estatisticamente significativas
[F (28) = 0,096; p > 0,05]. Quanto & adaptabilidade ideal, observamos uma média semelhante
no grupo dos participantes solteiros (M = 33,50; DP = 6,87) e dos participantes que vivem em
unidio de facto (M = 33,50; DP = 7,78). No participante divorciado, esta média ¢ mais baixa
(M = 19,00). Mas, estas diferengas de médias nfio foram estatisticamente significativas
[F (28) = 0,146; p >0,05]. Desta forma, a nossa hipétese foi infirmada.

Quadro 20: Diferengas de médias nos resultados de adaptabilidade familiar do grupo clfnico, relativamente ao

estado civil

Solteiro Casado Divorciado Unifo de Facto Anova
n M DP n M DP n M DP n M DP F p
AP 8 2563 7,09 19 2495 571 1 2200 - 2 2500 1273 0,096 0,902
Al 8 3350 6,87 19 31,79 5,14 1 19,00 - 2 33,50 7,78 1,924 0,150

Nota: AP = adaptabilidade percebida, Al = adaptabilidade ideal

6.3.6. Estudo da Hipotese 10

Com a décima hipotese queriamos verificar se existiam diferengas nos tipos familiares,
em fungdo do estado civil dos participantes (cf. Quadro 21). De acordo com os resultados, a
média ¢ superior nos participantes casados (M = 2,53; DP = 0,77) e inferior no participante
divorciado (M = 2,00). Apesar destas diferengas, oS resultados nfio se mostraram
estatisticamente significativos [F (28) = 0,146; p > 0,05], pelo que a nossa hipotese foi

infirmada.

Quadro 21: Diferengas de médias nos resultados dos tipos familiares do grupo clinico, relativamente ao estado

clivil

Solteiro Casado Divorciado Unido de Facto Anova
n M DP n M DP n M DP n M DP F p
TF 8§ 2,38 L19 19 2,53 0,77 1 200 - 2 250 0,71 0,146 0,932

Nota. TF = tipo familiar
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6.3.7. Estudo da Hipétese 11

Na décima primeira hipdtese, querfamos verificar se existiam diferencas entre os
niveis de coesiio familiar, relativamente ao namero de filhos (cf. Quadro 22). Os resultados
demonstraram que a média da coesfio percebida é superior no participante que tém mais de
dois filhos (M = 44,00) e inferior nos participantes que nfio tém filhos (M = 36,38,
DP = 8,80). Contudo, as diferengas encontradas entre os grupos nio foram estatisticamente
significativas [F (28) = 0,874; p > 0,05]. Quanto & coesfio ideal, a média é superior no
participante que tem mais de dois filhos (M = 47,00) e inferior nos participantes que tém
apenas um filho (M = 41,44; DP = 3,32), no entanto, estas diferencgas nfo so estatisticamente

significativas [F (28) = 0,797; p >0,05]. Logo, a nossa hipétese foi infirmada.

Quadro 22: Diferengas de médias nos resultados de coestio familiar do grupo clinico, relativamente ao ntimero
de filhos

Um ‘ Dois Mais de dois Sem filhos Anova
7] M DpP n M DP n M DP n M DP F p
cPp 9 40,56 4,50 4 3825 3,30 1 4400 - 16 36,38 8,80 0,874 0,467
Cl 9 4144 332 4 41,50 5,26 1 47,00 - 16 42,31 3,22 0,797 0,507

Nota. CP = coesdo percebida, CI = coesdo ideal

6.3.8. Estudo da Hipotese 12

Quadro 23: Diferencas de médias nos resultados de adaptabilidade familiar do grupo clinico, relativamente ao

nttmero de filhos

Um Dois Mais de dois Sem filthos Anova
n M DP n M DP n M DP i M DP F p
AP 9 2467 6,82 4 2625 5,56 1 20,00 - 16 2525 6,40 0,267 0,849
Al 9 30,56 767 4 3275 5738 I 3200 - 16 32,50 5,63 0,209 0,889

Nota. AP = adaptabilidade percebida, Al = adaptabilidade ideal

O objectivo da décima segunda hipotese era verificarmos se existiam diferengas entre
os niveis de adaptabilidade familiar, relativamente ao numero de fithos (cf. Quadro 23). Os
resultados mostraram a existéncia de niveis de adaptabilidade percebida superiores nos
participantes que tém dois filhos (M = 26,25; DP = 5,56) e um nivel de adaptabilidade
inferior no participante que tem mais de dois filhos (M = 20,00) mas essas diferengas néo se

mostraram significativas [/ (28) = 0,267, p > 0,05]. Em relagiio 4 adaptabilidade ideal,
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observAmos uma média superior nos participantes que tém dois filhos (M = 32,75,
DP = 538), contudo as diferengas nfio foram estatisticamente significativas entre os grupos
[F (28) = 0,209; p > 0,05]. Assim, a nossa hipotese foi infirmada,

6.3.9, Estudo da Hipotese 13

Na décima terceira hipbtese pretendiamos verificar se existiam diferentes tipos
familiares, em fungio do mamero de filhos (c¢f. Quadro 24). De acordo com os resultados
obtidos), observimos uma média de tipos familiares superior nos participante que tém um
filho (M = 2,67, DP = 0,87) e uma média inferior no participante que tem mais de dois filhos
(M = 2,00). As diferengas de médias encontradas nfo foram estatisticamente significativas
[F (28) = 0,326, p >0,05]. Portanto, a nossa hipétese foi infirmada.

Quadro 24: Diferencas de médias nos resuitados dos tipos familiares do grupo clinico, relativamente ao niimero
de filhos

Um Dois Mais de dois Sem filhos Anova
n M DP n M DP n M DP n M DP F p
TF 9 267 0,87 4 225 0,50 i 2,00 - 16 244 0,96 0,326 0,806

Nota. TF = tipo familiar

6.3.10, Estudo da Hipdtese 14

Na décima quarta hipdtese queriamos verificar se existiam diferencas no indice de
insatisfagfio, relativamente aos diferentes tipos familiares avaliados (cf. Quadro 25). Os
resultados demonstraram que o indice de insatisfagio & superior nos tipos familiares extremos
e inferior nos tipos familiares equilibrados. As diferengas entre os grupos mostraram-se
estatisticamente significativas [F (28) = 5,567, p < 0,01]. Apés uma analise mais precisa das
diferengas através, do teste post-hoc LSD, verificaimos que existem diferengas significativas
entre as familias extremas ¢ as familias médias, entre as familias extremas e as familias
moderadamente equilibradas, entre as familias extremas ¢ as familias equilibradas e, por fim,

entre as familias médias e as familias equilibradas.
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Quadro 25: Diferencas de médias entre os diferentes tipos familiares do grupo clinico guanto ao indice de

insafisfagdo
1 2 3 4 Anova Post-Hoc
n M DP n M DP n M DP n M DP F b LSO r
I 2 242 1,63 17 1,09 0,60 6 0,85 031 5 042 9,23 5,567  0,004%* 12 1,33 0,006%*

13 1,56  0,004**
14 2,00 0,000%*
24 0,67 0,037

Nofas. 1 = extremo; 2 = médio; 3 = moderadamente equilibrado; 4 = equilibrado; I = indice de insatisfacio;
Nivel de significiincia; * p <0,05; ** p<0,01

6.3.11. Estudo da Hipdtese 15

Na décima quinta hipdtese queriamos saber se os tipos familiares sfo diferentes
quando consideramos diferentes grupos formados pelas medidas quartilicas da coesfio
percebida (cf. Quadro 26). Desta forma, verificAmos que a média é superior no grupo 3
(M = 3,50, DP = 0,84) e inferior no grupo 1 (M = 1,89; DP = 0,60). As diferengas entre os
grupos mostraram-se estatisticamente significativas [/ (28) = 10,672; p < 0,05], mais
especificamente entre o grupo 1 e o grupo 2 e entre o grupo 1 e o grupo 3, conforme se pode

observar pelos testes post-hoc conduzidos.

Quadro 26: Diferencas entre os grupos formados pelas medidas quartilicas da coeséo percebida do grupo
clinico, quanto ao tipo familiar e ao indice de insatisfagdo (n = 30)

1 2 3 Anova Post-Hoc
n M DP n M DP n M DP F P ISD p
F 9 1,89 0,60 15 240 0,63 6 3,50 0,84 10,672 0,000%*+ 12 070 0,018*%
13 0,82  0,026%

o 9% 153 1,05 15 0,83 0,39 6 071 0,38 3,968 0,031 i-3 -lel  0,000%%*
23 -1,10 0,002%*

Notas. 1= grupo de participantes que se localizaram nos 25% das pontuagSes mais baixas de CP, 2 = grupo de
participantes que se localizaram nos 50% das pontuagSes médias de CP, 3 = grupo de participantes que se
localizarain nos 25% das pontuagSes mais elevadas de CP; TF = tipo familiar; I = indice de insatisfagfo; Nivel
de significincia * p <0,05; ** p < 0,01

Relativamente ao indice de insatisfagfio, os resultados demonstraram que esse indice é
superior no grupo 1 (M = 1,53; DP = 1,05) e inferior no grupo 3 (M = 0,71; DP = 0,38). As
diferengas entre os grupos mostraram-se estatisticamente significativas [F (28) = 3,968;
P < 0,05], mais concretamente entre os grupos 1 e 3 e os grupos 2 e 3. Assim, a nossa hipotese

foi confirmada quer para os tipos familiares, quer para o indice de insatisfag#io.
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6.3.12, Estudo da Hipétese 16

Na décima sexta hipdtese pretendiamos saber se existiam diferengas quanto aos tipos
familiares, entre os diferentes grupos formados pelas medidas quartilicas da adaptabilidade
percebida (cf. Quadro 27). Desta forma, verificAmos que a média é superior no grupo 3
(M = 3,50; DP = 0,84) e inferior no grupo 1 (34 = 1,86; DP = 0,38). As diferengas ehire os
grupos mostraram-se estatisticamente significativas [F (28) = 10,177, p < 0,05], mais
especificamente entre o grupo 1 e o grupo 3 e entre o grupo 2 e o grupo 3, apés a realizagio

dos teste post-hoc LSD.

Quadro 27: Diferengas entre os grupos formados pelas medidas quarttlicas da adaptabilidade percebida, quanto

ao fipo familiar e ao fndice de insatisfa¢do (h=30)

i 2 3 Anova Post-Hoc

n M DP n M DP n M DP r p 5D

P
TF 7 1,86 038 17 235 0,70 6 3,50 0,84 10,177 0,001%F 13 -i,64  0.000%%*
23 1,15 0,001%*

7 121 053 17 1,03 096 6 077 0,86 0,569 0,573

Notas, 1= grupo de participanies que se localizaram nos 25% das pontuagdes mais baixas de AP, 2 = grupo de
participantes que s¢ localizaram nos 50% das pontuagles médias de AP, 3 = grupo de participantes que se
localizaram nos 25% das pontuagBes mais elevadas de AP; TF = tipo familiar; IT = indice de insatisfagfio; Nivel
de significincia; * p <0,05; ** p <0,01

Quanto aos niveis de insatisfagdio, entre os diferentes grupos formados pelas medidas
quartilicas da variavel adaptabilidade percebida. Os resultados demonstraram que os niveis de
insatisfagdo sfio superiores no grupo | (M = 1,21; DP = 0,53) e inferiores no grupo 3
M = 0,77, DP = 0,86). As diferengas entre os grupos nfio se mostraram estatisticamente
significativas [I7 (28) = 0,569; p > 0,05]. (¢f. Quadro 26). Desta forma, a nossa hipotese foi
parcialmente confirmada pois s6 se verificaram diferengas entre os grupos, quanto aos tipos

familiares,

6.4, Discussio dos Resultados

No presente estudo foram encontrados valores satisfatérios de consisténcia interna
para a versdio integral da FACES III (dlpha = 0,7951), pelo que podemos dizer que a
informagdo recolhida possui um grau de confianga aceitavel, podendo os dados obtidos ser

utilizados para tirar conclusSes fidveis relativamente a estes grupos (Pestana & Gageiro,
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2000). Da anélise de cada uma das dimensGes do instrumento, concluimos que o valor mais
elevado de Alpha corresponde & dimens8o coesfio percebida (A/pha = 0,8145), seguindo-se a
adaptabilidade ideal (dlpha = 0,6827), a coesfo ideal (dlpha = 0,6393) e, por fim, a
adaptabilidade percebida (4lpha = 0,5919). Tendo em conta os valores de Alpha apenas para
o grupo clinico e para o grupo de comparagfio, verificAmos que é neste Gltimo que a

consisténcia interna das respostas é mais elevada (4lpha = 0,8334).

Através da matriz de correlages entre as dimensdes da FACES I1I, realizada para o
grupo clinico, observamos que a correlagio entre as dimensGes coesfio percebida e
adaptabilidade percebida nfo ¢é estatisticamente significativa. Pelo contrario, no grupo de
comparagdo constatimos a existéncia de relagfo entre essas duas dimensdes. De acordo com
Olson (1986), essa ndo deveria existir, na medida em que a coesdo percebida ¢ a
adaptabilidade percebida medem construtos diferentes. Assim sendo, deveremos ser

cautelosos na interpretagfio dos resultados do grupo de comparagfio quanto a estas dimensdes.

Nos dois grupos observamos a existéncia de relagfo entre a coesfio percebida e o tipo
familiar e entre a adaptabilidade percebida e o tipo familiar, o que seria de prever, uma vez
que o tipo familiar resulta da conjugacio das pontuagBes obtidas em cada uma destas
dimensdes (Farate, 2000; Olson, 1986; Olson, et al., 1989). Logo, estes resultados fornecem

indicadores acrescidos da consisténcia interna da FACES 111.

No grupo clinico verificimos a existéncia de uma correlagio negativa e
estatisticamente significativa entre a coesfio percebida e o indice de insatisfagio ( = -0,678;
p < 0,001), o que significa que os doentes com PAF se sentem tanto mais satisfeitos quanto
maior for a percepgio que dela tém. Alias, na comparagfo entre 0s grupos quanto as respostas
a cada um dos itens da FACES III, apenas encontramos diferencas significativas nas respostas
ao item 5 e ao item 19, ambos pertencentes a dimensfo coes3o percebida, sendo a média de
respostas a estes itens superior no grupo clinico. No item 19, que corresponde & afirmagfio “A
unifio familiar é muito importante”, a maioria dos participantes obteve a pontuagiio maxima, o
que comprova a importincia da percepgiio de existéncia de coesfio familiar, neste grupo. De
acordo com Olson (1986), os niveis mais elevados de coesfio familiar sfo indicadores de
disfuncionamento familiar, no entanto, as familias podem funcionar nesses niveis desde que

todos os membros se sintam satisfeitos.
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No grupo de comparago, existe uma correlagfo positiva entre a coesfio percebida e o
indice de insatisfagdo (r = 0,758; p < 0,001), o que podera ser explicado pela necessidade de
autonomia ¢ independéncia em relagfio ao sistema familiar (Gimeno, 2003; Olson et al.,
1989). Ainda neste grupo, foi encontrada uma correlagio negativa entre a adaptabilidade
percebida e o indice de insatisfagio (r = -0,518; p < 0,01), o que poderd significar que a
imposiclio de regras, a defini¢io de papéis e a capacidade de adaptagiio & mudanga séo
factores que estdo relacionados com a satisfagdo dos membros que pertencem a estas familias
(Gimeno, 2003; Olson et. al., 1989).

Perante os resultados e com base nos objectivos especificos propostos para este estudo
empirico, verificimos que, a nivel inter-grupal, nfio existem diferencas significativas quanto
aos niveis de coesdo e de adaptabilidade familiar percepcionados pelos individuos
pertencentes ao grupo clinico e ao grupo de comparagfio. De igual modo, também néo
encontramos diferencas significativas entre estes grupos quanto aos tipos familiares e ao

indice de insatisfagiio.

O facto de nfo termos encontrado diferencas entre os grupos apenas indica que, nesta
amostra, os doentes com PAF ¢ os participantes da populagio em geral nfio t8m uma
percepedo diferente quanto 3 coesfio e adaptabilidade do sistema familiar a que pertencem.
Estes resultados ndo vio de encontro aquilo que tem sido encontrado na literatura, em que os
membros de familias clinicas apresentam niveis de coesio e de adaptabilidade familiar mais
extremos do que os membros de familias nfio clinicas (Olson et al., 1989; Walsh & Olson,
1989).

Contudo, nfio deixa de ser relevante a interpretagfo da analise descritiva dos resultados
obtidos em cada um dos grupos. No grupo clinico, observamos que a maior parte dos
participantes percepciona um nivel de coesdo percebida desligado, o que significa que os
doentes com PAF consideram que na sua familia h4 alguma separa¢iio emocional; pouca
proximidade, promogio da distincia pessoal, barreiras geracionais evidentes entre os pais e 0s
filhos e mais separagiio do que proximidade entre os membros da familia. Além disso, os
amigos de cada um nfio sfo partilhados pelos restantes membros da familia e as actividades e
os interesses de cada membro estfio separados das actividades e dos interesses da familia,

sendo as decisdes tomadas individualmente J4 no grupo de comparagfio, a maior parte dos
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participantes percepciona um nivel de coesfio familiar enredado, que se caracteriza pela
existéncia de proximidade emocional, por barreiras geracionais evidentes, por uma elevada
proximidade entre os pais e os filhos, sendo os amigos, as actividades e os interesses
partilhados por todos os membros da familia. Nas familias deste tipo, as decisdes sdo tomadas

a partir da articulagio das opiniGes de cada um (Olson et al., 1989).

Quanto a adaptabilidade percebida, no grupo clinico, verificimos que a maior
percentagem de participantes percepciona um nivel de adaptabilidade estruturado, o que se
traduz por uma lideranga maioritariamente autoritdria, uma disciplina de tipo democrético,
poucas alteragBes das regras estabelecidas e barreiras geracionais evidentes, estando a tomada
de decisdo a cargo dos pais. No grupo de comparagio, observamos que a maioria dos
participantes percepciona um nivel de adaptabilidade flexivel, que se caracteriza por uma
lideranga igualitdria, por uma disciplina democratica, por barreiras geracionais evidentes.
Neste tipo de familias, a tomada de decisfio ¢ negociada pelos membros da familia e as regras

podem softer algumas alteragGes ¢ ser cumpridas de forma flexivel (Olson, et al., 1989).

Um aspecto curioso que decorre da andlise descritiva dos niveis de coesdo ¢ de
adaptabilidade ideal, prende-se com o facto de os dois grupos apresentarem uma pontuagio de
coesdo ideal correspondente ao nivel enredodo ¢ uma pontuagfio de adaptabilidade ideal
correspondente ao nivel rigido. Se tivermos em conta aquilo que foi dito anteriormente em
relagio A coesfio familiar para o grupo clinico e A adaptabilidade familiar para o grupo de
comparagdo ¢ a caracterizagdo proposta por Olson et al., 1989, estes resultados mostram-nos
que o grupo clinico deseja ter um nivel de coesfio mais elevado, de forma a haver maior
vinculagiio & familia e aos interesses desta; enquanto o grupo de comparagio deseja uma
familia em que haja uma maior imposigfio de regras e de papéis mas, em contrapartida, uma

menor capacidade de adapta¢do 4 mudanga.

Quanto ao tipo familiar, a maior percentagem de participantes do grupo clinico
apresenta tipos familiares médios, enquanto, no grupo de comparagio, a maioria dos
participantes apresenta tipos familiares moderadamente equilibrados. Fstes resultados
demonstram que as familias de cada um dos grupos apresentam niveis extremos numa

dimens#io mas niveis equilibrados na outra (Olson et al., 1989).
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Da anélise relativa & comparagfio intra-grupal do grupo clinico concluimos que nfo h4
diferengas quanto aos niveis de coeso e adaptabilidade familiar percepcionados, nem quanto
aos tipos familiares apresentados, tendo em conta o estado civil ¢ o namero de filhos. O
mesmo ndo aconteceu em relagio ao nivel sécio-econdmico pois constatdmos que os
participantes do nivel s6cio-econdmico médio apresentam uma média superior de coesfio ideal
¢ de adaptabilidade ideal, comparativamente aos participantes do nivel sdcio-econdmico
baixo. Relativamente a esta variavel independente nfo foi encontrado apoio tedrico pelo que
apenas ficamos pela mera analise descritiva deste resultado. De acordo com Ortega (s.d.) o
facto dos doentes cronicos apresentarem um nivel sécio-econdmico baixo apenas esta
relacionado com uma maior dificuldade em fazer face as despesas inerentes ao tratamento da

doenga.

Quando comparamos os indices de insatisfagio tendo em conta os tipos familiares,
verificamos que existem diferengas entre as familias extremas e: as familias médias, as
familias moderadamente equilibradas e as familias equilibradas; e entre as familias médias e
as familias equilibradas. Os niveis de insatisfagiio sfio, em média, superiores nas familias
extremas. Estes resultados podem ser explicados pela correlagio positiva entre a coesfio
percebida e o tipo familiar, o que significa que as familias mais extremas sfio aquelas que tém

uma menor percepc¢io de coesfio familiar e, devido a isso, se sentem mais insatisfeitas.

Apbs a divisido dos participantes do grupo clinico em sub-grupos, de acordo com os
quartis das pontuagdes de coesdo percebida, verificdmos que, nos 25% dos participantes com
pontuagBGes mais baixas, os tipos familiares sfo extremos e os indices de insatisfagfo sfio mais
elevados, resultados concordantes com a correlagio negativa entre o indice de insatisfagiio e a
coesdio percebida. A importincia dada & percep¢lio de coesdio familiar e aos interesses
familiares, em detrimento dos amigos e mesmo dos interesses pessoais, faz com que o grupo
de participantes que percepciona niveis de coesfo mais baixos se sinta mais insatisfeito

(Gimeno, 2003; Olson, et al., 1989).

Quando fizemos a divisfio em quartis tendo em conta as pontuagdes da adaptabilidade
percebida, observamos que, nos 25% dos participantes com pontuagBes mais baixas, os tipos
familiares s#o mais extremos. Relativamente aos indices de insatisfagio nfio foram

encontradas diferengas significativas entre os grupos resultantes das medidas quartilicas. Esta
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auséncia de diferencas estd relacionada com a auséncia de correlagio entre a dimensio
adaptabilidade percebida e o indice de insatisfagio que observamos na matriz de correlagtes
do grupo clinico. Estes resultados poderfio indicar que a alteragiio de regras, de papéis e de
fungBes nio tem influéneia no indice de satisfagiio. Desta forma, a necessidade de promover
alteragBes estruturais no sistema familiar em resultado do aparecimento de uma doenga

cronica, ndo estd relacionada com alteragdes na satisfagéio dos participantes do grupo clinico.

A partir da caracterizagfio de Olson et al. (1989) e em jeito de conclusio, verificAmos
que nas familias do grupo clinico, em termos de coes#o, ha alguma separagfio emocional e um
envolvimento familiar considerado aceitavel, em que é promovida a individualizagio dos
membros; as barreiras geracionais sio evidentes; nos limites internos h4 mais separagiio do
que proximidade; as decisSes sdo tomadas individualmente apesar de ser ouvida a opinifio dos
restantes membros; os amigos raramente sio partilhados com a familia; e os interesses
individuais estdio separados dos interesses da familia, Quanto 4 adaptabilidade familiar, est4
definido quem € o responsave! pela familia, sem que a lideranga seja efectuada de forma
autoritaria; as decisGes sfio tomadas pelos pais e hd poucas alteragdes nas regras

implementadas.

O facto destas familias apresentarem tipos familiares médios significa que existem
alguns défices de funcionamento familiar, nomeadamente em termos de adaptabilidade, ja que
as familias com baixos niveis de adaptabilidade apresentam alguma resisténcia e pouca
capacidade de adaptagio & mudanga (Walsh & Olson, 1989); dificuldade na identificagio dos
acontecimentos geradores de stress (Copeland, 1988); e, com frequéncia, utilizam da negagio

como mecanismo de coping (Copeland, 1988; Fleming, 1996).
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CONCLUSAO

A dindmica familiar refere-se 4 relagfio existente entre os membros que constituem o
sistema familiar. Assim, a familia, enquanto sistema, devera ser entendida como um grupo de
pessoas relacionadas entre si, de tal modo, que aquilo que acontece a um membro influencia
os restantes. Se considerarmos o aparecimento de uma doenga crénica como um momento de
crise que abala a homeostasia familiar, facilmente podemos percepcionar que as reacgdes do
individuo portador da doenga irdo ter repercussdes nos restantes familiares. Uma familia
funcional € aquela que ¢ capaz de mobilizar os recursos de que dispde para se adaptar a esta

nova condic#o.

A PAF ¢ uma doenga neurogenética de inicio tardio e transmissiio autossémica
dominante que se caracteriza pela perda progressiva das capacidades sensitivas e motoras e
por perturbagSes, cardiovasculares, gastrointestinais, renais, esfincterianas e sexuais. O
cardcter progressivo e incapacitante desta doenga implica danos na auto-imagem e
sentimentos de incapacidade resultantes da dificuldade de desempenho dos papéis sociais e
laborais. A nivel psicolégico, os doentes com PAF apresentam, com frequéncia, como
mecanismos de coping, a negagio e o evitamento, quando se deparam com o diagndstico

desta doenca.

O facto de a PAF ter um carécter hereditirio, faz com que a maioria dos doentes ja
tenha experienciado a evolugdio da doenga e a gravidade do quadro clinico nos familiares
também afectados. De igual modo, também j4 sentiram as consequéncias da doenga, enquanto
familiares do membro doente. Alguns deles j4 tiveram o papel de cuidadores primarios,
outros, embora nfio tenham tido um conhecimento tdo préximo da realidade da doenga,
deixaram de lado os seus sonhos ou projectos para ajudar no sustento da familia ou para tomar
conta dos irméos. Por isso, poderemos dizer que portador de uma doenga com estas
caracteristicas significa, muitas vezes, antecipar o dia de amanh3 de forma pessimista e nfio

ter perspectivas de futuro.

De acordo com os resultados da investigagfio realizada, observamos que os doentes
com PAF apresentam tipos familiares médios, o que indica a existéncia de alguns défices de

funcionamento familiar, nomeadamente em termos de adaptabilidade. Em relagiio aos
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resultados obtidos na dimensdo coesdio, observAmos que nestas familias h4 algum
envolvimento afectivo, separagio entre os interesses individuais e os interesses da familia e a
promogHo da individualizagho dos membros. Apesar disto, pela analise estatistica das
respostas e pelo contacto com os doentes durante a fase de recolha dos dados, observamos

que, nesta populagio, é muito valorizada a unifio familiar.

Apesar de nféio termos encontrados diferengas significativas entre o grupo clinico e o
grupo de comparago quanto aos niveis de coesdo e de adaptabilidade familiar, nem quanto
aos tipos familiares apresentados, consideramos que este tema pode continuar a ser abordado
em futuras investigagdes. Um dos aspectos que deverd ser explorado é a existéneia de
diferencas significativas entre o nivel sdcio-econdmico baixo e o nivel sécio-econdmico
médio, quanto aos resultados de coesfio ideal e de adaptabilidade ideal. Para isso, propomos
um estudo com uma amostra maior. Julgamos, também, que poderé ter interesse estudar
apenas familias que tenham fithos, uma vez que, na FACES III, algumas das afirmacges se
referem ao papel que os fithos t8m na sua educagfio e na tomada de decisdes da familia.
Consideramos, igualmente, que deve ser tida em conta a idade dos filhos, uma vez que o facto
de os filhos, dos participantes deste estudo, serem muito pequenos ou j4 jovens adultos podera
ter enviesado os nossos resultados. Achamos, ainda, que juntamente com a FACES 11, seja
administrada uma escala de desejabilidade social no sentido de averiguar se os participantes

tendem a responder de acordo com aquilo que é considerado socialmente aceitavel.

Tendo em conta que a adaptagdo 4 doenga cronica, gera uma situagfio de crise, traz
limitagBes e perdas que poderfio influenciar a estabilidade familiar, os profissionais de satde,
em especial os psicologos, deverfo ter em conta, ndo apenas a reacgdio do individuo portador
da doenga, mas também a familia deste. Criar alicerces para enfrentar as crises, promover o

equilibrio ¢ o bem-estar sdo factores importantes na adaptagio a doenga crénica.

Ter familia ¢ ter pessoas com quem se pode partithar os sentimentos de alegria, as
tristezas, os medos as perdas, ¢ ter alguém que € que apoia e que cuida quando é necessario.
Assim, também julgamos importante o desenvolvimento das competéncias comunicacionais
da familia, nomeadamente, em termos da capacidade de expressio das emocdes, a fim de

contribuir para o melhor funcionamento intra-familiar.
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Do mesmo modo, devera ser dada uma atenglio especial aos familiares que tém o papel
de cuidador primério, uma vez que estes ao estarem mais préximos do doente e, portanto, ao
assumirem novas responsabilidades e testemunharem a evolugfio da doenga, deixam de parte
0§ seus projectos ¢ as suas relages sociais sendo, também eles, profundamente afectados. A
prevengéo do isolamento social do doente e do cuidador primério sio aspectos que devem ser
tidos em conta, no sentido de melhorar a qualidade de vida quer dos doentes, quer da rede de

suporte social que os rodeia.

88



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Affleck, G., Tennen, H., Pfeiffer, C., & Fifield, J. (1987). Appraisals of control and
predictability in adapting to a chronic disease. Journal of Personality and Social
Psychology, 53 (2), 273-279.

Alarcio, M. (2000). (des)Equiltbrios familiares: Uma visdo sistémica. Coimbra: Quarteto

Editora.

Almeida, L., & Freire, T. (1997). Metodologia da investigacdio em Psicologia e Educagdo.
Coimbra: APPORT.

Anderson, S., & Gavazzi, S. (1990). A test of the Olson Circumplex Mode!l: Examining its
curvilinear assumption and the presence of extreme types. Family Process, 29, 309~
324

Barnett, R., Biener, L., & Baruch, G. (1987). Gender & stress. London: The Free Press,

Bisschop, M., Kriegsman, D., Deeg, D, Beckman, A,, & Tilburg, W. (2004). The longitudinal
relation betwween chronic diseases and depression in older persons in the community:

the longitudinal aging. Journal of Clinical Epidemiology, 57 (2), 187-194.

Brito, L. (2001). A saiide mental dos prestadores de cuidados a familiares idosos. Coimbra:

Quarteto Editora.

Canhiio, A, & Santos, Z. (1996). Doenga Cronica. Psiquiatria Clinica, 17 (3), 181-188.

Carter, A., & Murdock, K. (2001). The family as a context of psychology functioning. In E.
Grigorenko, & R. Stenberg (Eds.), Family environment and intellectual functioning -
A life-span perspective (pp. 1-22). London: Lawrence Earlbaum Associates.

89



DindAmicas Familiares na Polineuropatia Amiloid6tica Familiar

Carter, B., & McGoldrick, M. (1995). 4s mudangas do ciclo vital da familia (2* ed.) (M.
Verissimo, Trad.). Porto Alegre: Artes Médicas (obra original publicada em 1989).

Cluff, R., Hicks, M., & Madsen, C. Jr. (1994). Beyond the Circumplex Model I. A

moratorium on curvilinearity. Family Process, 33, 455-470.

Coelho, T. (1996). A experiéncia do aconselhamento genético na polineuropatia amiloidética
familiar. In J. Sequeiros (Ed), O feste preditivo da Doenga Machado-Joseph
{pp. 71-77). Porto: IBMC.

Coelho, T., & Sequeiros, J. (in press). Polineuropatia amiloiddtica familiar, In E. Tavares da
Silva e I. Zagalo Cardoso (Eds.).

Copeland, D. (1988). Stress and the patient's family. In M. Russell (Ed.). Stress managment
for chronic disease (pp. 30-48). Oxford: Pergman Books.

Costa, M. (1994). Divdrcio, parentalidade e recasamento - Imtervengdo psicologica em

transaccdes familiares. Porto: EdigSes Asa.

Coutinho, P., & Barbosa, A. {1976). Aspectos neuroldgicos da polineuropatia amiloiddtica
familiar. Boletim do Hospital, 1, 27-34.

Cunha, M. (1996). 4 visdio de si mesmo e dos outros na ansiedade social. Dissertagiio de
Mestrado em Psicologia Clinica, especializaggo em Psicologia Cognitivo-
Comportamental ¢ Sistémica, apresentada & Faculdade de Psicologia e Ciéncias da

Educacio da Universidade de Coimbra. Coimbra.

Curral, F., Dourado, A., Roma Torres, A., Barros, H., Pacheco Palha, A, & Almeida, L.
(1999). Coesfio e adaptabilidade familiares numa amostra portuguesa: estudo de
adaptagdio da FACES III. Psiquiatria Clinica, 20 (3), 213-217.

90



Dindmicas Familiares na Polineuropatia Amiloidética Familiar

Falcio de Freitas, A. (1976). Aspectos clinicos da polineuropatia amilbidotica familiar.,
Boletim do Hospital, 1 (2),17-25.

Farate, C. (2000). O acto do consumo e o gesto que consome: "Risco relacional” e consumo

de drogas no inicio da adolescéncia. Coimbra: Quarteto Editora.

Fleming, M., & Lopes, A. (2000). Saber ou ndo saber: Dindmica ¢ impasses psicologicos na

doenga genética. Revisia Portuguesa de Psicossomdtica, 2, 33-40.

Fleming, M. (1996). Intervencio psicologica na crise — A experiéncia com a paramiloidose. In
J. Sequeiros {Ed.), O feste preditivo da Doen¢a Machado-Joseph (pp. 65-70). Porto:
IBMC.

Gimeno, A. (2003). 4 famtlia - O desafio da biodiversidade (C. Christello, Trad.). Lisboa:
Instituto Piaget (obra original publicada em 2001).

Goéngora, J. (2002). Familia y enfermedad: Problemas y técnicas de intervencion.
Psychologica, 31, 63-85.

Gonzalez, C. (1996). Aspectos psicologicos da Doenga de Machado-Joseph. In J. Sequeiros
(Ed.), O teste preditivo da Doenga Machado-Joseph (pp. 49-54). Porto: IBMC.

Green, R., Harris, R. Jr., Forte, J., & Robinson, M. (1991). Evaluating FACES Il and the
Circumplex Model: 2, 440 families. Family Process, 30, 55-73.

Grotevant, H., & Carlson, C. (1989). Family assessment: A guide to methods & measures.
New York: The Guilford Press.

Jonsén, E., Suhr, O, Tashima, K., & Athlin, E. (2001). Early liver transplantation is essencial
for familial amyloidotic polyneuropathy patients’ quality of life. Amyloid — Journal of
Protein Folding Disorders, 8, 52-57.

91



Dinfimicas FamiHares na Polineuropatia Amiloidética Familiar

Joyce-Moniz, L., & Reis, I. (1991). Desenvolvimento e dialética das significagGes da doenga

¢ confronto em psicologia da sadde. Psychologica, 6, 106-127.

Jurich, A., & Jonhson, L. (1999). The process of family therapy: Defining family as a
colaborative enterprise. Marriage and Family Review, 28 (3/4), 191-208.

Klein, R., & White, J. (1996). Family theories: An introduction. California: Understanding

Families.
Leal, 1. (2000). Entrevista clinica e psicoterapia de apoio (2% ed.). Lisboa: ISPA.

Lee, O., Park, Y., Song, M,, Lee, L, Park, Y., & Kim, H. (2002). Family functioning in the
context of the chronic illness in women: A Korean study. International Journal of
Nursing Studies, 39 (7), 705-711.

Lopes (2002, Junho). Apoio psiquidirico do teste pré-sintomdtico e do diagndstico pré-natal
de doengas genéticas de inicio tardio. Comunicagio pessoal apresentada nas 2%

Jornadas de Psiquiatria de Ligag8o, Universidade do Minho. Braga.

Lopes, A., & Fleming, M. (1996). Doenga somatica ¢ organizagio psiquica: Reflexos a partir
da polineuropatia amiloidotica familiar. Revista Portuguesa de Psicandlise, 15,

93-100.

Lopes, A., & Fleming, M. (1998). Aspectos Psicolégicos da Polineuropatia Amiloidotica
Pamiliar: A trama subterrinea intergeracional, Brotéria Genética, XIX (XCIV),
183-192.

Maes, S., Leventhal, H., & Ridder, D. (1996). Coping with chronic diseases. In M. Zeidner &
N. Endler, Handbook of coping: Theory, research, applications (pp. 221-251). New
York: Jonh Wiley and Sons.

92



Dindmicas Familiares na Polincuropatia Amiloidética Familiar

Marques, A., Santos, G, Firmino, H., Santos, Z., Vale, L., Abrantes, L., et al. (1991).
Reacgbes emocionais a doenga grave: Como lidar....Coimbra: Edigio Psiquiatria

Clinica.

McCubbin, H., & Patterson , J. (1983). The family stress process. The double ABCX Model
of adjustment and adaptation. In L MCcubbin, M. Sussman, & J. Patterson (Eds.),
Social siress and the family (pp. 7-37). New York: The Haworth Press.

Mclntyre, T. (2004). Perda ¢ sofrimento na doenga: Contributo da psicologia da saide.
Psychologica, 35, 167-181.

Minuchin, P. (1990). Relationships within the family: A systems perspective on development.
In R. Hinde, & J. Stevenson-Hinde (Eds.), Relationships within families: Muiual
influences (2* ed.) (pp. 7-68). Oxford: Oxford Science Publications.

Musitu, G., & Herrero, J. (1994). La familia: Formas e funciones. In G. Musitu, & P. Aliatt,
Psicossociologia de la familia (pp. 17-46). Valencia: Artes Gréficas, SA.

Musitu, G., Buelga, S., & Lila, M. (1994). La familia: formas e funciones. In G. Musitu, & P.
Allatt, Psicossaciologia de la familia (pp. 47-79). Valencia: Artes Gréficas, SA.

Odgen, J. (1999). Psicologia da satide (C. Patrocinio e R. Andersen, Trads.). Lisboa:
Climepsi Editores (obra original publicada em 1996).

Oliveira, T. (2003). Impacto da paramiloidose nos planos familiares futuros. Monografia

apresentada & Universidade Fernando Pessoa. Porto,

Olson, D. (1986). Circumplex Model VII - Validation studies and FACES IIL Family
Process, 25, 337-351.

Ofson, D. (1990). The triple threat of bridging research, theory and practice. In F. Kaslow
(EBd.), Voices in family psychology (pp. 361-374). California: Sage Publications.

93



Dinfimicas Familiares na Polineuropatia Amiloido6tica Familiar

Olson, D. (1991). Commentary: Three-dimensional (3D) Circumplex Model and revised
scoring FACES 111, Family Process, 30, 74-79.

Olson, D. (1994). Commentary; Curvilinearity survives: The world is not flat. Family
Process, 33, 471-478,

Olson , D. (1999). Circumplex Model of Marital and Family Systems. Consultado a 13 de
Novembro, 2003, Web site: http://www.lifeinnovations.com/pdf/circumplex.pdf.

Olson, D., McCubbin, H., Barnes, H., Larsen, A, Muxen, M., & Wilson, M. (1985).

Families: What makes them work. Los Angeles: Sage Publications.

Olson, D., Portner, J., & Lavee, Y. (1985). FACES III. St Paul, Minnesota: Family Social

Science University of Minnesota.

Olson, D., Portner, J., & Lavee, Y. (1987). Family Adaptability and Cohesion Evaluation
Scales UL In N. Fredman, & R. Sherman (Eds.), Handbook of measurement for
marriage & family therapy (pp. 180-182). New York: Brunner Morel.

Olson, D., Russell, C., & Sprenkle, D. (Eds.). (1989). Circumplex Model - Systemic

assessement and treatment of families. New York. The Haworth Press.

Ortega, F. (s.d.). Impacto de la enfermedad en la familia. Consultado a 29 de Maio, 2004,
Universidade do México, Departamento de Medicina Familiar, Web site:

http://www.facmed. unam.mx/deptos/familiar/atfm111/revisionclinica. html.

Pais-Ribeiro, J. (1998). Psicologia e saiide. Lisboa: ISPA.

Pestana, M., & Gageiro, J. (2000) Andlise de dados pave ciéncias sociais: A
complementaridade do SPSS (2° ed.). Lisboa: EdigGes Silabo.

94



Dinfimicas Familiares na Polineuropatia Amiloidética Familiar

Petrie, K. & Moss-Mortis, R, (1997). Coping with chronic illness. In A. Baum, S, Newman,
J. Weinman, R. West, & McManus (Eds.), Cambridge handbook of psychology, health
and medicine (pp. 84-87). Cambridge: University Press.

Pinho e Costa, P. (1976). Polineuropatia amiloidética familiar. Boletim do Hospital, 1(1), 71-
75.

Pinho e Costa, P. (1986). A substdncia amildide na polineuropatia amiloiddtica familiar.

Porto: s/ed.

Reis, J. (1993). Construgiio e modificagfo das significagBes ansidgenas em processo de satde
e de doenca. Andlise Psicolégica,4 (2° vol.), 575-589.

Reiss, D. (1981). Crisis and the development of the family paradigm. In D. Reiss, The
Jamily's construction of reality (pp. 173-201). Cambridge: Havard University Press.

Relvas, A. (1999). Conversas com familias. Porto: EdicSes Afrontamento.

Relvas, A (2000). O ciclo vital da familia - Perspectiva sistémica (2" ed.). Porto: EdicGes

Afrontamento.

Rolland, J. (1995). Doenga crénica ¢ o ciclo de vida familiar. In B. Carter, & M. McGoldrick
(Eds.), As mudangas do ciclo vital da familia (2 ed.) (pp. 373-392). (M. Verissimo,
Trad.). Porto Alegre: Artes Médicas (obra original publicada em 1989).

Rosenblatt, P. (1994). Metaphors of family systems theory: Toward view constructions. New
York: The Guilford Press.

Rowland, R. (1998). A familia portuguesa: Continuidade ¢ mudanga. In J. Letria, Actas doV
Curso Internacional de Verdio de Cascais (pp. 29-49). Cascais: Cimara Municipal de

Cascais.

95



Dinfmicas Familiares na Polineuropatia Amiloidética Familiar

Sampaio, D. (1998). Que familia?. In J. Letria, Actas do V Curso Internacional de Verdo de
Cascais (pp. 103-114). Cascais: Cimara Municipal de Cascais.

Sampaio, D., & Gameiro, J. (1998). Terapia familiar (4° ed.). Porto: EdigGes Afrontamento.

Santos, C., Pais-Ribeiro, J., & Lopes, C. (2003). Qualidade de vida do familiar/cuidador do

doente oncolégico. Psicologia: Teoria, Investigacdo e Prdtica, 1,1 15-131,

Saraceno, C. (1997). Sociologia da familia. Lisboa: Editorial Estampa.

Sequeiros, J. (1996). Aconselhamento genético e teste preditivo na Doenga de Machado-
Joseph. In J. Sequeiros, O feste preditivo da Doenga Machado-Joseph (pp. 97-112).
Porto; IBMC.

Simdes, M. (1994). Investigagdes no dmbito da Aferi¢do Nacional do Teste das Matrizes
Progressivas de Raven (M.P.C.R). Dissertagio de Doutoramento apresentada a
Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo da Universidade de Coimbra.

Coimbra.

Skolnick, A. (1993). Changes of heart: Family dinamics in historical perspective. In P.
Cowan, D. Field, A.Skolnick, & G. Swansen (Eds.), Family, self and society (pp.

43-68). New Jersey: Lawrence Earlbaum Associates.

Stanton, A., Collins, C., & Smorowski, L. (2001). Adjustment to chronic illness: Theory and
research. In Baum, T., Reverson, & J. Singer (Eds.), Handbook of Health Psychology
(pp. 387-403). Mahwah: Laurence Erlbaum Associates.

Suhr, 0., Herlenius, G., Friman, S., & Ericzon, B. (2000). Liver transplantation for hereditary
transthyretin amyloidosis. Liver Transplantation, 6 (3), 263-276.

96



Dindmicas Familiares na Polincuropatia Amiloidética Familiar

Vetere, .A. (1987). General system theory and the family: A critical evaluation. In A.Vetere,
& A. Gale (Eds.), Ecological studies of family life (pp. 18-33). New York: Jonh Wiley

and Sons.
Walsh, F., & Olson, D. (1989). Utility of the Circumplex Model with severely dysfunctional

family systems. In D. Olson, C. Russell, & D. Sprenkie (Eds.). Circumplex Model -

Systemic assessement and treatment of families. New York. The Haworth Press.

Zimmerman, R. (2001). Family policy - Constructed solutions to family problems. London:

Sage Publications.

97



APENDICES




APENDICE A

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO PARA O GRUPO CLINICO



Questiondrio Sécio-Demografico

1. Sexo
Feminino
Masculino

2, Nivel de Escolaridade

Sem Escolaridade

1-4anos

5-6anos

7 - 9 anos

10 -12 anos

Nivel Superior
Bacharelato
Licenciatura

3. Estado Civil
Solteiro
Casado
Divorciado
Viavo

Unido de Facto

4. Tem Filhos?

Sim

Niao

S.Pretende Ter Filhos?

Sim

Néo

6. Constituiciio do Agregado Familiar:

7. Data de Diagnéstico da Doenca:

8. Data de Inscri¢do para Transplante:

Nimero de Ordem:

Idade:

Nuamero de Filhos

Quantos?




APENDICE B

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO PARA O GRUPO DE COMPARACAO



1. Sexo
Feminino
Masculino

2. Nivel de Escolaridade

Sem Escolaridade

1 -4 anos

5-6anos

7 -9 anos

10 -12 anos

Nivel Superior
Bacharelato
Licenciatura

3. Estado Civil
Solteiro
Casado
Divorciado
Viavo

Unifo de Facto

4. Tem Filhos?

Sim

Nio

5.Pretende Ter Filhos?

Sim
Nio

Questiondrio Socio-Demografico

6. Constituiciio do Agregado Familiar:

Nimero de Ordem:

Idade:

Nimero de Filhos

Quantos?

7. Tem alguma doenga crénica ou genética? Sim

Nio




APENDICE C

CONSENTIMENTO INFORMADO



Consentimento Informado

Data:

Eu,

declaro ser maior de 18 anos e ter concordado, voluntariamente, em participar no projecto de
investigagdo conduzido por Carla Rodrigues, finalista do Curso de Psicologia Clinica da
Universidade Fernando Pessoa (Porto).

Esta investigacfio tem como objectivo identificar algumas variaveis psicossociais que
possam estar relacionadas com a estrutura familiar,

A tarefa especifica que vou executar requer o preenchimento de um questionério sobre
a opinifo que tenho acerca da minha familia, antecedido pela recolha de alguns dados
pessoais.

Confirmo que Carla Rodrigues me explicou a tarefa a executar, informou-me que
posso desistir de participar na investigagio em qualquer momento sem estar sujeito a nenhum
tipo de prejuizo ou penalizagdo; disponibilizou-se para responder a quaisquer questdes acerca
do procedimento de investigagdo; assegurou que qualquer informaciio que lhe seja fornecida

serd confidencial e usada para fins de investigag#o.

Assinatura do Investigador Assinatura do Participante




APENDICE D

ALPHA DE CRONBACH PARA O GRUPO CLINICO



Correlagiio Correlagiio Item-Total Valor de Alpha
Item M Dp Hem-Total Sem o Item Sem o Item

Ttem 1 3,4667 14077 0,526%* -0,425% 0,7516
Ttem 2 2,9000 1,2134 0,473%% 0,300 0,7453
Ttem 3 3,8333 1,2341 0,256 0,086 0,7486
Ttem 4 3,3333 1,2954 0,720%% 0,593+* 0,7424
Item 5 4,1000 1,1250 0,784%* 0,711 %% 0,7497
Ttem 6 2,5333 1,3578 502%¥ 0,311 0,7484
Ttem 7 3,6000 1,4044 0,570 0,415% 0,7529
Item 8 2,9667 0,9643 0,306 0,156 0,7487
Item 9 3,8333 1,2058 0,096 0,592 0,7558
Ttem 10 2,4067 1,3322 0,441%* 0,244 0,7520
Item 11 4,1667 1,2058 0,554%% 0,797%* 0,7405
Hem 12 1,8667 1,1366 0,427% 0,260 0,7435
Item 13 3,5667 1,4065 0,628%+# 0,485%* 0,7538
Item 14 2,3000 1,1492 0,275 0,092 0,7480
Item 15 3,1000 1,3222 0,631%* 0,499 0,7436
Item16  3,1333 1,5698 0,563+ 0,351 0,7301
Item 17 3,6333 1,2994 0,571 %% 0,429 0,7262
Item 18 1,6333 1,0981 0,524%* 0,377* 0,7439
Ttem 19 4,8333 0,4611 0,236 0,174 0,7490
Item 20 1,9000 1,2415 0,695%% 0,567+ 0,7380
Item 21 4,5000 0,9377 0,309 0,044 0,7401
Item 22 3,6333 1,1250 0,618%+% 0,481%* 0,7503
Item 23 3,9667 1,0334 0,515%% 0,249 0,7379
Item 24 3.4000 1,1326 0,725%% 0,61 5% 0,7407
Hem?25  3,1000 0,9595 0,964%* 0,211 0,7731
Ttem26  2,1667 1,2617 0,978%* 0,105 0,7526
Tiem?27  4,3000 0,8769 0,483%% 0,257 0,7553
Item 28 2,9333 1,1427 0,629%* 0,492%% 0,7552
Item 29 4,0667 0,8277 0,461 %% 0,246 0,7631
Hem30  3,4667 1,1666 0,665%* 0,534%* 0,7413
Item 31 4,5667 0,6261 0,696%* 0,584 %% 0,7491
Ttem 32 2,3333 0,9942 0,492%% 0,352 0,7464
Ttem 33 4,6667 0,6609 0,982%% 0,005 0,7504
Tiem 34 2,9667 0,9643 0,633%* 0,522%% 0,7408
tem35  4,0667 0,8683 0,54 1% 0,330 0,7508
Item 36 3,8000 1,3493 0,586%* 0,409% 0,7326
Tiem 37  3,9667 1,1290 0,602%* 0,331 0,7373
Ttem 38 3,5333 1,3830 0,190 -0,039 0,7703
Item 39 4,9000 0,3051 0,364* 0,285 0,7510
Item 40 3,7000 1,29035 0,373% 0,170 0,7543
Valor de Alpha: 0,7527
Valor de Alpha Estandardizado: 0,7534




APENDICE E

ALPHA DE CRONBACH PARA O GRUPO DE COMPARACAO



Correlagdo Correlagio Item- Vaior de Alpha
Ttem M DP Item-Total Total Sem o Item Sem o Item

Item 1 3,6667 0,9589 0,530%* 0,014 0,8349
Ttem 2 2,9000 1,0619 0,552%* 0,299 0,8351
Item 3 3,5333 1,2521 0,708** 0,604** 0,8261
Ttem 4 3,3667 1,0981 0,468*+* -(1,535%# 0,8321
Ttem 5 3,5333 1,0417 0,563%* 0,453* 0,8320
Htem 6 2,4000 1,1017 0,407* 0,328 0,8269
Ttem 7 3,9333 1,2576 0,613%* 0,486%* 0,8253
Item 8 3,1333 0,6814 0,564** -0,452% 0,8471
Ttem 9 3,7657 1,2229 0,704** 0,601 0,8265
Item 10 2,5000 0,8610 0,790*#* 0,332 0,8294
Htem 11 4,2667 1,0148 0,897+ 0,864** 0,8218
Item 2 1,4333 0,6789 0,445% 0,080 0,8344
Item 13 3,7333 1,3629 0,769%* 0,672 0,8245
Item 14 2,7000 0,74997 0,562%* -0,070 0,8425
Item 15 3,2000 0,7611 0,550%* 0,470%* 0,8332
Item 16 3,2000 1,2972 0,456% 0,440* 0,8260
Item 17 3,2667 1,3374 0,656%* 0,520%= 0,8329
Ttem 18 2,2000 i,2149 0,548%* 0,259 0,8347
Item 19 4,4667 0,6814 0,544** 0,473*%* 0,8327
Ttem 20 2,2333 0,9353 0,624%# 0,456* 0,8346
Ttem 21 4,4333 0,6261 0,511%* 0,433 0,8313
Item 22 3,6667 0,8442 0,562%* 0,412# 0,8362
Ttem 23 3,9333 0,9803 0,701%* 0,252 0,8367
Item 24 3,3667 0,8087 0,649%* 0,524+ 0,8331
Item 25 3,1333 1,0080 0,542** 0,175 0,8362
Ttem 26 2,2067 0,9803 0,508%% 0,318 0,8397
Item 27 4,0667 1,0807 -0,325 0,344 0,8285
item 28 3,3000 0,8367 0,575%* 0,429*% 0,8387
Jtem 29 41,3667 0,7645 0,500%* 0,702%* 0,8302
Ttem 30 3,7333 0,9803 0,646** 0,489%* 0,8288
Item 31 4,5333 0,6288 0,232 0,311 0,8362
Tiem 32 2,7667 1,0063 0,529%= 0,338 0,8368
{tem 33 14,3667 0,7184 0,100 0,425* 0,8329
Ttem 34 3,4000 0,9322 0,718%* 0,591%* 0,8374
Item 35 4,1667 0,6989 0,662%* 0,307 0,8322
Ttem 36 3,8667 0,9732 0,416% 0,214 0,8346
Item 37 4,1000 0,8847 0,507%* 0,371* 0,8353
Item 38 3,5000 1,0422 0,055 -0,175 0,8497
Ttem 39 4,8667 0,3457 0,616%* 0,569+ 0,8343
Item 40 3,3000 0,9523 0,214 0,002 0,8421
Valor de Alpha: 0,8373

Valor de Alpha Bstandardizado: 90,8334
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ANEXO A

DIMENSAO COESAO
(Olson, Russel, & Sprenkle, 1989, p. 47)



1.Vinculo Emocional

2.Bnvolvimento
Familiar

3 Relacionamento

Conjugal

4 Relacionamento
Pais-Filhos

5.Limites Internos

6. Tempo
(Fisico e Emocional)

7.Espaco

(Fislco e Emocional)

8.Tomada de Decisiio

9.Limites Externos

10.Amigos

11.Intercsses

12. Actividades

Coesiio Familiar

Desmembrado Desligado Enredado Muito Enredado
Extrema separagio Separagiio emocional,  Proximidade emocional,  Extrema proximidade
emocional; lacuna de pouca proximidade; algwmna separagio; emocional, pouca
lealdade familiar lealdade familiar legldade para com as separagio; lealdade
ocasional expectativas familiares para com as
necessidades familiares
Baixo envolvimento ou  Envolvimento aceitdvel, Fnfase no envolvimento, Envelvimento elevado;
interacgfio; promogo da distAncia  permissfio da distfincia fusfio, alta
sensibilidade afectiva pessoal; alguma pessoal; enicorajamento e dependéncia, alta
pouco frequente sensibilidade afectiva sensibilidade paraas  sensibilidade afectiva ¢
inferacges afectivas controlo
Alta separagfio Separagdo emocional,  Proximidade entocionat  Extrema proximidade,
emocional; alguma proximidade; fusfio; separagiio
proximidade limitada limitada
Barreiras geracionais Barreiras geracionais Barreiras geracionais Sem barreiras
rigidas; baixa evidentes; alguma evidentes; elevada geracionais;
proximidade proximidade proximidade proximidade excessiva
Dominio da separagiio  Maior separagfio do que  Maior proximidade do Dominio da
proximidade que separagio proximidade
Maximizagio do tempe  Tmporténeia do tempo Importéncia do tempo  Maximizagio do tempo
4 parte; raramente para si proprio juntos; tempo para si juntos; pouco tempo
passam tempo junfos proprio permitido para si proprio
permtitido
Senstbilidade e Sensibilidade para Partilha do espago Permissfio de pouco
necessidade da espagos separados; familiar; respeito pelo espago privado
existéneia de espagos partitha do espago espago privado
separados familiar;
Tomada de decisfo Tomada de decisfio Sensibilidade para As decisBes sujeitam-
individual (oposigfio) individual mas com decistes arficuladas se ao0s desejos de todo
possivel articulagfio 0 grupo
Essencialinente com o Mais centrado no Mais centrado no interior  Essencialmente com o
foco no exterior da exterior do que no do que no exterior da foco no interior da
familia interior da famflia familia familia
Amigos de cada um Amigos de cada um Amigos de cadaum  Preferéneia por amigos
vistos individualmente  raramente partiliados  partilhados com a fammilia  da familia; amigos
com a famflia individuais limitados
{nteresses dispares Titteresses separados Alguns interesses em Seguem-se os
comum interesses comuns
Essencialmente Mais actividades Mais actividades Actividades separadas

aciividades separadas

separadas do que
partilhadas

partilhadas do que
separadas

vistas como desleais




ANEXOB

DIMENSAO ADAPTABILIDADE
(Olson, Russel, & Sprenkle, 1989, p. 48)



Adaptabilidade Familiaxr

Rigido Estruturado Flexivel Muito Flexivel
1.Lider (Controlo) Lider auforitério; pais Principalmente Lideranca igualitéria  Lideranga limitada cu
altamente autoritario mas com mudangas fluidas  errdtica; insucesso do
controladores também existe controlo parental
lideranga igualitiria
2.Disciplina (apenas pata
familias) Autocratica; Algo democrdtica;  Geralmente { aissez-faire,
consequéncias rigidas; consequéncia democratica, consequéneias
néo compassiva previsivels, raramente  consequéncia inconsistentes; muito
compassiva negociadas; algo compassiva
compassiva
3.Negociagio
Negociagdes limitadas, Negociagles Negociagdes flexiveis; Negociagdes
impostas pelos pais estruturadas; decisdes  concorddncia acerca  intermindaveis, decistes
tomadas pelos pais das decistes impulsivas
4. Papéls
Barreiras geracionais  Barreiras geracionais  Barreiras geracionais Sem barreiras
rigidas; baixa claras; alguma claras; alta geracionais;
proximidade pais- proximidade pais- proximidade pais-  proximidade excessiva
fithos filhos fithos pais-fithos
5Regras
Regras imutiveis; Poucas alteragfes nas  Algumas alteragGes nas  Alteragbes frequentes
regras estritamente regras, regras regras, regras 1as regras; regras
cunpridas firmemente cumptidas flexivelmente inconsistentemente
cumpridas cumpridas




ANEXO C

DIMENSAO COMUNICACAO
(Olson, Russel, & Sprenkle, 1989, p. 48)



1.Capacldade de Escuta

2.Capacidade de Falar

3.Revelaciio do Self

4.Clareza

5.Continuidade/Caminho

G.Respeito e Cuidado

Comunicac¢fio Familiar

Baixa d——  Facilitagdo — Alta

Empatia e escufa atenta
raramente evidentes

Raramente fala para si;
fala sempre para 0s
oufros

Pouca discusséio de si
proprio, dos seus
sentimentos e relagfes

Inconsisténcia e/ou falta
de clareza das
mensagens verbais;
incongruéneias
frequentes entre as
mensagens verbais ¢ nio
verbais

Pouca continuidade do
contefido; & paries e
comportamentos nédo
verbais irrelevantes,
mudangas de topico

frequentes ¢ irrelevantes

Falta de respeito pelos
sentimentos ou
mensagens dos outros;
atitude de desrespeito e
depreciagiio

Empatia e escuta atenta ds Empatia e escuta activa sempre
vezes evidentes evidentes

Uma vezes fala para si e outras  Fala sempre de si; raramente
para os oufros fala dos outros

Alguma discussfio de si, dos  Discusstio aberta de si, dos seus
seus sentimentos e relagdes sentimentos e relag@es

Algum grau de clareza mas nfio Mensagens verbais mmiito

consistente no fempo ou em claras; geralmente hé
todos os membros; algumas  congruéneia entre as mensagens
mensagens verbais e nfio verbais e as mensagens nio
verbais incongruentes verbais
Alguma continuidade mas nfio E seguido um caminho
consistente no tempo e com o0s consistente, com poucos &
cutros membros; alguns a paries ou comportamentos 1o
partes e comportamentos nfo verbais irrelevantes;
verbais irrelevantes; mudangas  comportamentos néo verbais
de tépico nflo apropriadas facilitativos, mudangas de
topico apropriadas

Algum respeito pelos outros Respeito pelos sentimentos ¢
mas nfio consistente no tempo e mensagens dos ouiros
em todos os membros; algumas

mensagens incongruentes




ANEXO D

CICLO VITAL DA FAMILIA

(Carter, & McGoldrick, 1982, cit. in Relvas, 2000, p. 20)



Estadio

Processo Emocional de Transigfo

Mudangas de Segunda Ordem Necessdrias
a0 Processo de Desenvolvimento

1. Entre Familias: o jovem  Aceitagfo da separagfio pelos pais-tithos

adulto independente

2. Jungiio de Familias pelo Compromisso com 0 nove sistema

Casamento

3. Familias com Filhos
Pequenos

4, Familias com Filhos
Adolescentes

5. Satda dos Filhos

6. Ultima Fase da Vida
Adulia

Accitagio no sistemas dos membros da
nova geragio

Flexibilizagio dos limites familiares de
modo a aceitar a independéncia dos filhos

Aceita¢io de miltiplas entradas e saidas no
sistema

Aceitacio da
geracionais

mudanga  dos  papéis

= Mudanga das

= Recentragio nos

= Necessidade de

= Diferenciagio do self em relagio &

familia de corigem;

»  DPesenvolvimento de relagles intimas

COIfl N parceiro;

= Esiabelecitnento de wma identidade no

mundo laboral;

=  Formacdo do novo sistema conjugal,
=  Realinhamento das relagles com as

familias de origem ¢ 0s amigos de modo a
incluir o cnjuge;

= Ajustamento do subsistema conjugal:

criar espago para o(s) filko(s);
Assumir papéis parentais;

= Realinhamento das relages com as

famflias de origem a fim de nelas incluir os
papéis parentais e os avos;

rclagBes  pais-filhos;
possibilitar aos filhos as entradas e saidas
no sistemna;

aspectos da vida
conjugal da meia-idade e das carreiras
profissionais;

= Inicio da fungio de suporte 4 geragio

mais velha;

»  Renegociagiio do subsistema conjugal

como diade;

»  Desenvolvimento de relages adulfo-

adulto entre os jovens ¢ 0s pais;

= RenegociagHo das relagles para incluir os

patentes por afinidade e os netos;
fidar com as
incapacidades ¢ a morte dos pais {avos),

=  Manutencfo dos interesses préprios efou

do casal; exploragic de novas opgdes
familiares ¢ sociais;

= Papel de destaque da geragfio intermédia

(filhos);

*  Aceitagio da experiéncia e sabedoria dos

mais velhos; suporte da geracdo mais vetha
€I super-proteceio;

= Acecitagfio da perda do cOnjuge, irmfos ¢

outros da mesma geracio; preparagio para
a morle; revisfo ¢ integragio da vida
prépria;




ANEXOE

ESCALA DE CLASSIFICACAO DO NIVEL SOCIO-ECONOMICO

(Simdes, 1994)



Nivel Sacio-Econdmico

Profissfio/Nivel de Escolaridade

Baixo

Médio

Alto

Trabalbadores assalariados, por conta de outrem, {rabalhadores nfo
especializados da indistria e da construgfio civil, empregados de balcio de
pequeno comércio, continuos, cozinheiros, empregados de mesa; empregadas
de limpeza, pescadores, rendeiros, irabalhadores agricolas, vendedores
ambulantes, trabalhadores cspecializades da  industria  (mecfinicos,
electricistas), motoristas; até ao 8° ano de escolaridade

Profissionais técnicos intermédios independentes, pescadores proprietarios de
embatcagles, empregados de escritdrio, de seguros e banchrios; agentes de
seguranga, contabilistas; enfermeiros, assistentes sociais; professores do
ensino primdrio e secundério; comercianies e industriais; do 9° ao 12° ano de
escolaridade; curse médio ¢ superior

Grandes proprietarios ou empresirios agricolas, do coméreio e da industria;
quadros superiores da administragio pablica, do coméreio, da indistria ¢ de
servicos, profissdes liberais (gestores, médicos magistrados, arquitectos,
engenheiros, economistas, professores do ensino superior); arfistas; oficiais
superiores das forgas militares e militarizadas; pilofos de aviagio; do 4° ano
de escolaridade (de modo a incluir grandes proprietdrios ¢ empresarios) a
licenciatura, mestrado on doutoramento.
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Data:

Ex™ Prof Dr. Roma Torres

No ambito da Licenciatura em Psicologia Clinica (Universidade Fernando
Pessoa - Porto) e sob orientagio da Mestre Luisa Rolim Sim&es da Cunha, estou a
desenvolver um projecto de investigagio subordinado ao tema "Dindmicas Familiares
na Polineuropatia Amiloidética Familiar”, com o objectivo de verificar se existem
diferengas entre a estrutura familiar de doente com Polineuropatia Amiloidotica
Familiar e a popula¢io em geral., assim como avaliar algumas varidveis psicossociais
que estejam associadas 4 estrutura familiar de doentes com Polineuropatia Amiloidética
Familiar e de que forma ocorre essa relagdo .

Assim, solicitamos a sua disponibilidade para autorizar a utilizagiio do
instrumento "Family Adaptability and Cohesion Scale" (adaptado para Portugués pelo
Prof. Dr. Roma Torres).

Desde ja agradego a atengéo dispensada a este pedido e informo que teremos o

prazer de o informar dos resultados, assim que a investigacdo seja finalizada.

Com os methores cumprimentos,

cea¥e mnfi cogoeie modoscaes

Declaro que autorizo a utilizagdo do FACES 11I na investigago subordinada ao
tema "Dindmicas Familiares na Polineuropatia Amiloidética Familiar", levada a cabo

por Carla Rodrigues, sob orientagio da Mestre Luisa Rolim Simdes da Cunha.
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InstrugGes

Nas folhas seguintes, ird encontrar véarias afirmagSes sobre familias. Leia cada uma das

afirmagdes cuidadosamente e responda de acordo com a opini&io que tem da sua familia.

Para isso, assinale com uma cruz (X) no rectingulo que corresponde a resposta escolhida.

Escolha 1 se a afirmagfo se aplicar "nunca ou quase nunca".
Escotha 2 se a afirmag#o se aplicar "uma vez por outra".
Escolha 3 se a afirmag#o se aplicar "algumas vezes".
Escolha 4 se a afirmag#o se aplicar "frequentemente”.

Escolha 5 se a afirmagfio se aplicar "sempre ou quase sempre".

Assinale apenas uma resposta para cada frase.

Néo existem respostas certas nem erradas. Lembre-se que o que & importante é a sua opinido.,

por isso, niio tente responder de acordo com o que outros membros da familia responderiam.

Obrigado pela sua colaboragfio!



FACES II1
(Olson, Portner, & Lavee, 1985; Versfio Portuguesa: Curral et al., 1987)

Data;
Idade; Sexo;
1 2 3 4 5
Nunca Uma Vez  Algumas  Frequente- Sempre
ouQuase por Outra Vezes mente ou Quase
Nunca Sempre

Comece por descrever a sua familia;

1 Os membros da familia pedem ajuda uns aos

outros.

2 Pararesolver os problemas sdo seguidas as
sugestdes dos filhos.

3 Aprovamos os amigos de cada um dos
membros da familia.

4  Osfilhos tém uma palavra a dizer no que diz
respeito 4 sua educacdo.

5 Gostamos de fazer as coisas com a nossa
familia mais chegada.

6  Nanossa famflia ha diversas pessoas que
mandant.

7 Os membros da familia sentem-se mais
préximos entre si do que com os de fora.

8 A nossa familia muda na sua maneira de
resolver as coisas,

9 Osmembros da familia gostam de ocupar o
tempo livre uns com os outros.

10 Pais e filhos discutem os castigos em
conjunto,

11 Os membros da familia sentem-se muito
proximos uns dos ontros.

12 Na nossa familia quem toma as decistes sfio
os filhos,

13 Quando por qualquer razfo a familia se refine,
toda a gente est presente,

14 Na nossa familia as regras mudam.

15 Facilmente nos ocorrem coisas para fazer
enquanto familia em conjunto,

16  Trocamos entre nds a responsabilidade das
tarefas domésticas.

17 Nas suas decisdes os membros da familia
consultam-se uns a0s outros.

18 X dificil dizer ao certo quem manda na nossa
familia,

19 A unifio familiar € muito importante.

20 B dificil precisar quem faz cada uma das
farefas domésticas principais,
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