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Anédlise  (EIIPEIGEREERN das estratégias de Coping, da

Qualidade de Vida e das Forcas Familiares em sujeit o0s

portadores de Paramiloidose

Resumo: O presenteestudo tem por objectivo a analise da
percepcéo das estratégiascdping da qualidade de vida e da resiliéncia
familiar numa amostra composta por pessoas podadode
Paramiloidose (grupo 1) e por pessoas nao portadmdaramiloidose
(grupo 2). A amostra clinica (N=30) foi recolhidgartir do Centro de
Estudos e Apoio a Paramiloidose, enquanto a amakirgrupo de
comparagdo (N=34) foi recolhida junto da populaggeral. Os
instrumentos utilizados foram as Escalas de avi@iggssoal orientadas
para a crise em familia (F-COPES — McCubbin, La&edlson, 1981
cit. Olson et al., 1985, versdo NUSIAF — SistémR@07), o inventario
Qualidade de Vida (QV — Olson & Barnes, 1982, @ison et al., 1985,
versao NUSIAF — Sistémica, 2007) e o Questionaiéarcas Familiares
(QFF — Melo & Alarcdo, 2007). Foram também utilizad um
Questionério Socio-Demografico, uma Ficha de Dadosiplementares
e para a amostra clinica um Questionario especiéilaivo a doenca,
para assim termos uma maior compreensdo da realuiasl portadores
de ParamiloidoseOs resultados revelaram diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos ao nivelFdanilia e Conjugalidade
(QV), da auto-percepcdo de saud@V), da percepcdo daBorcas
Familiares (QFF) e daMobilizacdo de Apoio FormalF-COPES)Nao
foram encontradas diferencas de relevo no que afipeito ao indice
global do F-COPES.

Palavras-chave: Paramiloidose, Estratégiasafeng Qualidade
de vida, Resiliéncia Familiar.

Perception analysis on Coping strategies, Quality o f life and

Familiar forces on individuals with Familial Amyloi d

Polyneuropathy

Abstract: The aim of this review is to analyse the perceptd
coping strategies, quality of life and familiasiteence in a group formed
by individuals with Familial amyloid polyneuropathygroup 1) and by
non-familial amyloid polyneuropthy individuals (gne 2). The clinical
sample (N=30) was collected from the Center of istuénd support to
Familial amyloid polyneuropathy, while the contgobup sample (N=34)
was taken from the population in general. The uménts used in this
review were the Personal evaluation scales direitddmilies in crisis
(F-COPES — McCubbin, Larsen &Olson, 1981 cit. Olstral., 1985,
adapted by NUSIAF — Sistémica, 2007), the inventorQuality of life
(QV — Olson & Barnes, 1982, cit. Olson et al., 19&&lapted by
NUSIAF- Sistémica, 2007) and the Questionnaire amiiar Forces
(QFF — Melo & Alarcéo, 2007). A social-demographigestionnaire, a
bookmark of complementary data and a specific quesire related to
the disease itself were also used so that it cbalgossible to have a
better understanding on the familial amyloid polyropath
individuals'reality. The results showed significadifferences between
the two groups to what concerfi@mmily and conjugality(QV), self-
perception of healtHQV), perceptionof family strenghts(QFF) and
Formal support mobilization(F-COPES). There were not significant
differences to what concerns the total scale oFH@OPES.

Key words: Familial Amyloid Polyneuropathy, Copistrategies,
Quality of life, Familiar resilience.
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Introducéo

Este estudo insere-se no @mbito de um projectowstigacdo amplo
realizado por um grupo de alunos do Mestrado latbgrem Psicologia
Clinica, que tem por base a andlise da percepgesiatégias deoping
da qualidade de vida e das forcas familiares, namastra da populagéo
portuguesa. A nivel particular, o estudo visa amalio impacto de uma
doenca crénica, a Paramiloidose, a partir da camgfarde duas amostras,
uma clinica e outra de comparagédo (sem a presangaethca).

Reconhecendo a importdncia da necessidade de nsajoorte
empirico acerca de uma doenca tipicamente portagugenética,
degenerativa e incurdvel que abala toda a unidadglidr, de nome
Polineuropatia Amiloidotica Familiar, pareceu-nogportante realizar um
estudo exploratdrio para melhor compreendermosardimensao familiar,
a problematica desta patologia, tantas vezes igaocoa desconhecida. De
ressalvar que, embora os constructos cdping qualidade de vida e
resiliéncia familiar sejam medidos numa dimensamilfar, os grupos
referem-se aos sujeitos respondentes. A nossaagmndintenta ilustrar o
impacto desta doenga, abrindo caminhos para futimasstigacbes e
fomentando uma reflexdo acerca de possiveis liddastervencao.

| — Enquadramento conceptual
1.1. A doenca crénica

A doenca crdnica €, nos dias de hoje, um grandeidesuscitando a
atencdo e o interesse da Medicina e das Ciéncigauaide. A sua definicdo
esta alicercada numa designacao genérica que abdaegcas prolongadas
no tempo, que “afectam profundamente a vida dosvidubs e a
intervencdo médica visa mais o controlo dos sinfod@ que a sua cura”
(Fonseca, 2006 cit. Sousa, Mendes, & Relvas, 200171).

E incontestavel o impacto que a doenca cronican@rfamilia, pois
atinge o seu funcionamento, equilibrio, exiginddatoma reorganizacdo de
funcdes e papéis (Sousa, Mendes, & Relvas, 200&3taDforma, pode
constatar-se que “ninguém adoece sozinho”, ista éloenca cronica é
encarada como algo que acontece e influencia n&ode@&nte, como o seu
meio familiar, sendo que “uma accdo em qualquedasses niveis afecta,
em simultaneo, os outros sistemas” (Sousa, Me&dRelvas, 2007, p. 25).

Gongora (2002) refere que os problemas/impactos ajudnenca
cronica tem na familia podem ser agrupados encatgyorias: estruturais,
processuais, emocionais/cognitivos.

Os impactos estruturais relacionam-se com a rigaiifio de papéis e
funcdes que ocorrem na interaccao familiar. Janpmdtos processuais tém
a ver com a dificuldade em compatibilizar os cuafadelativamente a
doenca e as necessidades evolutivas da familiaenctr o risco, por
exemplo, de limitagBes na socializa¢éo e na autmaméo na adolescéncia.
Estas necessidades ndo podem ser descuradas nemvidass pelas
exigéncias da doenca. Por sua vez, os impactos i@ma@scognitivos
relacionam-se com as alteragcbes da resposta erabcencognitiva,

constituida por uma miscelanea de sentimentos mteaci@dade, impoténcia
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ou depresséo, como resposta & impossibilidadesdi/ee a doenca.

O Modelo Biopsicossocial preconizado por Engel 719Git. Reis,
1998) tem em conta os factores bioldgicos, psi¢obdge sociais do doente
e ndo apenas o0s aspectos fisicos. Considera a@rmtayaicdes, as emocgoes,
0s comportamentos das pessoas (dimensdo psicQléogicas seus
comportamentos em relacdo a familia, aos amigesciedade (dimensao
social). Nesta abordagem, € valorizado o contextoiak e cultural,
focalizando-se também nas competéncias pessoaisiassdos pacientes,
bem como na sua participacéo activa na prestaggouidados de saude.

No ambito do Modelo Biopsicossocial, a compreereéatervengéo
em casos de doenga biomédica espelham o ModeléntiistEcoldgico
defendido por Gdngora, no qual estdo representadpaciente e o seu
problema de salde, os servicos assistenciais, didfaama rede social. O
triangulo é envolvido pelo marco social - sisterdasvalores e principios
sociais e culturais (Sousa, Mendes, & Relvas, 2D afravés deste Modelo
Sistémico/Ecologico que surge a ideia preconizamta@ongora (2002, p.
65) de “colocar a doenga no seu lugar”, isto é,addoenca o que ela exige
como, por exemplo, o cumprimento rigoroso do praito¢erapéutico, mas
nao mais do que isso.

Segundo Paul & Fonseca (2001, p. 102) “os prinsipedblemas dos
doentes crénicos sdo habitualmente descritos candosa restricdo, o
isolamento social, a desvalorizacdo Ha e o facto de se tornar uma
sobrecarga para os outros.” Além disso, implica uteatativa de
reorganizacdo da vida propria, bem como estratéggaa lidar com os
sintomas, as consequéncias e o0 ajustamento a dakpEndendo também
dos recursos a que tém acesso — tempo, energlairdin apoio social,
caracteristicas deoping(Paul & Fonseca, 2001).

Importa salientar que a influéncia da doenca néoidireccional, isto
€, também o sistema familiar vai influenciar a pidgvolucdo da doenca,
favorecendo a reabilitacdo (Portugal, 2008). Logo, relacdo entre
profissionais de saude, nomeadamente médicos @qepis, deve assentar
na colaboracdo e ndo na sobreposicdo, articularmiuop de vista
alternativos, ndo descurando a parte somatica ngsicassocial, visando o
sujeito como um todo, com a sua historia familiameividual (Sousa,
Mendes, & Relvas, 2007).

Apoés esta abordagem preliminar do que € uma doendgéca e das
suas implicagdes, torna-se pertinente falar, dedeste grande espectro de
doencas de longa duracéo, de uma doenga tipicameritguesa, de nome
Polineuropatia Amiloidética Familiar, vulgo Paraoiilose.

1.2. Polineuropatia Amiloidética Familiar

“Como uma arvore que atingida no seu tronco, comegecar pela

parte mais afastada dos seus ramos. Assim é a Hardase” (in
http://www.paramiloidose.org/).

Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF), Paraoiilose, “Doenca
dos Pezinhos” ou, ainda, Doenca de Corino de Amrdra@lo termos
equivalentes que designam uma doenca neurolégogtiga e hereditaria,
degenerativa e incuravel que afecta o sistema serperiférico nas suas
vertentes motora, sensitiva e autonémica. A do¢exga surgido antes do
século XV, na Povoa de Varzim, localizada sobretadditoral norte do
pais (Abreu, Reis, & Silva, 2006).

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forcas
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Em 1939, Corino de Andrade, neurologista, obsermpameiro doente
com Paramiloidose que lhe conta que na sua tedrmaPde Varzim, e na
sua familia, existem muitos casos semelhantes if@®m,t 1989). Esse
individuo, pertencente a uma familia de pescadaresiecou por sentir
formigueiros e picadelas nos membros inferioregimgava-se, cortava-se
nas redes de pesca sem se aperceber e era acompetidtiarreias e
emagrecimento acentuado. Esta classificagdo néogedrava em nenhum
quadro clinico até entdo conhecido, fazendo crescewuriosidade do
neurologista. Doze anos depois, em 1952, Corindrdizade descreve, pela
primeira vez na revist®8rain, a Polineuropatia Amiloidotica Familiar do
tipo Portugués. Em 1962, em consequéncia do trabd¢h investigacdo
efectuado, funda o Centro de Estudos de Neuroggdglactualmente
Centro de Estudos de Paramiloidose (CEP).

A doenca propagou-se rapidamente por outras zatrases de fluxos
migratorios e das viagens de pescadores, ao loagoosta portuguesa:
Povoa de Varzim, Vila do Conde, Barcelos, Bragatd?d/ila Nova de
Gaia, Unhais da Serra, Figueira da Foz e Lisbdse enitras (Abreu, Reis,
& Silva, 2006).

Actualmente, ndo se restringe apenas ao terrifgoitugués. Costa
(1986) citando Mahloudijet al (1986), refere que existem 4 tipos de PAF:
tipo | - Andrade ou Portugués, doenca genética, neuroloheraditaria e
com maior expressao mundial; tipo Il - Rukavina Indiana, uma nova
forma de neuropatia amiloidética hereditaria; tijje Van Allen ou Lowa,
com significativas mutac¢des renais; tipo IV - Mejatou Finlandés e
expressa-se COmo uma neuropatia craniana.

A Paramiloidose encontra-se incluida no grande arugpas
amiloidoses hereditarias. Esta doenca resulta de emrn genético,
nomeadamente de “um gene, localizado no cromos&8mgue sofreu (...)
uma mutacédo, passando a transmitir uma informagada Varios 6rgaos
(figado, plexos coroideus, retina) fabricam, emseguiéncia, uma proteina
ligeiramente diferente da normal, com uma simpiesatde um aminoacido
por outro num ponto da sua molécula. E a TTR Met@tnhdicador da
presenca do gene errado, também chamado mutanjeA (TTR Met 30
deposita-se sob a forma de uma substancia anaansabstancia amildide,
em quase todos os tecidos do organismo. O porthal@ene errado pode
desenvolver (...) a Paramiloidose” (Coutinho, 1982)p

E transmitida de pais para filhos, com um risco 5 de
probabilidades de herdar a doenga. A idade deoipictlera situar-se entre
0s 20 e os 40 anos, conduzindo a um desfecho,dddpalez a quinze anos
de sofrimento. Todavia, existem casos de manifastatais tardia, apds os
50 anos e, excepcionalmente, ap6s os 70 (Cost&).18Rjuns aparentes
saltos de geracdo poderdo relacionar-se com aéegist de portadores
assintomaticos (tém o gene mutante mas ainda rdec@a dos sintomas)
ou, ainda, com o facto de o progenitor ter a fotandia de PAF, podendo
esta ser interpretada como envelhecimento natidae(, Reis, & Silva,
2006; Coutinho, 1989).

Costa (1986) refere que a idade de inicio da doéneadencialmente
mais precoce nos homens do que nas mulheres.

As manifestaces da Paramiloidose relacionam-se perda de
sensibilidade, parestesiaperturbacdes motoras e sensitivas dos membros

! parestesias: formigueiros, picadas, dores fulntérsan
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(atrofias musculares) que condicionam a marchaddestes, perturbacoes
oculares (cegueira), perturbacdes gastrointestiftigsreias, obstipacdes)
gue aparecem numa fase inicial, perturbacdes castbalares
(possibilidade de implementacdo gacemake; manifestacbes sexuais
(impoténcia sexual no homem e perda do orgasmo ndhen),
emagrecimento acentuado (Coutinho, 1989).

Os primeiros sintomas surgem ao nivel dos pés,vésrade
formigueiros e paralisias, dai a designacdo deg@odas pezinhos; depois,
acomete as maos e, posteriormente, todos os mersbpesiores (Abreu,
Reis, & Silva, 2006). “Durante muito tempo, sem lquar esperanca de
cura ou tratamento (a ndo ser de suporte e paljatewolui para a morte
apos prolongado periodo @aquexia quer em consequéncia de afeccbes
secundarias quer de perturbacGes da conducédo aaErdlapes, 2003, p.
140).

E de realcar o facto de ser uma doenca altamewtpacitante,
provocando deformacfGes da imagem corporal, taisoc@magrecimento
acentuado, incapacidade motora (acamados, em aadddr rodas, maos
curvadas), alteracGes da pele, diarreias incongaincontinéncia urinaria
e vomitos (Lopes & Fleming, 1996).

Frequentemente, na infancia e na adolescéncia qmegntes
assistiram a doenga num dos progenitores, a lutesopes, assumindo
“papéis de parentificacdo por substituicdo do pmidge doente ou ja
desaparecido, em contextos familiares jA desesidds pela presenca da
doencga” (Lopes, 2003, p. 141). Assim, a doencafgqueresenciada num
dos progenitores pode vir, agora, a ser uma refdigara o proprio e, ainda,
manifestar-se nos seus descendentes.

De acordo com Lopes (2003) existe toda uma solgagasicologica
dos individuos (doentes ou nao) pertencentes did@gndom este tipo de
doenca, definida pela incerteza e a espera quantmeento de eclosédo da
doenca, bem como nos periodos de candidatura eea&acdo do
transplante hepatico; pelo caracter crénico, poisd@nca atinge
progressivamente as esferas familiar, social, iddal, sendo que os
projectos e o trabalho muitas vezes ficam paradedsdo a incapacidade
fisica que a doenca acarreta; pelas consequéneiastddoras da prépria
doencga ao nivel da pessoa (perda de autonomiastatnite social), ao nivel
familiar (lutos frequentes, constante reorganizdad#uliar); pelo caracter de
incurabilidade de que a doenca se reveste que gs&rpa vida destes
pacientes e que leva ao crescimento de sentimerdo® abandono,
culpabilidade (porque nunca me disseram? porgesfithos?), medo de ser
abandonado (divércio, ruptura familiar) e medo epeshdéncia.

Como um naufrago que se tenta agarrar a proa denawio, as
pessoas portadoras de Paramiloidose lutam pela esdlaora sabendo que
mares muito agitados se avizinham. Como se naahega se instalasse um
“corredor de duvidas” gerando incertezas quanti@mo.

O gene andmalo pode ser detectado através de ute Peé-
-Sintomatico (s6 depois dos 18 anos de idade @eraslo resultado pode
demorar quatro meses), enquadrado numa consultgedética, sendo
garantido o apoio psicossocial no periodo que ceemgfe a realizacdo dos
exames e a comunicacdo dos resultados. Contudmswmuieferem viver na
davida do que na certeza de se verem confrontamlosuena doenca, que
poderd aparecer a longo prazo e que eles tdo behe@am (Fleming &
Lopes, 2000).

O Diagnostico Pré-Natal é realizado por amniocentess
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catorze/dezasseis semanas de gravidez e, se tadesidr positivo, € dada

ao casal a possibilidade de decidir se quer ou fager a interrupgéo

voluntaria da gravidez por volta das dezasseters@sn® tempo que medeia
entre a realizagdo do teste aos resultados, entteraupgéo voluntaria da

gravidez e entre esta Ultima e poder engravidammewte, é gerador de
grande ansiedade e incerteza no casal (Basto,.2009undo, o casal vé-se
perante um dilema emocional: o desejo de serenmepaieceio de o feto ser
portador e a responsabilidade de evitar a tran@migenética (Valente &

Lopes, 2009).

O Diagnostico Genético Pré-Implantatério permiteificar se pré-
-embrides, com apenas trés dias, produzidostro, apresentam ou nao a
mutacdo especifica da doenca. Exige o recursonaltgga de Reproducao
Medicamente Assistida. A taxa de sucesso situanse ®s 20 a 25% e
implica custos monetérios muito elevados, sem cdimjmacdo do estado
(Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidosein
http://www.paramiloidose.org/).

A Fertilizacdoin vitro e o Diagndstico Pré-Natal “sdo alternativas
para quem deseja ter filhos sem correr o riscchde transmitir a doenca,
travando assim o fluxo da mutagcéo genética, umaweza doenca ndo salta
geracdes, terminando o risco para a descendéraragundo se é portador”
(Bastos, 2006, p. 19).

Ha algumas das medidas terapéuticas na Paramioiias, embora
nao sejam curativas podem aumentar a qualidadeldelos doentes, como:
o Transplante Hepéatico, Bacemakere a Imunodepuracdo (Abreu, Reis, &
Silva, 2006).

O Transplante Hepatico foi iniciado em Portugalapelnidade de
Transplante Hepético do Hospital Curry Cabral er8213&om resultados
gue trazem alento e coragem, ja que 95% da proteitante é produzida
pelo figado. Até ao momento, consiste na melhoéome tratamento, com
elevada taxa de sucesso (Pena, 2000). Contudoasws avancados hdo se
pode seguir em frente com esta opc¢éo, devido do fse a doenga ja se
encontrar numa fase bastante evoluida. A TTR Metn80 € apenas
sintetizada no figado, mas também nos plexos cauei@ na retina. Logo,
importa salientar que “a doenca ndo é travada, aspetrasada no seu
evoluir” (Santoa & Bastos, 2006, p. 19).

Com o Pacemaker é possivel prevenir paragens cardiacas e morte
subita, assim, ndo funciona como algo curativo deprevencao (Oliveira
2002).

Na Imunodepuracdo, o sangue do doente é filtratvando a TTR
Met 30 através do uso de anticorpos monoclonaissguiégam a proteina
andmala. Através deste método, observou-se a neellde queixas
gastrointestinais (Oliveira, 2002).

Um olhar de esperancga concentra-se, agora, nooerigaico Fx005,
gue estd a testar a capacidade de um medicamerdp mé&x-1006A, para
travar a evolugdo da Polineuropatia Amiloidoticamifiar, sem ser
necessario o recurso ao transplante hepatico. fRalaor comprovar os
resultados, metade dos doentes tomou o medicanee@iooutra metade
tomou capsulas de placebo, sem que doentes e rmé&hobessem quem
toma o qué (um ensaio duplo cego com placdbensa-se que estabilizando
a proteina anémala se impede o aparecimento d#&nalasamildide, que
destr6i os nervos e causa o0 aparecimento dos sietata doenca. O
medicamento esta a ser testado ha cerca de daiseam® resultados seréo
divulgados em Agosto de 2009 (Coelho, 2008).
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A pessoa com Paramiloidose assiste assim a su@dstéo, levando
nao raras vezes ao sentimento de impoténcia fasgaasituacdo actual
(Abreu, Reis, & Silva, 2006). Os familiares, aterpsados com esta doenca,
receiam falar sobre ela como se a mesma fosse gimadsede familia em
gue todos sabem que existe, mas ninguém fala (htsmmming & Lopes,
2000).

Nos dias de hoje, a Medicina ainda ndo conseguiwa@ resposta
objectiva e conclusiva para debelar a doenca. iHdaaum grande trabalho
a desenvolver em termos da consciencializacdolsaiaque o0 psicologo
pode assumir um papel de relevo como motor de sBdicue reflexéo.

A presenca de uma doenca, como a Paramiloidose,mé u
desencadeador d¢ressque podera ter repercussdes ao nivel das eststégia
decopingutilizadas pelo sistema familiar, na percepcaowddidade de vida
e na resiliéncia.

1.3. Estratégias de Coping

E inegavel a associagdo existente na literatuna et conceitos de
stresse coping ja que ocoping se liga “aos modos como as pessoas se
adaptam ou ajustam atres$ (Dill & Feld, 1982, p. 180).

O stress conceito relacional, resulta do desequilibrio reenas
exigéncias ambientais e as capacidades de resmlstaorganismo
(capacidades deoping e varia com o estado psicolégico da pessoa, com a
condicbes ambientais e com a interpretacdo/avaliagdividual que a
pessoa faz da situacdo (Paul & Fonseca, 2001).

Associadas a doenca estdo presentes estratégiaopiley que
auxiliardo o doente, os familiares e a sua red@lspessoal, a lidar com
essa mesma situagao.

Pode definir-seeopingcomo um esforgo cognitivo e comportamental
feito pelo individuo para controlar, reduzir e taleas necessidades internas
e externas criadas por factorsisessanteqBigos, 1994; Bowyer, 1995;
Braenet al, 1994, cit. Fernandes; Ferreira; Almeida, & Cruzp@0 As
estratégias deoping variam ao longo do ciclo vital da familia e estéo
relacionadas com a propria doenca, factores inatisd e socioculturais
(Serra, 1999).

Segundo Lazarus e Folkman (1984) as estratégiammiag podem
ser orientadas para dois objectivos diferentegsalucdo do problema e o
controlo das emocdes. Na resolugédo de problemasjeito pretende, de
uma forma activa, resolver a situacdo que lhe pav®stress no controlo
das emocdes procura diminuir o desconforto emotasofrimento e ndo
necessariamente mudar a situacao.

DelLongis e Newth (1998, cit. Serra, 1999) acresearg dimenséo de
natureza interpessoal que se reporta a forma compessoa lida com os
outros em situacfes gaess

O coping pode ser activo ou passivo. Moping activo, 0s sujeitos
agem de modo a controlar a dor (Jensen, 2001, fTetnal, 1991, cit.
Fernandes; Ferreira; Almeida, & Cruz, 2006), tettaresolver o problema.
No coping passivo, 0s sujeitos adoptam uma atitude passiwao.c por
exemplo, usando medicacdo, tornando-se dependedtss outros,
diminuindo as actividades a fim de reduzir a dengé&n, Turneet al, 1991,

cit. Fernandes; Ferreira; Almeida, & Cruz, 2006)pstrando, nas suas
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respostas, maior nivel de angustia e incapacidadeoping passivo esta
inerente ao evitamento e ao comportamento negativo.

Olson, McCubbin e colaboradores (1983) considerais grupos de
estratégias decoping internas e externas. Na primeira, integram o
reenquadramentcem que a situagao indutora steessé considerada como
um obstaculo a transpor eamaliacdo passivabaseada na crenca de que o
tempo ajuda sempre a resolver o problema. Nastégitia externas de
coping integram oapoio espiritual o suporte sociale amobilizacdo de
apoios formais destacando-se aqui a ajuda profissional no serndid
disponibilizar informacdo acerca da doenca. Relatente a este Ultimo
aspecto, Rodin e Jannis (1979, cit. Paul & Fons2@@]) verificaram que a
informacédo, sé por si, ndo altera o envolviments gacientes face ao
tratamento, destacando como factores mais impesauara que se verifique
a adesdo ao tratamento, por um lado, a forma compac@nte é tratado
como um ser humano importante e, por outro, quaadepte acredite na
possibilidade de cura.

Para Varela e Leal (2007) as estratégiaxcajgng ndo podem ser
consideradas adequadas ou inadequadas, ja que @tantp ter em
consideracédo o individuo e o contexto em que esitessre.

O processo de adaptacdo a vivéncia de uma doerdgacaré
complexo, envolve flutuagdes, avancos e retrocegsoedida que a pessoa
doente esbarra com fortes reac¢des emocionais rde fece a vida que
tinha (Kralik, 2002 cit Branco & Lopes, 2009). Noegconcerne aos doentes
portadores de PAF, Lopes (2003) refere como metasisde defesa
psicologicos face ao sofrimento, a negacao, adugalidade, a banaliza¢do
e a somatizacéao.

A somatizacdo manifesta-se, por vezes, como unvagento da
sintomatologia da doenca, como se fosse maisdéeitar uma dor/sintoma
no corpo, do que aceder a uma dor mental decormntesofrimento
psicolégico associado ao pensar na doenca e &@sifante angustias a ela
ligadas (Lopes, 2003).

Outro dos mecanismos de defesa para lidar comriongoito psiquico
€ a negacdo, exprimindo-se na recusa em falar die duque se possa
associar a doenca ou em reconhecer 0s sentimesstusados a esta (Lopes,
2003). Assim, parece que 0 “ndo saber” € um pratedd culpa, ja que
“saber é colocar o sujeito perante a sua propsoresabilidade” (Flemming
& Lopes, 2000, p. 39).

A religido destaca-se na literatura como formaai@ng e suporte a
guem sofre uma situacdo altamesteessantee ainda como consolo em
alturas dificeis (Pargament, 1997, cit. Santos &st8m 2006). Esta
perspectiva é reforcada por Paul e Fonseca (2@l jeferem que algumas
das estratégias dmpingutilizadas por portadores da doenca vao desde a fé
na proteccdo divina a negacéo e recusa em efectuareste preditivo, até a
intencdo de terem filhos, na esperanca de que Saudidveis possam cuidar
dos membros doentes da familia.

“A medida que aumentam as perdas, assim aumeetadéricia para
utilizar defesas psicolégicas menos positivas” @rofatt, 1986, cit.Santos
& Bastos, 2006, p. 20). Flemming e Lopes (2000kresh que caso o
individuo ndo esteja emocionalmente capaz de tokedor psiquica que a
tomada de consciéncia da doenca envolve, os mewsde defesa poderéo
ser reforcados ao nivel patologico, quer pela résgaguer por uma
hiperracionaliza¢@o que levara o individuo a qusabrer mais e mais, mas
em qualquer dos casos, impossibilitando-se dersemortanto, de saber de
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facto. Os mesmos autores afirmam que 0S mecanisi®@®ping estao
dependentes, em parte, do que 0 paciente possdarddajerir”
mentalmente dos fantasmas associados a doenca.sWRorvez, o0s
mecanismos mentais mais ou menos adaptativos méaemciar os
comportamentos destes individuos em momentos afevaia vida como,
por exemplo, quanto a procriacdo ou a realizacdegles preditivos.

Segundo Trindade (2007) a percepcdo de controleopese o
optimismo parecem ter um papel protector associgad®d um menor relato
de sintomas fisicos, maior envolvimento em compoeetaos saudaveis e a
uma melhoria em termos de recuperacdo. Acresceunéa I menos
dificuldades “no processo de confronto consteessda doenga crénica
guando os sujeitos usam multiplas estratégias déracto adaptaveis a
diferentes problemas colocados pela doenca e méoogm suporte social
de qualidade” (Trindade, 2007, p. 89).

Paul e Fonseca (2001) afirmam que as pessoas pddixar de
mobilizar esfor¢cos tendentes a superacdo da sguampagque se encontram
guando duvidam seriamente de serem capazes de whtateterminado
resultado ou porque ndo acreditam na eficdcia sessalancas e nem
esperam ver qualquer resultado dos seus esforcos.

Alarcédo (1998) faz uma reflexdo muito interessaatiere o impacto
negativo que a doenga crénica tem na rede sociaujgito, na medida em
gue restringe a sua mobilidade, debilita e redeapacidade do individuo
doente de gerar comportamentos de reciprocidade.olftante, a doenca
também “pode gerar novas redes, muitas vezes pragsa sobrevivéncia do
individuo, podendo mesmo conduzi-lo a uma inscricgaxial que
anteriormente ndo tinha” (Alarcdo, 1998, p. 99).

1.4. Qualidade de vida

A qualidade de vida definida pela Organizacdo Mundial de Saude
(1993, cit. Marques, 2006, p. 23) como “um concaitoto amplo que pode
ser influenciado de maneira complexa pela saudmafto individuo, pelo
estado psicologico e pelo seu nivel de independgasirelacdes sociais e as
suas relacdes com elementos essenciais do seu. ejoalidade de vida é
um conceito multidimensional, subjectivo e complexxistindo tantas
definicbes, quantos o0s instrumentos utilizados redigdo da mesma
(Machado, 2003).

Segundo Marques (2006) as primeiras referénciagnsagizadas
relativas a este constructo surgiram nos Estadidosima década de 60, na
vertente politica, preocupada em melhorar as cOedigde vida, e na
vertente econdémica de forma a avaliar e gerir@sdas sanitarias.

O Grupo WHOQOL (1998, cit. Bennett, 2002, p. 20&signou
qualidade de vida como “a percepgéo que os inddgidém da sua postura
na vida no ambito da cultura e dos sistemas deeslem que vivem e em
relacdo aos seus objectivos, expectativas, padrfpseocupacdes”. Esta
definicdo incorpora uma avaliacdo acerca da (iisfagBio que o individuo
sente relativamente as suas capacidades e aslagégiem que se consegue
envolver; por exemplo, em termos ocupacionais aadpde para levar a
cabo um emprego remunerado, a percepcdo da capaqgidaa realizar as
tarefas quotidianas, o envolvimento em actividadesiais e de lazer
(Bennett, 2002).

A PAF é conhecida actualmente como um problemaddespublica,

atingindo os individuos em idade jovem e numa &s$iwa, implicando uma
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deterioracdo progressiva e altamente incapacitaote repercussdes ao
nivel da qualidade de vida quer em termos fisiataer, (desconforto,

disfuncdo motora e sexual, alteracBes da imagemoral}, quer a nivel

psicologico e social (incerteza quanto ao futurdficddades de

relacionamento familiar e interpessoal, ansiedddbyeu, Reis, & Silva,

2006).

Por vezes, as pessoas portadoras da doenca sfacimsalizadas
para receber ajuda especializada, e as suas ‘dagguladas por rotinas,
regras e habitos diferentes do seu contexto natédsdim, o contexto
institucional poder& ser responsavel por um coojdetmudancas negativas
no comportamento e estado de espirito do doentergamdo o medo do
desconhecido e o afastamento dos que Ihe sdo m&islas (Abreu, Reis, &
Silva, 2006).

Para além da perda da sua independéncia, autorsnsiantrolo,
ficando aos cuidados da equipa médica ou dos faesli regista-se uma
diminuicdo no rendimento econdmico dos agregadodifaes dos doentes
cronicos o que leva a dificuldades materiais queirdiem a qualidade de
vida pessoal e familiar (Paul & Fonseca, 2001)a Estambém afectada por
problemas fisicos associados a incapacidade fusiciannecessidade de
reforma antecipada, as dificuldades familiares e imteraccdo social
(Trindade, 2007). As situagdes de hospitalizactamamento reflectem nos
individuos a incerteza sobre os tratamentos, aeda desconforto, o
afastamento do lar, a perda do controlo das fungfiedidianas e da
privacidade e, ainda, a dependéncia de terceimsn@t, 2002).

Algumas investigacbes mostram a importancia docagokcial ao
nivel do bem-estar e da qualidade de vida do dpmfiieenciando mesmo a
adesdo aos tratamentos, a recuperacgéo, a reduliéaadaptacdo a doenca
cronica (Morgan, 1995, cit. Oliveira, 2002). Assendo, o0 apoio social que
um individuo recebe, saber que é estimado e qupdide de uma rede, vai
permitir protegé-lo de condi¢des sociais adversigionadas com situacdes
de stresse crise (Cobb, 1976, cit. Ornelas, 1994). Tambérprofissionais
de saude desempenham um papel importante, dislanigio informacéo,
apoio, atencao e cuidado.

Os doentes, quando estdo institucionalizados ou natépréprio
ambiente familiar, véem restringidas as suas io¢@es sociais, deixando
muitas vezes de trabalhar, de fazer compras, etgieodesencadeia uma
percepcéo de suporte social reduzido que inteder®rma negativa com a
sua saude (Dowdy, 1997). Neste sentido, Lopesmifide(1998, cit. Bastos,
2006) referem que estes doentes revelam dificugdddecomunicacdo com
0s outros, optando pelo isolamento: “Sendo a PA& dognca causadora de
multiplas alterag®es fisicas, psicologicas e secatamente estigmatizante,
0 apoio social assume uma importancia fulcral parsatisfacdo das
necessidades humanas basicas, promovendo o bameestqualidade de
vida do doente” (Abreu, Reis, & Silva, 2006, p..34)

Lopes (2003) descreveu uma investigagdo realizana doentes
paramiloidéticos, com entrevistas semi-estruturadasestes projectivos
(Rorschach), constatando que existe uma comunicdgficitaria no seio
familiar sobre a doenca, com os pacientes a referio apoio familiar,
embora, a partilha emocional fosse sentida comozidd. As emocdes e
sentimentos maioritariamente expressos eram dectearadepressivo
(abandono, culpa, tristeza, altera¢des da imagepoia) e narcisico (raiva,
vergonha, inferioridade, perda de integridade). dité&a, a acrescentar “que
0 apoio que os doentes afirmam existir se readizaredominantemente a
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um nivel funcional” (Lopes, 2003, p. 142).

Os medos associados a privacdo da autonomia, agmin® 0S
préprios sintomas, obstipacdo, vomitos, entre supoedominantes na vida
de pacientes com PAF, poderdo afectar a percepgfiesies pacientes tém
da sua qualidade de vida.

1.5. Resiliéncia familiar

Entende-se por resiliéncia “a capacidade para venadversidade ou
o stres§ (Rutter, 1999, p. 119). Actualmente, a resili@ndem sido
perspectivada ndo apenas como um factor indivigiaal também como uma
“qualidade sistémica partilhada pela familia conm todo” (Hawley &
DeHaan, 1996, p. 2) falando-se em resiliéncia famil

Num estudo longitudinal de Werner e Smith (1992Mgndes, 2008)
com 700 criancas nascidas em meios pobres, em uerdsceu em
ambientes de violéncia, divércio, doenca mentdteodismo constatou-se,
apesar destes factos que cerca de 1/3 do totatrdag;as tornaram-se
adultos competentes (Walsh, 2003). Estes resultémtasn atribuidos a
tracos de personalidade, factores familiares esodleste contexto, o olhar
sistémico sobre a resiliéncia ganhou uma “dimend@senvolvimental,
assumindo que o impacto de uma crise depende dentoram que ocorre
(ciclo de vida individual e familiar), ja que osopessos familiares podem
variar, com sucessivos desafios, ao longo do tertidehdes, 2008).

Paterson (2002) afirma que os terapeutas utilizamesdliéncia
familiar para designar a capacidade que a famdlia tle lidar com as
adversidades e 0s sucessos. Este conceito asgndielat aproxima-se do
conceito de forcas familiares. Um dos modelos dedeidos nesta
abordagem é o de Froma Walsh (2003) que salied@s processos
importantes na resiliéncia familiar que permitenmiduir o stress e
aumentar a capacidade para lidar com a situacawiske a) o sistema de
crengas familiares; b) os padrdes organizacionas @& comunicagdo e 0s
processos de resolucao de problemas.

Se a adversidade for partilhada e se se uniremcesfdortalece-se a
capacidade para ultrapassa-la. Por isso, Beavéisngpson (1990, cit.
Walsh, 2003) afirmam que as familias resilienteca®@cterizam por um
forte sentimento de afiliacdo. Alguns autores ial@ papel do contexto na
atitude/resposta do individuo face a adversidadeneadamente na
promogéo de um olhar positivo, no incentivo a adopde solucdes, entre
outros (Bronfenbrenner, 1979 cit. Walsh, 2003).

Quando uma familia tem dificuldade em enfrentac@srariedades
da doenga e a dar-lhe um significado, torna-se midisil manter a
identidade/unido familiar (Portugal, 2008).

Num estudo realizado por Lopes (2003), constatoyuse embora os
pacientes portadores de PAF expressem alguns sembtisn de apoio
familiar, a partilha emocional e a comunicacdo rHoraentidas como
deficitarias. Neste sentido, Jonsen (1999, citt&af Bastos, 2006) afirma
gue os familiares tém muitas dificuldades em cwaresobre a doenca
devido ao aspecto hereditario e aos medos queaag¢ado gene provoca, e
ao medo da solidao, de abandono.

O forte impacto em termos fisicos e relacionaisvpcado pela
doenca, compromete a independéncia do doente, tvexm & capacidade de
“dar” afectos, vendo a sua liberdade cada vez miisida, tornando-se, em
casos mais avancados, totalmente dependente, modeqdi inferir-se uma
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possivel sobrecarga do cuidador principal (Sant@=agtos, 2006).

Numa investigacdo com uma amostra de 30 doerdes
Polineuropatia Amiloidética Familiar (15 sujeitos sexo masculino e 15 do
sexo feminino, cuja média de idades era de 34.8% anmmaioritariamente
casados), constatou-se que, em termos do indioesalésfacdo, havia uma
correlacdo negativa com a dimenséo coeséo percebiglze pode decorrer
do facto de os doentes com PAF valorizarem a uaiddiar, estando tanto
mais satisfeitos quanto mais coeséo familiar peragb (Rolim, Rodrigues,
Coelho, & Lopes, 2006).

Apols esta resenha da literatura, sentimos quealpEs existirem
muitos estudos sobre a doenca crénica em geral,estassez de
investigacdes realizadas no ambito da percepcadabkyges sobre como as
familias lidam com a Paramiloidose. E neste sentjde consideramos
pertinente estudar o impacto desta doenca ao mi@epercepcdo das
estratégias deoping da qualidade de vida das forcas familiares, numa
amostra clinica da populacao portuguesa.

Il — Objectivos

Com este estudo exploratorio pretende-se percebedifarencas
existentes entre uma amostra clinica de sujeitdagumres de Paramiloidose
(grupo 1) e uma amostra da populagao geral ndagmwea de Paramiloidose
(grupo 2).

A andlise comparativa entre os dois grupos tenopjactivos:

a) Analisar a relacdo entre a existéncia da doengartiflaidose) e os
indices de percepcao aeping qualidade de vida e da resiliéncia
familiar;

b) Comparar os dois grupos ao nivel da satisfaghn a Familia e
Conjugalidade e com a propria saude através do Inventario
Qualidade de Vida (QV — Olson & Barnes, 1982, €itson et al.
1985, Versao portuguesa validada por NUSIAF-Sistan#007);

c) Comparar os dois grupos ao nivel das estratéigiaspingda familia,
nomeadamente, se existem diferencas significatiekgivamente a
utilizacdo docoping interno e docoping externo medidos pelas
Escalas de avaliacdo pessoal orientadas paraeaarisfamilia (F-
-COPES — McCubbin, Larsen & Olson, 1981, cit. Olsbral. 1985,
Versdo portuguesa aferida por NUSIAF-Sistémica/200

Considerando os objectivos anteriormente indicadies seguida,
apresentam-se as hipoteses de investigacdo. Em EgohipOteses nao
deveriam ser colocadas em estudos exploratérios ajada-nos na
organizacao, analise e leitura dos dados e poosmos por construi-las.

H 1) Espera-se que a percepc¢do da qualidade de vidamoatra dos
portadores de PAF seja significativamente infe(s.05) ao grupo
de comparacéo.

Partindo da premissa que a doenca croénica forcamgag familiares
importantes e interrompe a visdo do futuro (Braficoopes, 2009),
afectando quer a componente fisica (dor, disfumgdimra, disfuncéo
sexual, entre outras) bem como a componente pgicalé® social
(medos associados a privacdo da autonomia, inaedeanto ao
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futuro, dificuldades de relacionamento interpess@alsiedade e
depressao), € de esperar uma diminuicdo da queldiadida destes
doentes e seus familiares (Abreu, Reis, & Silv@62@owdy, 1997;
Lopes, 2003; Paul & Fonseca, 2001; Santos & Bashi¥)6;
Trindade, 2007).

H 2) Do Inventario Qualidade de Vida, espera-se quetiafagio com a
Familia e Conjugalidadenos sujeitos portadores de PAF seja
significativamente inferior (p<.05) ao grupo de garacao.

Esta ilagdo tem por base o pressuposto de quesasgseportadoras
de uma doenca cronica sentem uma maior deteriordgdsua
capacidade fisica, o0 que podera deixa-las mengpormigeis para a
conjugalidade, verificando-se modificagdes no felzamento sexual
e intimo do casal provocadas pela PAF (Lopes, 2008heses &
Ribeiro, 2000; Sousa, Mendes, & Relvas, 2007). Aelrda familia,
Lopes (2003) constatou uma partilha e comunicagéocenal
deficitaria que implicaria desinvestimentos soce&jgessoais. Importa
salientar que o estigma social inibe a exposi¢cds aatros,
contribuindo para o isolamento social dos doerBesiga, Mendes, &
Relvas, 2007).

H 3) Espera-se que a satisfacdo coprGpria saudeseja significativamente
inferior (p<.05) no grupo de portadores de PAF aopg de
comparacao.

O caracter crénico e de incurabilidade de que axgee reveste
poderd contribuir para um sentimento de insatisfagd nivel do
estado de saude dos portadores de doenca cromipasL2003; Padl
& Fonseca, 2001; Sousa, Mendes & Relvas, 2007).

H 4) Espera-se que a amostra de sujeitos com Paraositoidbtenha um
indice de percepcdo das Forcas Familiares sigtiNiicaente inferior
(p<.05) & amostra de comparacao.

E descrito na literatura o impacto negativo qu®enca provoca nos
portadores e familiares de PAF, j& que a partilheaonal e a

comunicagdo sdo, muitas vezes, sentidas por estes deficitilrias

(Lopes, 2003; Santos & Bastos, 2006). Compreensimte, a

expressao positiva de sentimentos e a resolucdguntan dos

problemas poderao ficar comprometidas.

H 5) Ndo se esperam diferencas significativas entre uEs dmostras
relativamente ao indice global do F-COPES.

Partimos deste pressuposto uma vez que a doehiiaectanto pode
limitar a capacidade do sujeito para |he fazer,fagstringindo a sua
mobilidade e comportamentos de reciprocidade cqmioputro lado,

pode leva-lo a ter comportamentos proactivos eaagerar novas
redes sociais que anteriormente ndo tinha (Alart@es).
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H 6) Espera-se que existam diferencas estatisticamagniicativas entre
0S grupos no que concerne a utilizacaaalpinginterno e dacoping
externo, prevendo-se que o grupo clinico recorrig @aitilizacdo do
segundo.

Sustenta-se esta hipdtese na literatura que reaigaportancia do
conforto espiritual, bem como a partilha e compséerda histéria de
vida dos doentes para a diminuicdo do seu sofrimesicoldgico
(Flemming & Lopes, 2000; Lopes, 2003). Além dissgpbe-se que
os portadores de PAF e seus familiares recorrams frejuentemente
aos servigos de salde comparativamente as pestmasalidaveis,
sendo de extrema importancia o apoio dos profiagome saldde nos
momentos de crise, duvidas e incertezas para gaepsssivel a
transi¢cdo da familia “utente” para a familia corepét, capaz de fazer
coisas Uteis e bem feitas para o bem-estar do eldEilégmming &
Lopes, 2000; Lopes, 2003; Santos & Bastos, 2006s&dViendes, &
Relvas, 2007).

Com as hipoteses de investigacdo delineadas, segaeexplanacéo
da metodologia.

Il — Metodologia

Tendo por base a comparagdo de duas amostrascdclénide
comparacdo) na analise do impacto da Paramiloidmse nivel da
identificagdo dos padrdes @eping da percepcdo da qualidade de vida
forcas familiares, procedeu-se a um estudo exgiboaguasi-experimental
para o efeito.

Todos os procedimentos estatisticos apresentadars felaborados a
partir do SPSS (Statistical Package for the Sddwnces versao 17.0 for
Windows - 2007).

3.1. Descricdo da amostra

A amostra utilizada foi recolhida no ambito do pmp de
investigacdo mais vasto considerando quatro caresustress coping
gualidade de vid& forcas familiares

Este estudo especifico inclui um grupo de 30 inldies portadores de
Paramiloidose acompanhados no Centro de Estudpsie A Paramiloidose
na Povoa de Varzim - CEAP (amostra clinica — grijpe um grupo de 34
pessoas nao portadoras de Paramiloidose (amostangearacao retirada
da amostra alargada do projecto, por emparalhanmgagocaracteristicas
sociodemograficas com o grupo clinico — grupo 8jfgzendo o total de 64
participantes.

De seguida, sera feita uma breve caracterizacdo adasstras,
considerando o género, a idade, o estado civipcallde residéncia, a
profissdo, o nivel socio-econdmico, a religido,“f@smas de familia”, a
presenca de doencga crénica e, em particular paaaastra clinica, o
internamento e a realizacdo de transplante hepético

2 Apesar da varidvel independente ser controladapasticipantes ndo foram
distribuidos de modo aleatério pelos grupos.
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Tabela 1. Caracterizagdo dos sujeitos da amostra clinica e de controlo

Sujeitos Sujeitos ndo
portadores dg portadores de
Paramiloidosqg Paramiloidose
Variaveis Grupo 1 Grupo 2
N= 30 N= 34
N % N %
Género Masculino 13| 43,3%| 12 35,3%
Feminino 17| 56,7% 22 64,7%
20-29 1 3,3% 6 17,6%
30-39 13| 43,3% 9 26,5%
40-49 12 40% 9 26,5%
Idade
50-59 3 10% 8 23,5%
60-69 0 0% 2 5,9%
70-79 1 3,3% 0 0%
Solteiro 0 0% 1 2,9%
Casado 23 76,79 3 88,2%
Estado civil Viavo 2 6,7% 0 0%
Divorciado 5 16,7% 1 2,9%
Recasado 0 0% 2 5,9%
Predominantements 25 | 83,3% 9 26.5%
urbano
Local de residéncia Meclljl?bn;nn;ente 2 6,7% | 15| 44,1%
Predominantements 3 10% 10 29.4%
rural
GGT® 0 0% 1 2,9%
GG?2 0 0% 4 11,8%
GG? 2 6,7% | 6 17,6%
GG4 0 0% 4 11,8%
GGY 1 3,3% 9 26,5%
GG? 5 | 167%| 0 0%
Profiss&o GG& 0 0% 2 5,9%
GG9* 0 0% 1 2,9%
Doméstica 3 10% 3 8,8%
Estudante 0 0% 1 2,9%
Sem profissdo 4 13,3% q 0%
Desempregado/rsi 1] 3,39 ( 0%
Reformado 13| 43,3% 3 8,8%
Nivel sécio- Baixo 23| 76,7%| 10 29,4%
-econémico Médio 7 23,3%| 24 70,6%
Religido Sem religido 3 10% 1 2,9%
Religiao catélica 26| 86,79 24 70,6%
Religido ndo catélica 0 0% 5 14,7%
“Formas de Nuclear intacta 23 76,79 31 91,2%

% Quadros Superiores da Administracdo Publica, Bitigs e Quadros Superiores de
Empresas.

* Especialistas das Profissdes Intelectuais e @iz

® Técnicos e Profissionais de nivel intermédio.

® Pessoal Administrativo e Similares.

" Pessoal dos Servicos e Vendedores.

8 Operérios, Artifices e Trabalhadores Similares.

® Operadores de instalacdes e maquinas e traba#isademmontagem.

1 Trabalhadores n&o qualificados.
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Familia” Pés-divorcio 5 16,7% 2 5,9%
Outra constelacé@o 2 6,79 ( 0%
Reconstituida 0 0% 1 2,9%
Doenga Croénica na Sim 30| 100% | 22| 64,7%
Familia N&o 0 0% 12| 35,3%
Cdbnjuge 1 3,3% 7 20,6%
Pai/Mae 15 50% 5 14,7%)
Filho(a) 4 133%| 4 11,8%
Irmao(a) 5 16,7% 1 2,9%
Pogggr?r;a AV6(0) 1| 33% | 2| 59%
& Primo(a) 1] 33%]| 0 0%
Tio(a) 1 3,3% 1 2,9%
Sogro(a) 0 0% 1 2,9%
Outro 0 0% 1 2,9%
Internamento Si~m 13 43,3% 0 0%
Nao 17| 56,7%| O 0%
Transplante Sim 23| 76,7% 0 0%
Hepatico Nao 7 23,3% 0 0%

Na amostra clinica™ (grupo 1), 43,3% (N=13) dos individuos s&o do
género masculino e 56,7% (N=17) sdo do género femii\s suas idades
variam entre os 26 e os 76 anos (M=41,73; DP= dX).total dos
respondentes, no que diz respeito ao estado B8yil% (N=23) sdo casados
e 16,7% (N=5) divorciados e 6,7% vilvos (N=2). Retanente ao local de
residénci&, 83,3% (N=25) da amostra vive num meio predomiraente
urbano, 10% (N=3) num meio predominantemente ®i&[/% (N=2) num
meio mediamente urbano. Considerando o nivel sEmaomicd’, 76,7%
(N=23) tém um nivel baixo e 23,3% (N=7) tém um himédio, sendo que é
de destacar a percentagem de 43,3% (N=13) quespomde a pessoas
reformadas devido a incapacidade e debilidade afigimvocadas pela
doenca. Quanto a profissdo, existe uma respostale&rmissing. No que
diz respeito a religido, 86,7% (N=26) sédo catblieat0% (N=3) ndo tém
religido. Um sujeito ndo respondeu a questd@isging. Em relacdo as
“formas de familia”, a maioria 76,7% (N=23) sao fa@s nucleares intactas,
sendo que 16,7% (N=5) sdo pos-divorcio e 6,7% (Nsap outra
constelacdo. Ainda no que concerne a existénaitoeleca cronica, tal como
era de esperar, ela verifica-se em todas as fanfWa30), sendo a PAF a
doenca diagnosticada em todos os doentes (respesfleNo ambito da
relagdo familiar com o portador da doenca crériestaca-se a referéncia
aos progenitores em 50% (N=15) dos casos tambémP#&dm De registar
dois individuos que responderam que na familiatiaxifbenca crénica, no
entanto ndo responderam as questbes subsequep@gcemdo nas
respostas commissing Nesta amostra, 43,3% (N=13) estdo internados no
Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose, sendop 5)7% (N=17)
recebem apoio domiciliario. H4 ainda a considerae @6,7% (N=23)
realizaram transplante hepético e 23,3% (N=7) Aadransplantados.

 Consultar Anexo lll, 2.
2 para a definicdo da area de residéncia, utilizébsosritérios apresentados em
Tipologia de Areas Urbanasgo INE e Direcgdo Geral do Ordenamento do
Territério e Desenvolvimento Urbano, em Junho deg819
13 para a definicdo dos niveis sécio-econémicos segfa classificacdo de Simdes
(1994).
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Na amostra de comparacad' (grupo 2), dos 34 individuos, 35,3%
(N=12) sdo do género masculino e 64,7% (N=22) sAgéahero feminino.
As suas idades variam entre 0s 23 e 0s 66 anosl(M32=12,27). No que
diz respeito ao estado civil, 88,2% (N=30) s&o dasa 5,9% (N=2)
recasados, 2,9% (N=1) solteiros e 2,9% (N=1) diaoi@s. Relativamente
ao local de residéncia, 44,1% (N=15) vivem num meiedianamente
urbano, 29,4% (N=10) num meio predominantemental ®126,5% (N=9)
num meio predominantemente urbano. Considerando ivel rsdcio-
-economico, 70,6% (N=24) tém um nivel médio e 29#¥410) tEm um
nivel baixo. No que respeita a profissdo é de dasta6,5% (N=9) na
categoria GG5 (Pessoal de Servicos e Vendedoresjlosesta a mais
evidenciada relativamente as profissées. No querebpeito a religido,
70,6% (N=24) sao de religido catolica, 14,7% (Ns&p de religido néo
catllica e somente 2,9% (N=1) ndo tém religidostexn 4 respostas em
falta (missing. No que concerne as “formas de familia”, a maiata
amostra (91,2%, N=31) é de composi¢ao nucleartmt@uanto a existéncia
de doenca crénica, podemos constatar a sua presen6d,7% (N=22) das
familias, estando ausente em 35,3% (N=12). As deemgncionadas foram
as seguintes: asma (14,7%, N=5), outras (14,7%),Ndi&betes (11,76%,
N=4), degenerativas (5,88%, N=2), hipertensdo (5,88=2), cancro
(5,88%, N=2), vérias (2,94%, N=1), psicose (2,94%1). Na relacdo
familiar com o portador de doenca cronica, 20,6%7)Neferem o conjuge,
14,7% (N=5) um dos progenitores e 11,8% (N=4) il@f@). Nos 12 casos
gue responderam negativamente em relacéo a exst@aaoenca cronica
na familia, esta questdo nado se aplica.

A realizac8io do Teste do Qui-Quadr&deermitiu testar se as duas
amostras diferem relativamente a cada caracteristencionada ntabela
1. Assim, foi possivel verificar que ndo existe ggléncia nas variaveis
local de residénciay2=21,072; p<0,05), profissaq2= 37,489; p<0,05),
nivel socio-econdmicoy®=14,249; p<0,05), religidoy2=6,065; p<0,05),
doenca crénica na familig2=13,032; p<0,05) entre as duas amostras. Ja
nas variaveis génerq4=0,433; p>0,05), idadeZ=35,087; p>0,05), estado
civil (x2=8,374; p>0,05), “formas de familiaf2=5,241; p>0,05) e portador
da doengayR=14,996; p>0,05) as duas amostras sao equivalente

3.2. Instrumentos

O protocolo utilizado no presente estudo faz pddeum projecto
mais global de avaliacdo da percepcastoess coping qualidade de vida e
forgas familiares. Este estudo especifico é candtitpor: um Questionério
Sécio-Demogréfici; uma Ficha de Dados Complementitesum
Questionario relativo a Paramiloidd%eEscalas de Avaliacdo Pessoal
Orientadas para a Crise em Familia (F-CO@EBICCubin et al., 1981, cit.
Olson et al., 1985); o Inventario Qualidade de \(i@g¥*° - Olson & Barnes,

14 Consultar Anexo lII, 3.

15 Consultar Anexo lIl, 4.

18 Consultar Anexo 1, 1.

7 Consultar Anexo I, 2.

18 Consultar Anexos I, 3 e V.
19 Consultar Anexo 1, 4.

% Consultar Anexo 1, 5.
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1982, cit. Olson et al. 1985), nas respectivasdesportuguesas validadas
por NUSIAF - Sistémica e o Questionario de Forcamikiares (QFE -
- Melo & Alarcéo, 2007) adaptado no ano de 2008.

Seguidamente, apresentar-se-& uma breve caracieride cada um
dos instrumentos.

3.2.1. Questionario Sécio-Demogréfico

O Questionario Sécio-Demografico foi elaborado petpuipa de
investigadores no ano lectivo 2006/2007, tendo cohjectivo a recolha de
dados demogréficos do respondente e da sua farsdla,a forma de
entrevista estruturada. Neste estudo usamos umséoveligeiramente
modificada. E constituido por varios campos: dgukssoais (idade; género;
profissdo; nivel de escolaridade; estado civil; alode residéncia,;
nacionalidade e religido) e a composi¢cdo do ageefmailiar (parentesco;
idade; género; profissdo; nivel de escolaridadeyv@stigador no final do
questionario preenche os campos relativos a etapacidlo vital,
considerando as sete fases do ciclo vital da fandidifinidos por Olson,
McCubbin e colaboradores (1983) e, ainda, o nivd@iosecondémico,
resultante do cruzamento da situacdo na profigkii@rofisséo principal e
das habilitagdes literarias, de acordo com a tgialproposta por Simbes
(1994). Tendo em consideracédo critérios como aeidifilho mais velho
da familia, as etapas do ciclo vital consideradss fovens casais sem
filhos; familias com filhos pequenos ou em idadé&gscolar; familias com
filhos em idade escolar; familias com filhos adoéedes; familias
“lancadoras”; “ninho vazio”; e familia na reforma.

3.2.2. Ficha de dados complementares

Este questionario foi igualmente elaborado pela ipaqude
investigadores no ano lectivo 2006/2007 com o div@cde recolher
informacBes sobre a existéncia de doenca cronicéamdia, impacto e
gravidade dessas situacdes, recursos utilizades, e stress qualidade de
vida familiar e capacidade da familia para lidamcos problemas e
dificuldades. A verséo utilizada neste estudo teguraas alteracfes face a
construcao original.

Quanto a existéncia de doenca cronica, o respanddentifica-a na
familia, indicando o tipo especifico da mesma, ta de diagndéstico, o tipo
de acompanhamento, a fase de evolucédo, a situatdal,so impacto e a
gravidade da doenca no sistema familiar. Seguide@nejuestiona-se o
respondente sobre a ocorréncia do falecimento dgeéw significativo,
tendo em atencdo a idade, as causas, 0 momentaestaldacto aconteceu
e as reacc¢des emocionais a perda. Averigua-se manabéxisténcia de
divércio de alguém significativo, identificando @rpntesco, o momento
temporal e o impacto no respondente. Investigadseigual forma, se a
familia j4 recorreu a ajuda psicolégica, indicarmdipo de instituicao,
motivo e tipo de pedido e duracdo desse apoio. @ormtuito de
compreender qual o apoio com que a familia maig podtar em situacées
dificeis, sdo apresentados os apoios da familigactze da familia alargada,

L Consultar Anexo |, 6.
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da comunidade e de instituicdes, avaliando o refgge numa escalade 1 a
4, em que o 1 é “mais importante” e 0 4 é “menopoittante”. Para
conhecer a percepcéo do respondente sobre o gitteds a qualidade de
vida, as forcas/capacidades da familia para lidem os problemas e a
adaptacdo da mesma as dificuldades, é propostaka elelickertde 1 a 5
pontos, sendo o 1 avaliado com “muito pouco”, “@uitad”, “muito mas”,
“muito mal” e o0 5 com “muitissimo”, “muito boa”, “oito boas” e “muito

bem”.
3.2.3. Questionario relativo a Paramiloidose

Com o objectivo de termos um conhecimento mais igweda
realidade de quem padece desta doenca, procedemlapaiacdo de um
guestionario para o efeito, constituido por 8 diessst das quais 7 sdo de
resposta livre. Assim, as trés primeiras questbesetem para o
aparecimento da doenca, em particular, para os epom sintomas
percepcionados pelos sujeitos bem como a idadenide iem que tal
ocorreu. Seguidamente, foi pedido a cada partitépaara indicar o impacto
do diagnostico da doenca na sua vida ao nivel Isa@arelagdo com o
cbnjuge, ao nivel familiar e econémico, numa esdal® a 5, em que 0=
“nenhum impacto” e 5="muito grande impacto”. Pramuse, também,
saber, pela 6ptica dos doentes, a sua visdo adergae 0s outros pensam
da doenca, bem como a existéncia de eventuais igaslgor parte das
pessoas significativas. Na penultima questdo é dsgacial atencdo ao
registo das limitacbes sentidas no dia-a-dia. Por, foi pedida uma
palavra/frase para cada sujeito descrever o que s&n relacdo a sua
situacdo actual.

3.2.4. Escalas de avaliacdo pessoal orientadas para  a crise em
familia (F-COPES)

E um inventario de auto-resposta a ser respongielo, menos, por
um dos elementos da familia e desenvolvido por NdaGOlson e Larsen
(F-Copes McCubin et al., 1981, cit. Olson et al., 1985) corabjectivo de
avaliar as estratégias deoping utilizadas pela familia em situacbes
problematicas ou dificeis. Tais estratégias engiobacursos familiares,
recursos sociais e comunitérios.

Este instrumento tem por base o Modelo Duplo AB@eXMcCubbin
e Patterson (1982), segundo o qual “a leitde&t¢r cQ que o sistema
familiar faz do desequilibrio existente entre acppgdo do stress/tensdes e
suas imposi¢cOesfactor aA) e as competéncias/recursos preserfesof
bB), influencia o impacto finalefeito x¥” (Martins, 2008). Esta escala
integra as noc¢des de “recursos familiares” proveagedo Modelo ABCX e
“significado e percepcao” da teoria dvessfamiliar. A versdo original do
F-COPES ¢é constituida por 30 itens, considerandestiatégias deoping
internas (recursos familiares) e estratégiascoging externas (recursos
sociais e comunitarios usados pela familia, foranddo familiar). No
entanto, os autores optaram pela ndo inclusdcedoiB na escala devido a
fraca saturacdo nos factores ficando, assim, ametituida a versao final

por 29 itens.
As respostas sédo dadas numa escala tipo Likertcowo alternativas
possiveis que vdo desde 1 - “discordo muito”, 2 disc¢ordo

moderadamente”, 3 - “ndo concordo nem discordo”- 4concordo
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moderadamente” e 5 - “concordo muito”, permitindaten dois tipos de

resultados: um para cada factor e outro para idade da escala. Quanto
mais elevado for o valor da pontuacdo total, maiartilizacdo global de

estratégias deoping(Olson,et. al, 1983 cit. Martins, 2008).

Na versdo de 7 factores do F-COPES consideram-seguintes:
Factor 1 -Reenquadrament@ujos itens avaliam a capacidade familiar para
redefinir e reenquadrar conjunturaBessantesem outras mais toleraveis
(22, 3, 24, 11, 7, 13 e 15); Factor Procura de Apoio Espiritualcujos
itens estdo orientados para as crencas religiosamferto espiritual, por
parte da familia (23, 14, 27, 30); Factor Rquisicdo de Apoio Social —
Relagbes de Vizinhangam que os itens avaliam a capacidade familiar de
procurar auxilio nos vizinhos (10, 8, 29); Factor Aquisicdo de Apoio
Social — Relagdes Intimasm que os itens se baseiam na capacidade da
procura de apoio em amigos e familiares (2, 5,1164, 25); Factor 5 —
Mobilizacdo de Apoio Formalem que os itens permitem aceder a
capacidade da familia para encontrar ajuda eniuitgies e profissionais de
saude; Factor 6 Aceitacdo Passivdl2, 20, 19) e Factor 7 Avaliacdo
Passiva(17, 26, 28), em que 0s itens se associam a caukcida familia
para aceitar os problemas e minimiza-los face uaGio perturbadora em
gue se encontra. A traducdo/versao portuguesa idsst@mento, Escalas de
Avaliacdo Pessoal Orientadas para a Crise em Ra(vhz Serra e col.,
1990), foi validada por Martins (2008). Com uma atre total de 372
sujeitos, foi obtido um alpha de Cronbach(j@46 (M=93,87; DP=14,12)
para a escala total, composta por 30 itens. E$te i@ indicador de uma
boa consisténcia interna (Pestana & Gameiro, 20B8)a o estudo de
validade do instrumento recorreu-se ao método istitat de analise
factorial de componentes principais, seguida de uwotacdo varimax.
Encontrou-se uma solugéo de 7 factores e@anvaluesuperiores a um, e
responsavel por 58,77% da variancia total expli¢htiatins, 2008).

Tabela 2. Estrutura factorial da versdo de 7 factores do F-COPES (Versao
NUSIAF-SISTEMICA)

Alpha de
Sub-escalas Itens Cronbach
Reenquadramento 22, 3,24,11,7,13,|]15 0,79
Procura de Apoio Espiritual 23, 14, 27, 30 0,85
Aquisicao de Apoio Social — 10, 8, 29 0.82
Relac¢@es de Vizinhanga '
Aquisicdo de Apoio Social — 2,5,16,1,4, 25 077
Relac¢Bes Intimas '
Mobilizacédo de Apoio Formal 21,6,9 0,70
Aceitacdo Passiva 12, 20, 19 0,50
Avaliacdo Passiva 17, 26, 28 0,49
Valor da Escala Total 0,846

Em relacdo ao nosso estudo e, em particular, asteemalinica,
submetemos os 30 itens a uma andlise da consistémeirna para o
instrumento F-COPES. Reconhecemos, no entantode daamanho da
amostra que € constituida apenas por 30 sujegolnaacdes inerentes a
este estudo exploratério. Como sugestdo para josterinvestigacoes, a

%2 Note-se a semelhanca entre este resultado e ersiovoriginal da escala de.86.
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validagdo deste instrumento para esta populacéerd@eer feita com uma
amostra maior.

Tabela 3. Consisténcia interna do F-COPES23 para a amostra clinica (N=30)

Cronbach's Alpha Média Desvio Padrédo | Total de itens
0,911 91,70 17,063 30

Para a nossa amostra clinica, obtivemos um alpl@rehbach dé,
91 (M=91,70; DP=17,063), que é superior ao valor ajedn para a escala
total do estudo de validacao.

E, também, importante analisar a correlacdo de @&in com a
escala total e o valor do alpha de Cronbach cas® itmm seja retirado da
escala.

Tabela 4. Correlagdo item/total e valor do alpha de Cronbach na eliminacao
do item para o F-COPES

Correlagéao item/total Alpha de Cronbach sem o item
FC1 ,620 ,907]
FC2 ,517 ,908
FC3 412 910
FC4 773 ,903
FC5 ,583 ,907]
FC6 ,526 ,908
FC7 ,352 9114
FC8 ,616 ,906
FC9 ,355 911
FC10 ,614 ,906
FC11 575 ,908
FC12 461 ,909
FC13 ,587] ,907]
FC14 ,180 ,915
FC15 ,042 ,915
FC16 ,595 ,907]
FC17 , 756 ,905
FC18 ,460 ,910
FC19 ,303 ,911
FC20 ,388 910
FC21 ,512 ,908
FC22 ,010 914
FC23 ,349 ,911
FC24 ,629 ,907]
FC25 771 ,904
FC26 ,534 ,908

% Alguns dos quadros encontram-se adaptados no fata.visualizacdo completa,
consultar Anexo IV.
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FC27 ,325 911
FC28 571 ,908
FC29 ,802 ,904
FC30 463 ,910

Analisando a tabela anterior, percebemos queeexispenas 3 itens
pouco correlacionados, ou seja, com uma correle¢éoor a 0,3 (Moreira,
2004). Sao eles: itens 14 (0,180), 15 (0,042)02210). Todavia, decidimos
manté-los, ja que se fossem retirados ndo havegiragbes significativas no
valor de consisténcia interna da escala total.

Tabela 5. Consisténcia interna das dimenses e da escala total F-COPES da
amostra clinica (N=30)

Dimensbes Resultados obtidos
Reenquadramento 0,78
Procura de Apoio Espiritual 0,87
Aquisicdo de Apoio Social — 0.90
Relagbes de Vizinhanca '
Aquisi¢éo de Apoio Social — 0.90
Relacdes intimas ’
Mobiliza¢do de Apoio Formal 0,77
Aceitacdo Passiva 0,70
Avaliacdo Passiva 0,63
Valor da Escala Total 0,91

Como se pode constatar, a andlise da consisténtéana das
dimensfes da escala varia entre um alpha minim@,8&@ e um alpha
maximo de 0,90, sendo o valor total de 0,91. Dadld@e de consisténcia
interna da dimensdo “avaliacdo passiva”, os dadhbislas a ela relativos
devem ser analisados com cautela.

3.2.5. Inventario Qualidade de Vida (QV)

Este inventario foi desenvolvido por Olson e Howgiti Olson et al.,
1985) e avalia a percepc¢ao individual do grau tisfagdo e bem-estar com
a vida. Existe a versao parental (40 itens) e adeepara adolescentes (25
itens) sendo que 19 itens sdo comuns a ambasaasddo presente estudo
apenas foi utilizada a versao parental.

As respostas sdo dadas numa escala de tipo Likergee 1 -
“Insatisfeito”, 2 - “Pouco Satisfeito”, 3 - “Geraémte Satisfeito”, 4 -“Muito
Satisfeito” e 5 - “Extremamente Satisfeito. Avalia conjunto alargado de
variaveis relacionadas com a vida familiar, os as\ig familia alargada, a
saude, o lar, a educacéo, o lazer, a religidanass mediao bem-estar
econdémico/ financeiro e a vizinhanca e comunidadeuanto indicadores
de satisfacdo com@ualidade de VidaUm resultado elevado corresponde a
uma maior satisfagéo com a qualidade de vida piel@eb

Para além do indice total da escala, a versdmatigpresenta o valor
por factor. A verséo parental € constituida pofattores sendo eles: Factor
1 - Bem-estar Financeir@20, 29, 30, 31, 33, 34), Factor Zempo(16, 17,
18, 19), Factor 3 Vizinhanca e Comunidad@85, 36, 37, 38, 39, 40), Factor
4 - Casa(9, 10, 11, 12, 13 Factor 5- Mass Mediga26, 27, 28), Factor 6 -
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Rela¢des Sociais e Saude 6, 7, 8), Factor 7TEmprego(23, 24), Factor 8 -
Religido (21, 22), Factor 9 Familia e Conjugalidad€l, 2), Factor 10 -
Filhos (3, 4) e Factor 11Educacaq(14, 15).

A semelhanca do F-COPES, procedeu-se no ano led&va008 a
validacdo deste instrumento para a populacdo persagy versdo NUSIAF-
-SISTEMICA, tendo a amostra sido constituida por 29jeitos (Simdes,
2008). O alpha de Cronbach para a escala totaldd,922 (M=125,49;
DP=20,08), sendo este um valor abonatério de uraacbosisténcia interna
(Martins, 2008). Seguidamente, sera apresentadfrguga factorial obtida
a partir deste estudo e na qual nos basearemasalses posteriores.

Tabela 6. Estrutura factorial do QV (Vers&o NUSIAF-SISTEMICA)

Alpha de

Factores do QV Itens Crgnbach
Factor 1. Bem-estar Financeiro 20, 29, 30, 31, 33,3 0,89
Factor 2. Tempo 16,17, 18, 19 0,979
Factor 3. Vizinhan¢a e Comunidade 35, 36, 37, 38439 0,888
Factor 4. Casa 9,10, 11,12,13 0,90
Factor 5Mass Media 26, 27, 28 0,805
Factor 6. Relagdes Sociais e Saude 56,7,8 0,735
Factor 7. Emprego 23,24 0.739
Factor 8. Religido 21, 22 0,971
Factor 9. Familia e Conjugalidade 1,2 0,797
Factor 10. Filhos 3,4 0,796
Factor 11. Educacéo 14,15 0,825
Valor da Escala Total 210,922

Relativamente a nossa amostra clinica, realizamma @&analise
estatistica da consisténcia interna da escala.abbentar as limitagbes do
nosso estudo exploratério, uma vez que a amosd@EeBas constituida por
30 sujeitos.

Tabela 7. Consisténcia interna do QV para a amostra clinica (N=30)

Cronbach's Alpha Média Desvio Padrdo | Total de itens
0,880 111,15 15,472 38>

Desta forma, obtivemos um alpha de Cronbach,880(M=111,15;
DP=15,472). O valor do alpha de Cronbach avaliaam gle coeréncia e
homogeneidade dos resultados ao longo do testec{@dn& Freire, 2003).

Alguns autores aceitam como valores minimos pacarsisténcia
interna valores iguais ou superiores a 0,70 (Kliog, Simdes, 1994).
Contudo, a maioria dos autores aceita para a ¢énsia interna valores na
ordem de 0,80 (Pestana & Gageiro, 2005).

O Factor 7 (itens 23 e 24) foi retirado da nossdise uma vez que
com o mesmo eram exluidos 17 sujeitos do grupo3@os no QV global
eram excluidos 23, ficando s6 7 validos. Assim, ssse Factor obtivemos
um alpha muito razoavel.

24 Este valor é igual ao encontrado pelos autoreedsiio original.
% De salientar que os itens 23 e 24 do factor 7 foetitados da nossa andlise.

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forgas
Familiares em sujeitos portadores de Paramiloidose
Carla Viegas (e-mail:carlaviegas86@hotmail.com), 2009



23

E, ainda, importante analisar a correlacdo entitens e a escala total
e o valor do alpha de Cronbach caso esse itemetggdo da escala.

Tabela 8. Correlagéo item-total e valor do alpha de Cronbach na eliminacdo
do item para 0 QV

Correlagao Item-total Alpha de Cronbach sem o item
Q Casamento 1 -,079 ,885
Q Casamento 2 ,022 ,887
Q Casamento 3 , 149 ,882
Q Casamento 4 ,392 877
Q Amigos 5 ,440 ,876
Q Amigos 6 ,621 ,873
Q Saude 7 ,527 ,874
Q Saude 8 ,481 ,875
Q Casa?9 ,665 871
Q Casa 10 -,020 ,885
Q Casa 11 ,510 ,876
Q Casa espaco 12 ,661 ,872
Q Casa espaco 13 ,551 874
Q Educacéo 14 ,606 ,872
Q Educacéo 15 577 ,873
Q Tempo 16 ,647 ,873
Q Tempo 17 ,640 ,873
Q Tempo 18 ,553 ,874
Q Tempo 19 ,123 ,882
Q Tempo 20 492 ,875
Q Religido 21 ,256 ,879
Q Religido 22 ,139 ,881
Q Mass media 25 ,617 ,874
Q Mass media 26 ,199 ,881
Q Mass media 27 ,257 ,879
Q Rendimento 28 ,368 ,877
Q Rendimento 29 ,004 ,883
Q Rendimento 30 ,278 ,879
Q Rendimento 31 ,347 ,877
Q Rendimento 32 ,336 ,878
Q Rendimento 33 ,419 ,876
Q Rendimento 34 ,386 ,877
Q Vizinhancga 35 ,528 ,874
Q Vizinhanca 36 ,438 ,876
Q Vizinhanga 37 ,397 ,877
Q Vizinhanga 38 ,523 ,874
Q Vizinhancga 39 479 ,875
Q Vizinhanca 40 ,406 ,876

Analisando a correlacdo de cada item com a esotdf podemos
verificar que existem alguns itens pouco relaciosa@orrelagéo inferior a
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0,3) Sao eles: itens 1 (-0,79), 2 (0,22), 3 (0,140)(-0,20), 19 (0,123), 21
(0,256), 22 (0,139), 26 (0,199), 27 (0,257), 29@a) e 30 (0,278). No
entanto, caso fossem retirados, ndo melhoravamifisiivamente a
consisténcia interna da escala.

De salientar a existéncia de dois itens com cadielaegativa com a
escala total. Ainda assim, dado o tamanho da amagtitamos por manté-
-los.

Tabela 9. Consisténcia interna das dimensdes e da escala total QV da

amostra clinica (N=30)

Dimensdes Resultados obtidos
Factor 1. Bem-estar Financeiro 0,82
Factor 2. Tempo 0,81
Factor 3. Vizinhanga e Comunidade 0,93
Factor 4. Casa 0,80
Factor 5Mass Media 0,85
Factor 6. Relagbes Sociais e Saude 0,76
Factor 8. Religido 0,71
Factor 9. Familia e Conjugalidade 0,80
Factor 10. Filhos 0,80
Factor 11. Educacéo 0,50
Valor da Escala Total 0,880

Como podemos observar na tabela precedente, asandi
consisténcia interna das dimensfes da escalaarareum alpha minimo de
0,50 e um alpha méaximo de 0,93, sendo o alphadet&l,880, ficando este
valor aquém do valor obtido pelo estudo de validg€g922). De salientar
gue foi retirado o Factor 7.

3.2.6. Questionario de Forcas Familiares (QFF)

Este questionario (Melo & Alarcao, 2007) assentaprzposta de
caracterizacdo dos processos de resiliéncia faméid-roma Walsh (2003,
2006). E constituido por 29 itens e tem como objectdescrever
caracteristicas relativas ao funcionamento familiaonsiderando os
seguintes factores: Factor Lrencas e Comunicacddo, 11, 15, 16, 21,
24, 25, 26, 28); Factor 2Capacidade de Adaptacd@3, 20, 22, 18); Factor
3 - Clima Familiar Positivo e Coesad¢l, 2, 3, 6, 14); Factor 4 -
Organizacédo da Vida Familiar e Tomada de Decig&g9,12,13,29); Factor
5 -Individualidade(4,7,8); Factor 6 Apoio Social17, 19, 27).

O respondente deve indicar o grau em que as CHEICES
apresentadas séo parecidas com as da sua famé@d® com uma escala
de Likert de cinco valores, em que 1- Nada parsciZlaPouco parecidas, 3-
Mais ou menos parecidas, 4- Bastante pareciddstalmente parecidas.

No ano lectivo de 2008, a semelhanc¢a dos outr@sidstirumentos ja
referidos, procedeu-se a validacdo deste instruomeata a populagcédo
portuguesa, tendo a amostra sido constituida par s2qeitos (Mendes,
2008). O alpha de Cronbach para a escala totatlédd,932 (M=4,00;
DP=0,51). Seguidamente, sera apresentada a eatriatctorial obtida a
partir deste estudo e na qual nos basearemos alésearposteriores.
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Tabela 10. Estrutura factorial do QFF (Mendes, 2008)
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Alpha de
Factores do QV Itens Cronbach
Factor 1. Crencas e Comunicacdpo 10, 11, 15, 16 2P52 26, 24 0,89
Factor 2. Capacidade de Adaptagéo 23,20, 22, 18 0,80
Factor 3. Clima Familiar Positivo ¢ 1,2,3,6,14 0,85
Coesao
Factor 4. Organizagéo da Vida 5,9, 12,13, 29 0,80
Familiar e Tomada de Decisao
Factor 5. Individualidade 4,7,8 0,74
Factor 6. Apoio Social 17,19, 27 0,70
Valor da Escala Total 0,932

Prosseguindo com a andlise estatistica da consstémerna da

escala, exclusivamente com a amostra clinica, aepi@®-se os dados

obtidos.

Tabela 11. Consisténcia interna do QFF para a amostra clinica (N=30)

Cronbach's o Desvio .
Alpha Média Padrio Total de itens
0,951 98,28 18,022 29

Desta forma, obtivemos um alpha de Cronbacld,8é (M=98,28;

DP=18,02), indicador de uma boa consisténcia iatern

E, ainda, importante analisar a correlacdo entitens e a escala total
e o valor do alpha de Cronbach caso esse itemetgpdo da escala.

Tabela 12. Correlagéo item-total e valor do alpha de Cronbach na eliminagéo

do item para o QFF

Correlacéo item-total Alpha de Cronbach sem o item
Forgasl ,585 ,950
Forgas2 ,815 ,948
Forgas3 ,586 ,950
Forgas4 ,643 ,949
Forgasb 441 ,951]
Forgas6 ,694 ,949
Forgas7 , 728 ,949
Forgas8 ,6211 ,949
Forgas9 771 ,948
Forgas10 ,838 ,947
Forgasll ,814 ,947
Forgas12 ,589 ,950
Forgas13 , 713 ,949
Forgasl14 , 757 ,948
Forgas15 ,620 ,950
Forgas16 , 798 ,948
Forgas17 470 ,951
Forgasl18 ,569 ,950
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Forgas19 222 ,952
Forgas20 ,648 ,949
Forgas21 ,180 ,954
Forgas22 ,486 ,951]
Forgas23 425 ,951
Forgas24 ,592 ,950
Forgas25 ,688 ,949
Forgas26 ,637] ,950
Forgas27 773 ,948
Forgas28 ,608 ,950
Forgas29 , 702 ,949

Analisando a correlacdo de cada item com a esotdf podemos
verificar que existem apenas dois itens pouco imiados, isto €, com uma
correlagao inferior a 0,3. S&o eles: itens 19 @),2221 (0,180)

Tabela 13. Consisténcia interna das dimensfes e da escala total QFF da
amostra clinica (N=30)

Dimensodes Resultados obtidos

Factor 1. Crengas e Comunicacéo 0,87
Factor 2. Capacidade de Adaptacéo 0,70
Factor 3. Clima Familiar Positivo e 0,85

Coesao
Factor 4. Organizacéo da Vida 0,81
Familiar e Tomada de Decisao
Factor 5. Individualidade 0,82
Factor 6. Apoio Social 0,68
Valor da Escala Total 0,95

Como podemos observar na tabela precedente, asandi
consisténcia interna das dimensfes da escalaarareum alpha minimo de
0,68 e um alpha maximo de 0,87, sendo o alpha detd),95, sendo este
valor superior ao valor obtido pelo estudo de agéb (0,93).

3.3. Procedimentos

Para este trabalho, foi necessario proceder ahada duas amostras,
uma clinica e outra de comparacéao.

A amostra clinica, composta por 30 sujeitos poreslode
Paramiloidose, foi recolhida no Centro de Estudép@io a Paramiloidose,
na Povoa de Varzim. Foi estabelecido um contactadbentre a Faculdade
de Psicologia e de Ciéncias da Educagéo da Unilaelside Coimbra e a
referida InstituicatS. Ap6s explicitados os objectivos da investigagéo,
Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose bem comaoentes ai
internados ou recebendo apoio domicilidrio acedepanticipar no NOSso
trabalho. O protocolo foi administrado nos periodiss fim-de-semana,
tendo também tido neste &mbito a colaboracdo denslgrofissionais de

2 Consultar Anexo Il, 1.
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saude e de uma das principais responsaveis pelwoG#m Estudos. Para
grande parte dos respondentes foi feita a leitu@ greenchimento do
protocolo, uma vez que a incapacitagao fisica desmos ndo Ihes permitia
responder autonomamente. A recolha foi feita ehtle Dezembro de 2008
e 30 de Janeiro de 2009.

Relativamente & amostra de comparagéo, trata-sénmgaote de uma
amostra por conveniéncia (Pais-Ribeiro, 2007),ragti da amostra do
projecto global de avaliacdo da percepcdo de Stgsing, Qualidade de
Vida e Forcas Familiares, da qual se retirou 3ditg. Neste grupo, grande
parte dos protocolos foram preenchidos autonomamenguanto outros
decorreram sobre a forma de uma entrevista esdddurA aplicacdo dos
questionarios decorreu entre 21 de Novembro de 2aBBde Dezembro de
2008.

Em ambas as amostras, a colaboracdo dos partegptitvoluntaria
e garantido o anonimato e a confidencialidade dsgltados, agradecendo-
-se a disponibilidade e a participag&o de todostes/enientes no processo.

Com o objectivo de estandardizar os procedimerdssprotocolos
foram aplicados segundo um guido. Os sujeitos peyeen ao
preenchimento dos questionarios soécio-demografizo,ficha de dados
complementareQualidade de VidaF-Copese Forcas FamiliaresNo caso
da amostra clinica, os sujeitos preencheram tambémquestionario
especifico relativo a doenga e suas implicagoessi vez, e ja depois da
aplicacdo, o investigador, preenchia os campostdpaedo ciclo vital,
segundo Olson, McCubbin e colaboradores (1983) enidel soécio-
-econémico, segundo Simdes (1994).

As andlises estatisticas descritivas, graficas ferdanciais foram
executadas com eoftware SPS&’ (Statistical Package for the Social
Sciences versao 17.0 for Windows - 2007).

Consideram-se estatisticamente significativos e#osf cujo pvalue
for inferior ou igual a 0,05 (Maroco, 2007).

IV - Resultados

Mediante os objectivos a que nos propusemos, fom@alizadas
andlises estatisticas para testar as nossas lip@esnvestigacdo que, em
seguida, serdo apresentadas, bem como a discuasdmatmas. Assim,
utilizdmos neste estudo, testes parameétricos (Tedtedent e testes ndo
paramétricos Y de Mann Whitndy dependendo do cumprimento do
pressuposto de normalidade e da homogeneidadeadasocias. Foi ainda
ultilizado o teste Qui-Quadrad@ pressuposto da distribuicdo normal das
varidveis em estudo foi avaliado pelo teste Sleapiro-Wilk que é
particularmente apropriado para amostras cuja dif@@ menor ou igual a
50. O pressuposto de homogeneidade de variancialidado com o teste
delLevene

%7 As tabelas resultantes dmstputsdo SPSS encontram-se no Anexo VI.
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H 1) Espera-se que a percepgao da qualidade de vidamoatra dos
portadores de PAF seja significativamente infe(ms.05) ao grupo
de comparacéo.

Com o intuito de perceber se existem diferenca® @st dois grupos,
considerando o valor da escala total de?QV\rocurdmos assegurar a
presenca de normalidade na distribuicdo e a honeddgate das variancias.
Estes sdo dois dos pressupostos que devem estanta® em simultaneo
para podermos recorrer a testes paramétricos. Assiap e tendo em conta
o tamanho da nossa amostra, fizemos o teste dealidaeShapiro-Wilke
0 teste dd.eveneque € um dos mais potentes e particularmente laust
desvios de normalidade, para testar a homogeneidiade varidncias
(Maroco, 2007).

Com base nesta informacdo, procuramos dados paeguaar a
normalidade da distribuicdo considerando a esotdhdo QV.

Tabela 14. Teste de normalidade para a escala total do QV

Shapiro-Wilk
Grupo — :
Statistic Df Sig.
QV total Clinico ,980 20 ,926
Comparagdq ,944 21 ,289

Estandoo pressuposto de normalidade cumprido (p> 0,08igzarnos
o0 testet-studentpara amostras independentes, a fim de percebessivpl
existéncia de diferencgas entre os dois grupos tendeoonta a escala total do

QV.

Tabela 15. Teste de Comparagdo de médias entre grupos no total QV

Grupo N Mean Std. Deviation
Clinico 20 111,1500 15,47247
Comparacao 20 117,0000 11,82771

Tabela 16. Teste t-student para amostras independentes relativo ao total do

Qv
t-test for Equality of Means
Levene's Tes
Mean | Std. Error
F Sig. t df | Sig. [Difference Difference
QV Total ,881 | ,354 |-1,343 38 |,187| -5,85000| 4,35484
Equal variances assume

28 Qualidade de Vida.
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A partir do testd-studentpara amostras independentes presente na
tabela 16 podemos inferir que estd assumido o pressuposo d
homogeneidade das variancias [F (1,38) = 0,881;,3%4). Constata-se,
ainda, peldabela 15 através da comparacgéo por médias, que o grupoccli
possui uma média inferior na escala total do QV 1M515; DP=15,47) do
gue o grupo de comparacdo (M=117,00; DP=11,82)s&@entar, com o
testet-student que ndo existem diferencgas significativas erdrmédias dos
dois grupos (Tequal variances assumed -1,343; p=0,187), ndo confirmando a
nossa hipotese.

H 2) Do Inventério Qualidade de Vida, espera-se qsatafacdo com a
Familia e Conjugalidadenos sujeitos portadores de PAF seja
significativamente inferior (p<.05) ao grupo de garacao.

Para testar a hipGtese, procurdmos verificar a alatede desta
dimenséo.

Tabela 17. Teste de normalidade para o factor relativo a Familia e
Conjugalidade

Shapiro-Wilk
Grupo — -
Statistic df Sig.
QV - Familia e Cinico ,924 29 ,038
Conjugalidade -
Comparagéao ,884 33 ,002

O teste de normalidade dghapiro-Wilk revelou que o factor
Familia e Conjugalidadendo cumpre o pressuposto de normalidade (p>
0,05) e, por isso, esta hipétese foi avaliada poteste ndo paramétrico U
de Mann Whitney para verificar a existéncia de rdifieas significativas
entre os grupos (Maroco, 2007) tendo em contafastier.

Tabela 18. Comparacdo de médias entre grupos no Factor Familia e
Conjugalidade (Ranks)

Grupo N Mean Rank Sum of Ranks
QV Familia e Clinico 29 24,66 715,00
Conjugalidade | comparacao 33 37,52 1238,00

Tabela 19. Teste U de Mann Whitney

QV Familia e Conjugalidade
Mann-Whitney U 280,00¢
Wilcoxon W 715,00(
z -2,847
Asymp. Sig. (2-tailed) ,004

Os resultados patentes riabelasprecedentes indicam que as pessoas
ndo portadoras de Paramiloidose apresensaores mais elevados na
dimensdo avaliadaMean Rank37,52), em comparacdo com o grupo de
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pessoas portadoras de Paramiloiddgean Rank24,66), sendo que as
diferencas observadas foram estatisticamente wigtivias (U=280,000; p=
0,004< 0,05), confirmando-se a nossa hipétesetddas

H 3) Espera-se que a satisfacdo coprGpria saudeseja significativamente
inferior (p<.05) no grupo de portadores de PAF aopg de
comparagao.

Tabela 20. Teste do Qui-Quadrado

Chi-Square Tests

Value df Asymp. Sig. (2-sided

Pearson Chi-Square 16,690 4 ,002

De acordo com o teste Qui-Quadrado podemos congiltanivel de
significancia (p<0,05) que o grupo de portadore®aemmiloidose tem uma
satisfacdo com apropria saude inferior ao grupo de comparacéo,
confirmando-se a nossa hipotese de estudo.

O gréfico que se segudsfafico 1) pretende ilustrar a diferenca nos
dois grupos no que diz respeito ao item 7 do faRelacdes Sociais e
Saude.

Gréfico 1. Grafico de comparacdo de médias entre grupos no item 7 do factor
relativo as Relacdes Sociais e Saude
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H 4) Espera-se que a amostra de sujeitos com Paraostoidbtenha um
indice de percepcdo das Forcas Familiares sigtiNiicaente inferior
(p<.05) & amostra de comparacao.

Para testar a nossa hipétese, procuramos veriigaessuposto de
normalidade tendo em conta a escala total d6"QFF

29 Questionario de Forgas Familiares.
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Tabela 21. Teste de normalidade para a escala total do QFF

Shapiro-Wilk
Grupo Statistic df Sig.
QFF Total Clinico ,973 23 , 757
Comparacgéo ,931 32 ,042

No grupo clinico ndo existe qualquer violagdo despuposto de
normalidade. No grupo de comparacao, considerand@lores exactos de
simetria e curtoseSkewnessl1,20; Kurtosis -1,13) que se encontram no
intervalo de [-2; 2] (Maroco, 2007) e como o N éenor a 30, vamos
recorrer aos testes paramétricos, nomeadamengstabgtudent

Tabela 22. Teste de Comparagdo de médias entre grupos no total QFF

Grupo N Mean Std. Deviation
Clinico 29 98,28 18,022
Comparacao 33 106, 79 13,908

Tabela 23. Teste t-student para amostras independentes relativo ao total do
QFF

t-test for Equality of Means

Levene's Test

Mean | Std. Error

F Sig. t df | Sig. | Difference| Difference

QFF Total 1,659| ,203 [-2,095( 60 [,040| -8,512 4,062
Equal variances assumed

Tendo em conta ambelasprecedentes, podemos inferir, através da
comparacdo por médias, que o grupo de comparagéeeapa uma média
superior (M=106,79; DP=13,908) relativamente aggralinico (M=98,28;
DP=18,022). Com ooutput do testet-student, podemos constatar que
existem diferencas significativas entre as médissdois grupos no que diz
respeito as forgas familiares €hual variances assumed -2,095; p=0,040),
confirmando a nossa hipétese de estudo.

H 5) Nado se esperam diferencas signicativas entre as do@stras
relativamente ao indice global do F-COPES.

Para testar a nossa hipétese, procuramos veriiganessuposto de
normalidade tendo em conta a escala total do F-GOPE
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Tabela 24. Teste de normalidade para a escala total do F-COPES

Shapiro-Wilk
Grupo Statistic df Sig.
F-COPES Total Clinico ,928 23 0,98
Comparacgéo ,930 32 0,40

No grupo clinico ndo existe qualquer violagdo despuposto de
normalidade. No grupo de comparacao, considerand@lores exactos de
simetria e curtoseSkewnessl,74; Kurtosis -0,23) que se encontram no
intervalo de [-2; 2] (Maroco, 2007) e como o N éenor a 30, vamos
recorrer, igualmente, aos testes paramétricos, adameente ao teste
-student

Tabela 25. Teste de Comparagdo de médias entre grupos no total F-COPES

Grupo N Mean Std. Deviation
Clinico 23 91,70 17,063
Comparacgéo 33 90, 97 14,059

Tabela 26. Teste t-student para amostras independentes relativo ao total do

F-COPES
t-test for Equality of Means
Levene's Test
Mean | Std. Error
F Sig. t df | Sig. | Difference| Difference
F-COPES Total 2,504 ,119 | ,174 54 |,862 ,726 4,170
Equal variances assumed

Partindo dastabelas precedentes, podemos inferir, através da
comparagdo por médias, que o grupo clinico apresemha média
ligeiramente superior (M=91,70; DP=17,063) relamemte ao grupo de
comparacado (M=90,07; DP=14,059). Com o testeidentverificamos que
nao existem diferengas significativas nos dois gsupo que diz respeito ao
indice global do F-COPES (&qual variances assumed 0,174; p=0,862),
confirmando a nossa hipotese de estudo.
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H 6) Espera-se que existam diferencas estatisticamegntéicativas entre
0S grupos no que concerne a utilizacaaalpinginterno e dacoping
externo, prevendo-se que o grupo clinico recorris @aitilizacdo do
segundo.

Primeiramente tentamos perceber, a um nivel glofalexistem
diferencas entre as estratégias aming nos dois grupos e, para tal,
procurdmos assegurar a presenca de normalidade istdbuicdo e
homogeneidade das variancias.

Tabela 27. Teste de normalidade do grupo de estratégias coping interno e
coping externo

Shapiro-Wilk
Grupo Statistic df Sig.
CopingInterno Clinico ,923 23 ,077
Comparacgdo ,975 33 ,621
Coping Externo Clinico ,932 23 ,120
Comparagao ,965 33 ,349

Considerando o teste &hapiro-Wilk podemos concluir que os dois
grupos de estratégias referentescaping interno e externo cumprem o
pressuposto de normalidade (p>0,05). A homogeneidad variancias foi
avaliada com o teste deevene(Tabela 29 e podemos inferir que esta se
encontra também assegurada pareoping interno [F (1,59) =6,263; p=.
0,215] e externo [F (1,56) =1,106; p=0,297].

A partir destes resultados, procuramos percebéfeeedca entre os
grupos no que diz respeito ao uso deste tipo datéglas e, para tal,
utilizdmos o testé-studenpara amostras independentes.

Tabela 28. Teste de comparacao de médias entre grupos no Coping Interno e

Externo
Grupo N Mean Std. Deviation
Clinico 28 41,0357 7,24943
CopinglInterno Comparag&o 33 42,3939 5,28524
Clinico 24 47,6667 11,38522
CopingExterno [ comparacao 34 46,1176 9,92323

Tabela 29. Teste t-student para amostras independentes relativo ao coping
interno e externo

Levene's Teq
for Equality
of Variances t-test for Equality of Means

Mean Std. Error
F Sig. t df Sig. | Difference | Difference]

Coping Equal varianceg 6,263| ,215| -,844| 59 | ,402| -1,35823 | 1,60870
Interno assumed

Coping |Equal varianced 1,106| ,297| ,551 [ 56 | ,584 | 1,54902 | 2,81222
Externo |assumed
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Partindo dagabelas precedentes, podemos inferir que a utilizacdo
média docoping interno é ligeiramente superior no grupo de COBHEr
(M=42,39; DP=5,29) relativamente ao grupo clinitb=41,04; DP=7,25).
No que diz respeito a utilizacdo médiaadpingexterno, este é ligeiramente
superior no grupo clinico (M=47,67; DP=11,39) conaigamente ao grupo
de comparacdo (M=46,12; DP=9,92). De acordo cooutput do testet-
-student,podemos constatar que ndo existem diferencadisajivas entre
as médias dos dois grupos no que diz respeitooping interno (T equal
variances assumed - 0,844; p=0,402) eopingexterno (Tequal variances assumed
=0,551; p=0,584) com uma significAncia acima do§50,ndo se
confirmando a nossa hipotese de estudo.

Numa tentativa de esmiucarmos a nossa andlissammie nao
encontrarmos diferencas significativas entre oss dmstilos decoping
procurdmos verificar se havia diferencas tendo emtac as seguintes
dimensdesProcura de Apoio Espirituaé Mobilizacdo de Apoio Formal
Assim, procedemos a verificagdo da normalidade molgeneidade das
variancias para cada dimensao, considerando asaffatitorial do estudo de
validacéo do F-COPES Versao NUSIAF - Sistémica (isyr2008).

Tabela 30. Teste de normalidade para a dimensdo Procura de Apoio

Espiritual
Shapiro — Wilk
Grupo Statistic df Sig.
F-COPES Procura Clinico ,862 27 ,102
de Apoio Espiritual | comparacao ,950 34 121

Pelatabela 30 podemos concluir que a dimend&ocura de Apoio
Espiritual cumpre o pressuposto de normalidade (p> 0.05) pardois
grupos, clinico (p= 0,102) e de comparacéao (p=10,12

Com o pressuposto de normalidade cumprido, usamteste t-
-student para comparar as médias dos dois grupos tendo aa @
estratégidProcura de Apoio Espiritual

Tabela 31. Teste de comparacdo de médias entre grupos na dimensdo
Procura de Apoio Espiritual

Grupo N Mean Std. Deviation
F COPES Procura |  Clinico 27 11,6667 4,36771
de Apoio Espiritual | comparacso 34 10,5588 3,83912
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Tabela 32. Teste t-student para amostras independentes para a dimensao
Procura de Apoio Espiritual

Levene's Test for
Equality of Varianceg t-test for Equality of Means
Mean | Std. Error
F Sig. T df Sig. |Difference Difference
Procura de |Equal ,915 ,343 [ 1,053| 59 | ,297| 1,10784| 1,05186
épo."? variances
spiritual
assumed

A partir do output do testet-studentpara amostras independentes,
descrito natabela 32 podemos inferir, com o teste devene que esti
assumido o pressuposto de homogeneidade das vasifind1,59) = 0,915;
p=0,343]. Podemos verificar, ainda, pela tabelaadBvés da comparacao
por médias, que o grupo clinico possui uma médarimente mais elevada
no factorProcura de Apoio EspiritualM=11,67; DP=4,37) do que o grupo
de comparacao (M=10,56; DP=3,84). De salientar, caaste-student que
ndo existem diferencas significativas entre as asdios dois grupos (T
equal variances assumad ,053; p=0,297).

Relativamente Mobilizacdo do Apoio Formaldepois de verificada a
distribuicdo pelas duas amostras, usamos o teste Mann-Whitneyuma
vez que nédo foi cumprido o parametro de normalidade

Tabela 33.Teste de normalidade para a dimensdo Mobilizacdo de Apoio

Formal
Shapiro-Wilk
Grupo Statistic df Sig.
F-COPES Clinico ,855 29 ,001
Mobilizacdo de Comparag&o ,965 34 044
Apoio Formal

Tabela 34.Teste de comparacdo de médias entre grupos na dimensao
Mobilizagédo de Apoio Formal (Ranks)

Grupo N Mean Rank Sum of Ranks
F-COPES Clinico 29 42,19 1223,50
Mobilizacéo de Comparagéo 34 23,31 792,50
Apoio Formal

Tabela 35. Teste U de Mann Whitney

F-COPES Mobilizacéo de
Apoio Formal
Mann-Whitney U 197,500
Wilcoxon W 792,50(¢
z -4,104
Asymp. Sig. (2-tailed) ,000
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Os resultados ndabelas(34 e 35) indicam que as pessoas portadoras
de Paramiloidose apresentamoresmais elevados na dimensao avaliada
(Mean Rank42,19) em comparacdo com 0 grupo de pessoas nao@as
de ParamiloidoseMean Rank23,31), sendo que as diferencas observadas
foram estatisticamente significativas (U=197,500:0,000<0,05) na
dimensaadvobilizacdo de Apoio Formal

V — Discusséao

Apoés a andlise dos resultados, verificou-se a boregdo de quatro
das seis hipoteses de investigacao.

Assim, e tendo em conta laventario de Qualidade de Vidado
encontramos diferencas estatisticamente signif@sitentre os grupos, logo,
nao se confirma hipdtese de estudodue ia no sentido de que a percepcéo
da qualidade de vida nos portadores de PAF sef@ian ao grupo de
comparacdo. Partimos desta ilacdo tendo em cotlitaraura consultada
gue salientava a deterioracdo progressiva e initapac do portador de
PAF com consequentes repercussdes ao nivel dalagmlde vida (Abreu,
Reis & Silva, 2006). O facto de a V. DQu@alidade de Vidan&o ser
significativamente influenciada pelos grupos reuede uma surpresa, ja que
seria de esperar que a percepcao global acercaalidagle de vida fosse
menor nos portadores de PAF. Tal facto pode s#figaslo pelo seguinte
motivo: 76,7% dos sujeitos da nossa amostra clieigizaram o transplante
hepatico, sendo licito afirmar que estes sujeitngfo provavelmente, tém
uma melhoria no estado geral de saude e dai esp® groder ndo se
diferenciar muito do grupo sem a PAF. Logo, a cgéaliter ou ndo ter a
doenca podera ndo influenciar directamente e, emotegerais, a percepcao
da qualidade de vida, ja que a maioria dos doengs)ossa amostra, é
transplantada. De acrescentar, ainda, gleventario contém apenas dois
itens que remetem para a satisfacdo com a saldésgoo ndo podemos
descurar também o facto de a andlise ser globaéenos da escala total e
ndo pormenorizada, até porque numa andlise pantipalr alguns factores
foram detectadas diferencas.

Na hipotese 2a ordenacdo média do grupo de comparacao € superi
a do grupo clinico, o que indicia um maior nivekdésfacdo com Bamilia
e Conjugalidadepara o grupo de comparacao. Em consonancia caweb n
de significancia, podemos dizer que existe evidnestatistica para
corroborar a nossa hipotese, ou seja, para afiguaro nivel de satisfacao
com aFamilia e Conjugalidaderaria consoante os grupos, sendo o grupo
clinico o que tem uma menor satisfacdo. De factdjtematura e as
investigacdes realizadas (Gdngora, 2002; Jons®9, t8. Santos & Bastos,
2006; Lopes, 2003; Pereira & Lopes, 2005) saliengue a partilha
emocional e a comunicacéao intra-familiar defic#dyicomo consequéncia
da doenca crdnica, sdo um registo sistematico.o08sos resultados sugerem
qgue as pessoas que padecem de PAF sintam umadateapracao da sua
capacidade fisica, 0 que podera deixa-las mengmligeis para a vida
familiar e conjugalidade. A unidade familiar podesér abalada pela
magnitude das mudancas exigidas pela enfermidadesando em causa
algumas tarefas normativas, bem como uma saturdg&o cuidados,
reduzindo a capacidade de resposta e a adaptapdmrfaAlém disso, e

tendo em consideracdo que 43,3% dos participardE® eafastados do
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ndcleo familiar e tém visitas dos seus familiaregagadas no tempo, isso
podera, também, afectar a satisfacdo que tém ael iz familia e
conjugalidade, ao sentirem-se sés e “abandonaddigs, este foi mesmo
um aspecto que se evidenciou aquando da aplicagfootbcolo a alguns
doentes que referiram um forte impacto da doengiaed da relagdo com o
cbnjuge e com a familia. De destacar que estesdile@rao ser analisados
com algum cuidado, uma vez que ndo séo consideestiEs duas dimensdes
isoladamente.

Outra hipétese por noés levantada diz respeito isfagdio com a
propria saude(hipotese Be pressupunha que esta fosse inferior no grupo de
portadores de PAF em relacdo ao grupo de compard&d@ofacto, os
resultados encontrados vao no sentido da nossteb@gpdrendo em atencéo
particular o item 7 da esca@ualidade de Vidapodemos pressupor que a
maior insatisfacdo por parte do grupo clinico sead®o caracter crénico e
de incurabilidade da doenca, sendo esta uma “heerfamgiliar”. Por outro
lado, parece-nos compreensivel esta insatisfagha, wez que a doenca
invalida alguns dos seus sonhos, projectos profiag, diminuindo a sua
autonomia e exigindo cuidados médicos especifResordamos os autores
Lopes & Fleming (1996) que chamavam a atencado@éaato de a PAF ser
uma doenca altamente incapacitante, provocandandaf@es da imagem
corporal, tais como, emagrecimento acentuado, awdpde motora
(acamados, em cadeiras de rodas, maos curvadssgcaks da pele,
diarreias incontrolaveis, incontinéncia urinariémitos. Nao podemos des-
curar o facto de a nossa hipotese se basear nwm ifgn do questionario,
sendo necessario cuidado aquando da generalizagdesiuiltados.

J& no que concernehipbtese 4que se prendia com o facto de se
esperar que os sujeitos portadores de Paramiloalisessem um indice de
percepcdo das Forcas Familiares significativamenfegior & amostra de
comparacdo, os resultados da nossa analise cordirma hipotese de
estudo que parece estar em consonancia com ago#flaoconsultada que
realca o papel do contexto na atitude/resposta mibviduo face a
adversidade (Bronfenbrenner, 1979, cit. Walsh, P2003m contexto
marcado pela falta de comunicacdo, onde a doerssa [3@r vista como um
“segredo de familia”, podera comprometer a exprespasitiva de
sentimentos e a capacidade da prépria familia ewiveer com a doenca.

Quanto a hipotese 5 ndo foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas entre as duas aa®etlativamente ao indice
global do F-COPES. Este resultado faz-nos sentidenereforcar a ideia de
gue a doenca crénica tanto pode limitar a capaeidid sujeito para lhe
fazer face, restringindo a sua mobilidade e comapwenhtos de
reciprocidade, levando-o mesmo a negacao da doent®, por outro lado,
pode leva-lo a ter comportamentos proactivos, argevas redes sociais e a
gerir a presenca da doenca.

J& ahipbtese 6remetia para uma maior percepcdo por parte dos
portadores de PAF do recurso a estratégias cdeing externo
comparativamente aos do grupo clinico.No entanidemos constatar que
nao existem diferencas significativas entre as asdos dois grupos no que
diz respeito aa@opinginterno e accoping externo, ndo se confirmando a
nossa hipotese de estudo. Procuramos, entéo, rdiferenais particulares
em torno das dimensdd¥ocura de Apoio Espirituak Mobilizacdo de
Apoio Formalna Escala de avaliacdo pessoal para a crise em fami@a
nivel daProcura de Apoio Espiritual os dois grupos nado se diferenciaram
entre si. Este facto pode ser justificado pela asigdo da amostra ser
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constituida por pessoas portadoras de uma doefg&are pessoas nao
portadoras de uma doenca crénica, ao contrario lgiens autores que
fizeram os seus estudos somente numa amostra atatdq@es de PAF ou
com sujeitos com doencas degenerativas. Aléem d@ssesultado por nés
encontrado pode significar que, de um modo germahoa os grupos véem
na religido uma forma de tranquilizacdo e de acegelyue ndo se restringe
apenas ao campo da doenca. De ressalvar que, nanggrupo clinico
(86,7%) como no de comparacéao (70,6%), a maiodgdasoas é catolica.
No que diz respeito avobilizacdo de Apoio Formal foram
encontradas diferengas estatisticamente signifastentre os dois grupos.
Cremos que a equipa médica tem um papel de rekevala destes doentes,
uma vez que a doenca “ndo salta geracdes” e, conmdpres de patologia
cronica, necessitam de um acompanhamento médisopmaiimo e regular.

Esta discussdo permitiu ampliar o nosso conhedomacerca desta
patologia e grupo clinico. No entanto, faz-nos idenimencionar algumas
das limitagbes deste estudo e a pertinéncia deive@ssinvestigacoes
futuras.

5. 1. LimitagBes do estudo

Uma das limitagdes do nosso estudo esta, desderdgoionada com
as caracteristicas particulares da nossa amostiaacl nomeadamente o
facto de ser maioritariamente constituida por tagedriundos da Povoa de
Varzim e, por isso, ser homogénea, pelo que aspoiicdes devem ser
contidas. Por outro lado, se a amostra fosse neaioeterogénea (ndo se
limitando apenas a uma zona geogréfica e ao CdetiBstudos e Apoio a
Paramiloidose), teriamos oportunidade de fazer aoagfes intra-grupo.

Denotdmos também a dificuldade de compreensaogute ge alguns
participantes nas respostas aos questionarios. y@manais, consideramos
que tal facto podera estar associado as partidaies da nossa amostra
clinica, ja que 76,7% apresenta um nivel sdcio-@rico baixo.

De acrescentar, ainda, que algumas das nossasedapoétde
investigacdo em que procedemos a uma analise catiygarfoi apenas
baseada em dois itens (itens 1, 2 do factor Famianjugalidade) ou num
Unico (item 7 do factor Relagcbes Sociais e Saude).

5. 2. Sugestdes para pesquisas futuras

Seria pertinente que estudos posteriores contesgmasma amostra
mais alargada e heterogénea de forma a aferir idadal dos resultados
obtidos. Seria, ainda, interessante analisar a&peéo dajualidade de vida
o estilo decoping e aresiliéncia familiardos familiares dos portadores de
PAF, uma vez que a doencga acontece e influencis@a@doente como o
seu meio familiar e, por isso, em futuras ines¢figs poder-se-ia ter em
conta a percepcao do sistema familiar.

Finalmente, poderia ser importante, conjuntament@m cos
instrumentos utilizados, combinar uma escala qudigse caracteristicas
especificas da doenca cronica e, assim, ofereaessenedida mais sensivel
ao funcionamento fisico, social e as limitagdesrisecas a mesma.
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VI - Conclusbes

Este estudo tinha como objectivo analisar se asepga da
Paramiloidose tem impacto ao nivel das estratépasping,da percepcao
daqualidade de vid& forcas familiaresnuma amostra clinica da populacéo
portuguesa. De um modo geral e tendo em conta ssanupoéteses de
investigacdo, chegamos a alguns resultados interessque nos permitiram
alargar a nossa compreensao acerca da realidadgietie padece desta
doencga.

No que concerne &ualidade de Vidando foram encontradas
diferencas entre 0s grupos no ambito da escala totarariando a primeira
hipotese de investigacdo. Contudo, numa analiss p@imenorizada no
factor Familia e Conjugalidade constatimos que os portadores de
Paramiloidose apresentam uma menor satisfacdo corfandlia e
conjugalidade e, ainda, percebem menor qualidaderidbe no que diz
respeito a suagpropria saude contrariamente aos nao portadores de
Paramiloidose.

Relativamente ao indice de percepcao drmcas Familiares
verificamos que o grupo de portadores de Pararogeicbbteve um indice
de percepcgdo da resiliéncia familiar inferior aoat@ostra de comparacao,
confirmando-se a nossa hipétese de estudo.

Ao nivel do indice global do F-COPES, ndo foram oetr@adas
diferengas estatisticamente significativas entredos grupos, tal como
haviamos previsto. Também ao nivel das estratégia®oping 0s grupos
nao se diferenciaram no que concerne a utilizagi@oging interno e
externo, 0 que contrariou a nossa hip6tese. Fananentanto, encontradas
diferencas estatisticamente significativas ao niled\lobilizacdo de Apoio
Formal, sendo esta uma estratégia maioritariamente ad#iz pelos
portadores de PAF.

Estes resultados, de entre as inUmeras explicpg®ss$veis, poderdo
ser analisados a luz da literatura e atendendarasteristicas peculiares da
nossa amostra clinica. Assim, e dada a insatisfggéaos participantes do
nosso estudo demonstraram ao nivel da familia jegalidade, faria sentido
aumentar a rede de suporte e potenciar a redd pesi&pal destes sujeitos a
fim de evitar o seu isolamento e facilitar a coroagéo na familia. Seria,
entdo, de extrema importancia trabalhar com estestds a gestdo das
emocgdes relativas a doenca e a interferéncia deatasuas vidas ao nivel
das crencas, medos e preocupacdes, relacoes famiigociais.

A insisténcia no Modelo Biomédico centrado na daetgixa de lado
aguele que assiste o doente, “o cuidador”, e néuifgeque o trabalho deste
tenha a visibilidade merecida e com isso todo doapecessario, colocando
de parte, ainda, as frustracdes, duvidas e anseios que se debatem
diariamente.

Com este estudo, ficou também demonstrada a inmuiatada
mobilizacdo do apoio formal. Neste sentido, cabs &sicélogos a
responsabilidade pelo aprimoramento e desenvolienete accdes
centradas no contexto familiar do doente, fomemarmbr exemplo, a
criacdo de grupos psicoeducativos que sdo umavabdsno fornecimento e
esclarecimento de informacdo e no suporte e condmatisolamento. Isto
poderia ser possivel com a colaboragcédo e conjugdgdaberes de outros
profissionais de salde, tendo sempre em vista edsésn dos doentes.

Numa Optica mais abrangente, devem unir-se esfqa@s promover

o0 lado saudavel dos individuos e activar os resurmpee 0S sistemas
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familiares tém, mas que, por vezes, se encontramiftados pela presenca
de um elemento novo, a doenca, incrementando, aasito-percepcdo da
saude.
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Anexos

Anexo I: Instrumentos utilizados:
1. Questionario SAcio-Demografico
2. Ficha de Dados Complementares
3. Questinario relativo a doencga: Paramiloidose
4. Escalas de avaliacdo pessoal orientadas para a crise
em familia (F-COPES)
Inventario Qualidade de Vida — versao parental (QV)
6. Questionario de Forcas Familiares (QFF)

o

Anexo II: Carta de pedido de autorizacao
1. Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose (CEAP)

Anexo lll: Descri¢éo:
1. Amostra Geral (N=123)
2. Grupo 1 (N=30)
3. Grupo 2 (N=34)
4. Equivaléncia entre os grupos
Anexo IV: Caracteristicas psicométricas dos instrumentos

1. F-COPES
2. QV
3. QFF

Anexo V: Levantamento de dados do Questionario relativo a doenca:
Paramiloidose

Anexo VI: Resultados:
1. Testes de Normalidade; Hipéteses

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forgas
Familiares em sujeitos portadores de Paramiloidose
Carla Viegas (e-mail:carlaviegas86@hotmail.com), 2009



46

Anexo | — Instrumentos utilizados

3. Questionario relativo a doenca: Paramiloidose

Como soube que tinha esta doenca?

Que sinais € que o levaram a desconfiar que tistaad®enca?

Que idade tinha quando lhe surgiram os primein®gias?

Indique o impacto do diagnoéstico na sua vida, nastala de 0 a 5, em que

0= “nenhum impacto” e 5 ="“muito grande iropd
-anivel social
- a nivel da relagdo com o conjuge
- a nivel familiar
- a nivel econébmico

De um modo geral, o que acha que as pessoas pdasdmenca que tem?

Apercebeu-se de alguma mudanca por parte de pesigodicativas para
si, desde o aparecimento da doenca? Qual?

Quais as limitagdes que sente no seu dia-a-diapaolas pela doenca?

Se tivesse de utilizar uma palavral/frase para descro que sente, neste
momento, em relacdo a sua situacéo actual, quaPser

Muito Obrigada pela sua colabooacé
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Anexo Il — Carta de pedido de autorizacdo

1. Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose (CEAP)

FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO

UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Exm® Senhora

Dr* Laura Farinho

Santa Casa da Misericérdia da Pévoa do Varzim
Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose
Largo das Dores APARTADO 314
4494-909 POVOA do VARZIM

Carla Sofia Cagador Viegas é aluna do Mestrado Integrado em Psicologia da
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educag¢@io da Universidade de Coimbra, e no
ambito da dissertagiio de Mestrado em Psicologia Clinica Sistémica e Saude, encontra-
se a realizar investigago na tematica do Stress Familiar, Coping e Qualidade de Vida,
sob orientagdio das Doutoras Maria Madalena Carvalho Lourengo e Isabel Marques
Alberto. Partindo do Modelo ABC-X de Hill (1958), McCubbin e Pattterson (1982)
propuseram o Modelo Duplo ABC-X dos stressores e tensdes familiares, tentando
descrever o ajustamento e adaptag@o familiares aos stressores ou crises familiares. Em
colaboragdio com outros autores ¢ investigadores, criaram vérios instrumentos de
avaliagio, entre os quais o FILE (1981), o F-COPES (1981) e o Quality of Life (1982).
Neste Projecto, pretende-se avaliar a percep¢o que os sujeitos diagnosticados com
Paramiloidose tém do ajustamento e adaptagio familiares, face a stressores internos e
externos a familia, crises esperadas e inesperadas. Nesse sentido, vimos solicitar a V*
Ex® a colaboragdo através do estabelecimento de contactos, permitindo a passagem dos
instrumentos FILE, F-COPES, Qualidade de Vida e Forgas Familiares, para além do
Questionario Séciodemogréfico (que se enviam em anexo). Serd, obviamente, garantida
a confidencialidade e o anonimato das respostas dadas aos diferentes instrumentos de
avaliag#o.

Agradecemos a atengdo ¢ a disponibilidade demonstrada da vossa parte.

Os melhores cumprimentos

Coimbra, 19 de Novembro de 2008

/ébel Marques Alberto
(Prof. Auxiliar da FPCE-UC)

) g TELEE.:
RuA b0 COLEGIO NOVO — APARTADO 6153

3001-802 COIMBRA (PORTUGAL}) e
e-mail: fpcecd@ci.uc.pt
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Anexo Il — Descri¢éo da:

1. Amostra Geral (N=123)

Estatistica d o género amostra
geral
N Valid 123
Missing 0

Percentagens relativas ao género dos individuos
amostra geral
Frequency Percent Valid Percent

M 39 31,7 31,7

F 84 68,3 68,3

Total 123 100,0 100,0

Estatistica das idades - amostra
geral

N Valid 123

Missing 0
Mean 44,62
Std. Deviation 15,739
Minimum 22
Maximum 93

Idade - amostra geral
Frequency Percent Valid Percent

22 3 2,4 2,4
23 1 ,8 ,8
24 1 8 .8
25 5 4,1 4,1
26 3 2,4 2,4
27 5 4,1 4,1
28 1 8 8
29 1 8 8
30 7 5,7 57
31 8 6,5 6,5
32 3 2,4 2,4
33 2 1,6 1,6
34 1 ,8 ,8
35 2 1,6 1,6
37 3 2,4 2,4
38 1 ,8 ,8

48

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forgas
Familiares em sujeitos portadores de Paramiloidose
Carla Viegas (e-mail:carlaviegas86@hotmail.com), 2009



39 3 2,4 2,4
40 3 2,4 2,4
41 3 2,4 2,4
42 6 4,9 4,9
44 7 5,7 5,7
45 3 2,4 2,4
46 4 3,3 3,3
48 1 8 8
49 3 2,4 2,4
50 3 2,4 2,4
51 2 1,6 1,6
52 2 1,6 1,6
53 5 41 41
54 3 2,4 2,4
55 1 8 8
56 2 1,6 1,6
57 4 33 3,3
60 2 1,6 1,6
64 2 1,6 1,6
65 1 8 8
66 2 1,6 1,6
67 1 8 8
68 2 1,6 1,6
69 1 8 8
71 2 1,6 1,6
72 2 1,6 1,6
73 1 8 8
74 1 8 8
80 1 8 8
85 1 8 8
87 1 8 8
93 1 8 8
Total 123 100,0 100,0

Estatistica do local de

residéncia - amostra geral

N Valid

123

Missing

0

Local residéncia - amostra geral

Frequency Percent Valid Percent
predominantemente 42 34,1 34,1
urbano
medianamente urbano 48 39,0 39,0
predominantemente rural 33 26,8 26,8
Total 123 100,0 100,0
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Estatistica do estado civil
amostra geral

50

N Valid 123
Missing 0
Estado civil - amostra geral
Frequency Percent Valid Percent
solteiro 3 2,4 2,4
casado 108 87,8 87,8
vilvo 5 4,1 4,1
divorciado 5 4,1 4,1
recasado 2 1,6 1,6
Total 123 100,0 100,0
Estatistica da religido
amostra geral
N Valid 113
Missing 10
Religido - amostra geral
Cumulative
Frequency | Percent |Valid Percent Percent
sem religido 3 2,4 2,7 2,7
catolica 53 43,1 46,9 49,6
religido néo catdlica 57 46,3 50,4 100,0
Total 113 91,9 100,0
Missing |ndo respondeu 10 8,1
Total 123 100,0
Estatistica do nivel s6cio -
-econdmico - amostra geral
N Valid 123
Missing 0

Nivel sécio -econémico - amostra ger al

Frequency Percent Valid Percent
NE baixo 38 30,9 30,9
NE médio 78 63,4 63,4
NE alto 7 5,7 5,7
Total 123 100,0 100,0

Estatistica das "Formas de
Familia" - amostra geral

Valid

123

Missing

0
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"Formas de Familia" - amostra geral
Frequency Percent Valid Percent
nuclear intacta 109 88,6 88,6
pés-divorcio 6 49 49
reconstituida 3 2,4 2,4
outra constelagdo 5 4,1 4,1
Total 123 100,0 100,0
Estatistica da etapa do ciclo
vital - amostra geral

N Valid 123

Missing 0

Etapa ciclo vital - amostra geral

Frequency Percent Valid Percent

casal sem filhos 23 18,7 18,7
filhos pequenos ou pré- 13 10,6 10,6
escolar

filhos idade escolar 15 12,2 12,2
filhos adolescentes 16 13,0 13,0
familia langadora 31 25,2 25,2
ninho vazio 9 7,3 7,3
Idosos 16 13,0 13,0
Total 123 100,0 100,0

Estatistica da existéncia da
doenca crénica na familia

amostra geral

N Valid 122
Missing 1
Existéncia da doenga crénica na familia - amostra geral
Frequency Percent Valid Percent
Valid N&o 65 52,8 53,3
Sim 57 46,3 46,7
Total 122 99,2 100,0
Missing ndo respondeu 1 .8
Total 123 100,0
Estati stica da relagéo familiar
com o portador de doenca
crénica - amostra geral
N Valid 55
Missing 68
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Relacao familiar com o portador de doenca cré

nica - amostra geral

Frequency Percent Valid Percent
cbnjuge 16 13,0 29,1
pai mae 17 13,8 30,9
filho(a) 9 7,3 16,4
irma(ao) 1 ,8 1,8
avos 3 2,4 55
sogro (a) 2 1,6 3,6
tios 1 ,8 1,8
nora/genro 3 2,4 55
neto 1 8 1,8
outro 2 1,6 3,6
Total 55 447 100,0
Missing nao respondeu 1 ,8
nao se aplica 67 54,5
Total 68 55,3
Total 123 100,0
2. Grupo 1 (N=30)
Estatistica do género grupol
N Valid 30
Missing 0
Percentagens relativas ao género dos individuos - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
Valid masculino 13 43,3 43,3
feminino 17 56,7 56,7
Total 30 100,0 100,0
Estatistica das idades - grupo 1
N Valid 30
Missing 0
Mean 41,73
Std. Deviation 9,508
Minimum 26
Maximum 76
Idade - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
Valid |26 1 3,3 3,3
32 2 6,7 6,7
33 1 3,3 3,3
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34 3 10,0 10,0
37 6 20,0 20,0
39 1 33 33
41 1 33 33
42 2 6.7 6,7
43 3 10,0 10,0
44 4 13,3 13,3
47 1 33 33
49 1 33 33
53 1 33 33
55 1 33 33
56 1 33 33
76 1 33 33
Total 30 100,0 100,0

53

Estatistica da idade - grupo 1

Statistic | Std. Error

idade proprio [Mean 41,73 1,736
95% Confidence Interval |Lower Bound 38,18
for Mean Upper Bound 45,28
5% Trimmed Mean 40,96
Median 41,50
Variance 90,409
Std. Deviation 9,508
Minimum 26
Maximum 76
Range 50
Interquartile Range 8

Skewness 1,678 427

Kurtosis 4,809 ,833

Diagrama de extremos e quartis para as idades - grupo 1

T
idade proprio
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Estatistica do estado civil
grupo 1

N Valid 30

Missing 0

Estado civil - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
Casado 23 76,7 76,7
Viavo 2 6,7 6,7
Divorciado 5 16,7 16,7
Total 30 100,0 100,0
Estatistica do local de
residéncia - grupo 1

N Valid 30

Missing 0

Local residéncia - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent

predominantemente urbano 25 83,3 83,3
medianamente urbano 2 6,7 6,7
predominantemente rural 3 10,0 10,0
Total 30 100,0 100,0

Estatistica do nivel s6cio
-econémico grupo 1

54

N Valid 30
Missing 0
Nivel sécio -econémico - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
Valid NE baixo 23 76,7 76,7
NE médio 7 23,3 23,3
Total 30 100,0 100,0
Estatistica da profissdo
grupo 1
N Valid 29
Missing 1
Profissdo - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
Valid GG3 2 6,7 6,9
GG5 1 3,3 3.4
GG7 5 16,7 17,2
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doméstica 3 10,0 10,3
sem profissao 13,3 13,8
desempregado/rsi 1 3,3 3,4
reformado 13 43,3 44,8
Total 29 96,7 100,0
Missing N&o respondeu 1 3,3
Total 30 100,0
Estatistica da religido
grupo 1
N Valid 29
Missing 1
Religido - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
sem religido 3 10,0 10,3
catdlica 26 86,7 89,7
Total 29 96,7 100,0
Missing N&o respondeu 1 3,3
Total 30 100,0
Estatistica das "Formas de
Familia" - grupo 1
N Valid 30
Missing 0
"Formas de Familia" - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
nuclear intacta 23 76,7 76,7
pos-divorcio 5 16,7 16,7
outra constelacao 2 6,7 6,7
Total 30 100,0 100,0

Estatistica da existéncia de
doenca crénica na familia

grupo 1
N Valid 30
Missing 0
Existéncia de doenga crénica na familia - grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
Valid Sim 30 100,0 100,0
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Estatistica da relagao familiar
com o portador de doenca

cronica - grupo 1

N Valid 28
Missing 2
Relacao familiar com o portador de doenca cronica -grupo 1
Frequency Percent Valid Percent
cbnjuge 1 3,3 3,6
pai mae 15 50,0 53,6
filho(a) 4 13,3 14,3
irméa(ao) 5 16,7 17,9
avos 1 3,3 3,6
primo(a) 1 3,3 3,6
tios 1 3,3 3,6
Total 28 93,3 100,0
Missing N&o repondeu 2 6,7
Total 30 100,0
Estatistica dos doentes
internados/nédo internados
N Valid 30
Missing 0
Doentes internados/externos
Frequency | Percent | Valid Percent
N&o - externos 17 56,7 56,7
Sim - em internamento 13 43,3 43,3
Total 30 100,0 100,0
Estatistica dos doentes
transplantados/nao
transplantados
N Valid 30
Missing 0

Doentes com/sem transplante

Frequency Percent Valid Percent
Sem transplante 7 23,3 23,3
Com transplante 23 76,7 76,7
Total 30 100,0 100,0
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3. Grupo 2 (N=34)

Estatistica do género grupo2

57

N Valid 34
Missing 0
Percentagens relativas ao género dos individuos - grupo 2
Frequency Percent Valid Percent
Valid Masculino 12 35,3 35,3
Feminino 22 64,7 64,7
Total 34 100,0 100,0
Estatistica das idades - grupo 2
N Valid 34
Missing 0
Mean 41,00
Std. Deviation 12,272
Minimum 23
Maximum 66
Idade - grupo 2
Frequency Percent Valid Percent
Valid |23 1 2,9 29
24 1 2,9 2,9
25 1 2,9 2,9
26 1 2,9 29
27 2 5,9 59
30 3 8,8 8,8
31 2 59 59
32 1 2,9 29
33 2 59 59
39 1 2,9 2,9
40 1 2,9 2,9
41 1 2,9 29
42 3 8,8 8,8
44 2 59 59
45 1 2,9 2,9
49 1 2,9 29
50 1 2,9 29
52 1 2,9 2,9
53 2 59 59
56 2 59 59
57 2 59 59
64 1 2,9 2,9
66 1 2,9 2,9
Total 34 100,0 100,0
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Estatistica da idade - grupo 2

Statistic | Std. Error

idade proprio [Mean 41,00 2,105
95% Confidence Interval |Lower Bound 36,72

for Mean

Upper Bound 45,28
5% Trimmed Mean 40,63
Median 41,50
Variance 150,606
Std. Deviation 12,272
Minimum 23
Maximum 66
Range 43
Interquartile Range 22

Skewness ,304 ,403

Kurtosis -1,001 , 788

Diagrama de extremos e quartis para as idades grupo - 2

70

607

50

40

30

207

T
idade proprio

Estatistica do estado civil
grupo 2
N Valid 34
Missing 0
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Estado civ il - grupo 2

59

Frequency Percent Valid Percent
Solteiro 1 29 29
Casado 30 88,2 88,2
Divorciado 1 2,9 2,9
Recasado 2 59 5,9
Total 34 100,0 100,0
Estatistica do local de
residéncia - grupo 2

N Valid 34

Missing 0

Local residéncia - grupo 2
Frequency Percent Valid Percent

predominantemente urbano 9 26,5 26,5

medianamente urbano 15 44,1 44,1

predominantemente rural 10 29,4 29,4

Total 34 100,0 100,0

Estatistica do nivel s6cio -
-econémico grupo 2

N Valid 34

Missing 0

Nivel s6cio -econémico - grupo 2
Frequency Percent Valid Percent

Valid NE baixo 10 29,4 29,4

NE médio 24 70,6 70,6

Total 34 100,0 100,0

Estatistica da prof issédo
grupo2

N Valid 34

Missing 0

Profissdo - grupo 2
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid [GG1 1 2,9 2,9 2,9

GG2 4 11,8 11,8

GG3 6 17,6 17,6

GG4 4 11,8 11,8

GG5 9 26,5 26,5

GG8 2 59 59

GG9 1 2,9 2,9
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Doméstica 3 8,8 8,8
Estudante 1 2,9 2,9
Reformado 3 8,8 8,8
Total 34 100,0 100,0
Estatistica da religido
grupo 2
N Valid 30
Missing 4
Religido - grupo 2
Frequency Percent Valid Percent
sem religido 1 2,9 3,3
catdlica 24 70,6 80,0
religido néo catolica 5 14,7 16,7
Total 30 88,2 100,0
Missing N&o respondeu 4 11,8
Total 34 100,0
Estatistica das "Formas de
Familia" - grupo 2
N Valid 34
Missing 0
"Formas de Familia" - grupo 2
Frequency Percent Valid Percent
Nuclear intacta 31 91,2 91,2
Pdés-divorcio 2 59 59
Reconstituida 1 2,9 2.9
Total 34 100,0 100,0
Estatistica da existéncia de
doenca crénica na familia
grupo 2
N Valid 34
Missing 0
Existéncia de doencga cronica na familia - grupo 2
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Nao 12 35,3 35,3 35,3
Sim 22 64,7 64,7 100,0
Total 34 100,0 100,0
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Estatistica da relagao familiar

com o portador de doenca
cronica - grupo 2

N Valid 22
Missing 12
Relagédo familiar com o portador de  doenga crénica - grupo 2
Frequency Percent Valid Percent
cbnjuge 7 20,6 31,8
pai mae 5 14,7 22,7
filho(a) 4 11,8 18,2
irm&(ao) 1 2,9 4.5
avos 2 5,9 9,1
sogro (a) 1 29 4,5
tios 1 2,9 4.5
outro 1 2,9 4,5
Total 22 64,7 100,0
Missing nao se aplica 12 35,3
Total 34 100,0
4. Equivaléncia entre grupos
Género * Grupo
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. (2-
Value sided)
Pearson Chi-Square 4332 1 511
Idade * Grupo
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. (2-
Value sided)
Pearson Chi-Square 35,087° 28 ,167

Estado civil * Grupo

Chi-Square Tests

Value

Asymp. Sig. (2-sided)

Pearson Chi-Square

8,374

4 ,079
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Local residéncia * Grupo

Chi-Square Tests
Asymp. Sig. (2-
Value df sided)
Pearson Chi-Square 21,072% 2 ,000
Profissdo * Grupo
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. (2-
Value df sided)
Pearson Chi-Square 37,489° 12 ,000
Nivel sécio-econdémico * Grupo
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. (2-
Value df sided)
Pearson Chi-Square 14,249° 1 ,000
Religido * Grupo
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. (2-
Value df sided)
Pearson Chi-Square 6,065% 2 ,048
“Formas de Familia” * Grupo
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. (2-
Value df sided)
Pearson Chi-Square 5,241% 3 ,155
Doencga crénica * Grupo
Asymp. Sig. (2-
Value df sided)
Pearson Chi-Square 13,032° 1 ,000
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Quem doente * Grupo
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Chi-Square Tests

Value

Asymp. Sig. (2-

df sided)

Pearson Chi-Square

14,996%

,059

Anexo IV — Caracteristicas psicométricas dos instru

1. F-COPES

Reliability: F-COPES Global

mentos:

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha Based on

Cronbach's Standardized
Alpha Items N of Items
911 ,914 30
Item Statistics
Mean Std. Deviation N
FC1 3,43 ,992 23
FC2 3,13 1,014 23
FC3 3,83 ,937 23
FC4 3,17 1,267 23
FC5 3,17 1,029 23
FC6 3,61 1,234 23
FC7 3,13 1,058 23
FC8 2,35 1,229 23
FC9 4,09 ,949 23
FC10 2,35 1,152 23
FC11 3,65 , 714 23
FC12 3,26 1,356 23
FC13 3,39 ,891 23
FC14 2,96 1,397 23
FC15 3,17 ,887 23
FC16 3,17 ,984 23
FC17 3,17 ,984 23
FC18 2,30 1,396 23
FC19 3,09 ,848 23
FC20 2,96 ,976 23
FC21 3,30 1,146 23
FC22 3,57 ,590 23
FC23 2,52 1,238 23
FC24 3,30 ,765 23
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FC25 2,74 1,010 23
FC26 2,91 1,083 23
FC27 2,22 1,166 23
FC28 1,91 ,848 23
FC29 2,09 1,041 23
FC30 3,74 1,453 23
Summary Item Statistics
Maximum / N of
Mean |Minimum|Maximum| Range | Minimum |Variance| Items
Item Means 3,057 1,913 4,087 2,174 2,136 ,293 30
Item 1,154 ,348 2,111 1,763 6,068 , 197 30
Variances
Item-Total Statistics
Scale Corrected Squared Cronbach's
Scale Mean if | Variance if Item-Total Multiple Alpha if Item
Item Deleted | Item Deleted | Correlation Correlation Deleted
FC1 88,26 269,929 ,620]. ,907
FC2 88,57 272,802 ,517(. ,908
FC3 87,87 277,391 412, 910
FC4 88,52 258,079 73] ,903
FC5 88,52 270,352 ,583. ,907
FC6 88,09 268,356 ,526(. ,908
FC7 88,57 277,621 ,352(. 911
FC8 89,35 264,964 ,616]. ,906
FC9 87,61 278,976 ,355]. ,911
FC10 89,35 266,692 ,614(. ,906
FC11 88,04 276,953 ,575(. ,908
FC12 88,43 268,802 ,461]. ,909
FC13 88,30 273,040 ,587]. ,907
FC14 88,74 280,747 ,180(. 915
FC15 88,52 289,079 ,042(. 915
FC16 88,52 270,897 ,595]. ,907
FC17 88,52 265,897 ,756]. ,905
FC18 89,39 268,158 ,460(. 910
FC19 88,61 281,794 ,303(. 911
FC20 88,74 277,565 ,388. ,910
FC21 88,39 270,522 ,512|. ,908
FC22 88,13 290,573 ,010(. 914
FC23 89,17 275,241 ,349(. 911
FC24 88,39 274,613 ,629]. ,907
FC25 88,96 264,771 771, ,904
FC26 88,78 270,905 ,534(. ,908
FC27 89,48 277,170 ,325(. 911
FC28 89,78 274,360 ,571]. ,908
FC29 89,61 262,976 ,802|. ,904
FC30 87,96 267,043 ,463(. 910
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Scale Statistics

Mean Variance

Std. Deviation

N of Items

91,70 291,130

17,063

30

Reliability: Dimensfes do F-COPES

Factor 1 - Reenquadramento

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

776

7

Factor 2 - Procura de Apoio Espiritual

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,872

4

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,896

3

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,902

6

Factor 5 - Mobilizagdo de Apoio Formal

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,766

3

Factor 6 - Aceitacdo Passiva

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,709

3

Scale: Factor 7 - Avaliacdo Passiva

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,639

3

Factor 3 - Aquisicdo de Apoio Social - Relacdes de

Factor 4 - Aquisicdo de Apoio Social - Relacdes Int

Vizinhanca

imas

65

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forgas
Familiares em sujeitos portadores de Paramiloidose
Carla Viegas (e-mail:carlaviegas86@hotmail.com), 2009



2. QV

Reliability: QV Global

Reliabi lity Statistics

Cronbach's
Alpha

Cronbach's
Alpha Based on
Standardized

Items

N of Items

,880

,889 38

Item Statistics

Mean Std. Deviation
Q Casamento 1 3,55 ,887 20
Q Casamento 2 3,30 1,380 20
Q Casamento 3 4,15 1,040 20
Q Casamento 4 3,60 1,095 20
Q Amigos 5 3,05 ,686 20
Q Amigos 6 2,85 ,875 20
Q Saude 7 2,30 1,031 20
Q Saude 8 3,15 ,933 20
Q Casa9 3,45 ,999 20
Q Casa 10 2,55 1,099 20
QCasall 3,10 ,641 20
Q Casa espaco 12 3,45 ,887 20
Q Casa espaco 13 3,25 ,851 20
Q Educacao 14 2,60 1,095 20
Q Educacao 15 2,75 1,020 20
Q Tempo 16 3,10 , 788 20
Q Tempo 17 3,20 ,834 20
Q Tempo 18 3,00 ,918 20
Q Tempo 19 2,25 1,020 20
Q Tempo 20 1,80 ,894 20
Q Religido 21 3,00 ,918 20
Q Religido 22 3,00 ,918 20
Q Mass media 25 3,15 , 745 20
Q Mass media 26 2,90 1,119 20
Q Mass media 27 3,00 1,026 20
Q Rendimento 28 3,00 ,918 20
Q Rendimento 29 2,00 ,858 20
Q Rendimento 30 2,35 ,813 20
Q Rendimento 31 2,35 ,813 20
Q Rendimento 32 2,30 1,081 20
Q Rendimento 33 1,95 ,945 20
Q Rendimento 34 2,10 ,968 20
Q Vizinhanga 35 3,15 ,933 20
Q Vizinhanca 36 3,20 ,894 20
Q Vizinhanga 37 3,10 ,968 20
Q Vizinhanca 38 3,35 ,875 20
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Q Vizinhanca 39 3,10 1,021 20
Q Vizinhanga 40 3,70 ,979 20
Summary Item Statistics
Maximum / N of
Mean |Minimum|Maximum| Range | Minimum |Variance| Items
Item Means 2,925 1,800 4,150( 2,350 2,306 279 38
Item ,903 411 1,905| 1,495 4,641 ,069 38
Variances
Item-Total Statistics
Scale
Mean if Scale Corrected Squared | Cronbach's
Iltem | Variance if | Item-Total Multiple |Alpha if Item
Deleted |Item Deleted| Correlation | Correlation Deleted
Q Casamento 1 107,60 240,779 -,079]. ,885
Q Casamento 2 107,85 236,555 ,022]. ,887
Q Casamento 3 107,00 233,579 ,149]. ,882
Q Casamento 4 107,55 225,313 ,392|. 877
Q Amigos 5 108,10 229,779 ,440]. ,876
Q Amigos 6 108,30 222,432 ,621]. ,873
Q Saude 7 108,85 222,134 ,527]. ,874
Q Saude 8 108,00 225,053 ,481]. ,875
QCasa9 107,70 218,747 ,665]. ,871
Q Casa 10 108,60 238,884 -,020]. ,885
Q Casa 11 108,05 229,103 ,510]. ,876
Q Casa espaco 12 107,70 221,168 ,661]. ,872
Q casa espaco 13 107,90 224,621 ,551]. 874
Q Educacao 14 108,55 218,576 ,606]. ,872
Q Educacao 15 108,40 220,884 ,577]. ,873
Q Tempo 16 108,05 223,524 ,647]. ,873
Q Tempo 17 107,95 222,787 ,640]. ,873
Q Tempo 18 108,15 223,397 ,553]. ,874
Q Tempo 19 108,90 234,516 ,123]. ,882
Q Tempo 20 109,35 225,397 ,492]. ,875
Q Religido 21 108,15 231,397 ,256. ,879
Q Religido 22 108,15 234,661 ,139]. ,881
Q Mass media 25 108,00 225,053 ,617]. ,874
Q Mass media 26 108,25 231,355 ,199/. ,881
Q Mass media 27 108,15 230,345 ,257|. ,879
Q Rendimento 28 108,15 228,345 ,368]. 877
Q Rendimento 29 109,15 238,555 ,004]. ,883
Q Rendimento 30 108,80 231,853 ,278|. ,879
Q Rendimento 31 108,80 230,168 ,347|. 877
QRendimento 32 108,85 227,292 ,336]. ,878
QRendimento33 109,20 226,589 ,419]. ,876

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forgas
Familiares em sujeitos portadores de Paramiloidose
Carla Viegas (e-mail:carlaviegas86@hotmail.com), 2009




68

QRendimento34 109,05 227,208 ,386(. 877
Q Vizinhanga35 108,00 223,789 ,528|. 874
Q Vizinhanga36 107,95 226,787 ,438(. ,876
Q Vizinhanga37 108,05 226,892 ,397(. 877
Q Vizinhanca38 107,80 224,905 ,523|. 874
Q Vizinhan¢a39 108,05 223,734 AT9(. ,875
Q Vizinhanga40 107,45 226,471 ,406(. ,876
Scale Statistics
Mean Variance | Std. Deviation N of Items
111,15 239,397 15,472 38

Reliability: Dimensdes da Qualidade de Vida

Factor 1 - Bem-estar financeiro

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,818

6

Factor 2 - Tempo

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,810

4

Cronbach's
Alpha

N of Items

,931

6

Factor 4 - Casa

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,802

5

Factor 5 - Mass media

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of ltems

,854

3

Cronbach's
Alpha

N of Items

, 757

4

Factor 3 - Vizinhanca e Comunidade
Reliability Statistics

Factor 6 - Relacdes Sociais e Saude
Reliability Statistics
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Factor 8 - Religido

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

712 2

Factor 9 - Familia e Conjugal

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,808 2

Factor 10 - Fi

lhos

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,796 2

Factor 11 - Educacéo

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,499 2

3. QF

F

idade

Reliability: Forcas Familiares Global

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha Based on

Cronbach's Standardized
Alpha Items N of Items
,951 ,952 29
Item Stat istics

Mean Std. Deviation N
Forgasl 3,10 ,860 29
Forgas2 3,41 ,907 29
Forgas3 3,48 ,949 29
Forcas4 3,90 ,860 29
Forgas5 3,34 , 769 29
Forgas6 3,55 1,270 29
Forgas7 3,31 ,891 29
Forcas8 3,90 ,860 29
Forgas9 3,03 1,210 29
Forgas10 3,66 1,111 29
Forgasll 3,38 1,049 29
Forgas12 2,93 1,100 29
Forgas13 3,07 1,193 29
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Forcasl4 3,31 1,039 29
Forgas15 3,21 1,114 29
Forgas16 3,41 ,946 29
Forgasl17 2,97 1,017 29
Forcasl18 3,69 ,850 29
Forgas19 3,83 , 759 29
Forgas20 3,28 , 797 29
Forgas21 3,07 ,998 29
Forgas22 3,52 1,122 29
Forgas23 3,24 , 739 29
Forgas24 3,45 ,985 29
Forgas25 3,93 ,799 29
Forcas26 3,03 ,626 29
Forgas27 3,45 ,827 29
Forgas28 3,34 ,814 29
Forgas29 3,48 911 29
Summary Item Statistics
Maximum / N of
Mean |Minimum|Maximum| Range | Minimum |Variance| Items
Item Means 3,389 2,931 3,931| 1,000 1,341 ,080 29
Item ,915 ,392 1,613| 1,222 4,119 ,093 29
Variances
Item-Total Statistics
Scale Corrected Squared Cronbach's

Scale Mean if| Variance if Iltem-Total Multiple Alpha if Item

Item Deleted | Item Deleted | Correlation Correlation Deleted
Forcasl 95,17 306,433 ,585]. ,950
Forgas2 94,86 298,409 ,815]. ,948
Forgas3 94,79 304,456 ,586. ,950
Forcas4 94,38 304,744 ,643]. ,949
Forgasb 94,93 312,209 441, ,951
Forcas6 94,72 292,993 ,694]. ,949
Forgas7 94,97 301,463 ,728]. ,949
Forcas8 94,38 305,387 ,621]. ,949
Forcas9 95,24 291,475 771, ,948
Forgas10 94,62 291,744 ,838]. ,947
Forgas11 94,90 294,382 ,814]. ,947
Forgas12 95,34 301,091 ,589]. ,950
Forgas13 95,21 294,170 ,713]. ,949
Forgcasl14 94,97 296,606 ,757]. ,948
Forgas15 95,07 299,638 ,620]. ,950
Forcas16 94,86 297,837 ,798]. ,948
Forgasl17 95,31 307,007 470]. ,951
Forgasl18 94,59 307,108 ,569]. ,950
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Forcas19 94,45 318,185 ,222|. ,952
Forcas20 95,00 306,071 ,648|. ,949
Forgas21 95,21 317,384 ,180(. ,954
Forgas22 94,76 304,475 ,486(. ,951
Forgas23 95,03 313,106 ,425]. ,951
Forgcas24 94,83 303,505 ,592]. ,950
Forgas25 94,34 304,948 ,688|. ,949
Forgcas26 95,24 310,333 ,637(. ,950
Forgas27 94,83 301,862 73] ,948
Forcas28 94,93 306,781 ,608|. ,950
Forgas29 94,79 301,741 ,702(. ,949
Scale Statistics
Mean Variance | Std. Deviation N of Items
98,28 324,778 18,022 29

Reliability: Dimensfes das Forcas Familiares

Factor 1 - Crencas e Comunicacao

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,866

9

Factor 2 - Capacidade de Adaptacao

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

, 705

4

Factor 3 - Clima Familiar Pos

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,849

5

itivo e Coeséo

Factor 4 - Organizacao da Vida Familiar e Tomada de

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,813

5

Factor 5 - Individualidade

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

N of Items

,818

3

Deciséao

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forgas
Familiares em sujeitos portadores de Paramiloidose
Carla Viegas (e-mail:carlaviegas86@hotmail.com), 2009




72

Factor 6 - Apoio Social
Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of Items

,680 3

Anexo V: Levantamento de dados * do Questionario relativo a
doenca: Paramiloidose

Questionario relativo a doenca: Paramiloidose -ahtamento de dados

Pergunta 1Como soube que tinha esta doenca?
Respostas dadas por todos:
» Consulta médica/Hospital/Centro de estudos (reglizale testes) — N 30
(100%)
e Familiares portadores de PAF — N 30 (100%)

Pergunta 2Que sinais é que o levaram a desconfiar que gsteadoenca?
Resposta mais frequente:
e Formigueiros/Picadelas nos pés — N 10 (33,33%)

Sé&o também referidd's
» Diarreias — N 4 (13,33%)
» Falta de sensibilidade — N 4 (13,33%)
» Falta de apetite — N 4 (13,33%)
e Cansaco — N 4 (13,33%)
» Perdade peso— N 4 (13,33%)
e Vomitos — N 3 (10%)
* Feridas — N 3 (10%)
e Dores nas pernas — N 2 (6,66%)
e Crise de vesicula/ estdtmago — N 2 (6,66%)
* Queimaduras — N 1 (3,33%)
e Desmaios — N 1 (3,33%)

Pergunta 3Que idade tinha quando lhe surgiram os primeirdgsrmas?

Respostas:
e« Com 60 anos de idade — N 1 (3,33%)
e« Com 39 anos de idade — N 1 (3,33 %)
e Com 35 anos de idade — N 1 (3,33 %)
e« Com 34 anos de idade — N 1 (3,33 %)
* Com 33 anos de idade — N 3 (10%)
» Com 32 anos de idade — N 2 (6,66%)

%0 0 levantamento de dados diz respeito as quesh@etas.
31 Alguns sujeitos referiram mais de que um sintoma.
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» Com 31 anos de idade — N 1 (3,33%)
» Com 30 anos de idade — N 4 (13,33%)
e Com 28 anos de idade — N 3 (10%)

e« Com 27 anos de idade — N 1 (3,33%)
e Com 26 anos de idade — N 4 (13,33%)
e Com 25 anos de idade — N 4 (13,33%)
e Com 24 anos de idade — N 2 (6,66%)
» Com 23 anos de idade — N 1 (3,33%)
» Com 22 anos de idade — N 1 (3,33%)

Pergunta 5De um modo geral, o que acha que as pessoas peasdoenca que
tem?
Respostas mais frequentes:
e As pessoas sentem pena — N 9 (30%)
» Desconhecimento da doenca — N 7 (23,33%)
« Doenca que provoca grande sofrimento — N 5 (16,56 %

Outras respostas:

* Uma coisarara— N 1 (3,33%)

* Semrecuperacdo — N 1 (3,33%)

» Doenca contagiosa — N 1 (3,33%)
 Dependente — N 1 (3,33%)

* Invalido — N 1 (3,33%)

N&o responderam — N 4 (13,33%)

Pergunta 6Apercebeu-se de alguma mudanga por parte de gesgpdficativas
para si, desde o aparecimento da doen¢a? Qual?
Respostas mais frequentes:
*+  N&o - N 16 (53,33%)
e Sim — N 14 (46,66%) -» afastamento de familiareangigos — N 7
(23,33%) versus aproximacao e preocupacdo — N,3328

Pergunta 7Quais as limitagdes que sente no seu dia-a-disopaolas pela doenca?
Respostas mais frequentes:
» Ser obrigado a deixar de trabalhar — N 24 (80%)
» Dificuldades de locomocdo — N 19 (63,33%)
» Perda de capacidades na realizagdo de actividadésignas (domésticas;
higiene pessoal; vestir-se, cal¢ar-se; comer) 1 kBf,66%)
e Cansaco — N 11 (36,66%)

Sem limitagcdes — N 2 (6,66%)

Pergunta 8Se tivesse de utilizar uma palavra/frase parardesco que sente, neste
momento, em relacdo a sua situacdo actual, quaPser
Respostas mais frequentes:

e Desanimo total (saturacdo/dependéncia) — N 6 (20%)

» Conformismo — N 5 (16,66%)

e Tristeza— N 4 (13,33%)
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Revolta — N 3 (10%)

Sentem-se bem — N 3 (10%)

Dos 30 sujeitos portadores de Paramiloidose:

Anexo VI: Resultados

Internados no Centro de Estudos — N 13
Realizaram transplante hepatico — N 23

1. Testes de Normalidade;Hipo6teses

— F-COPES Total

Teste de Normalidade

74

Shapiro-Wilk
grupo [Statistic df Sig.
F-COPES Total clinico ,928 23 ,98
comparagao ,930 32 ,40
— Factores do F-COPES
Teste de Nor malidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FCF1 clinico ,103 30 ,200°
comparagao , 170 33 ,017
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FCF2 clinico ,862 27 ,102
comparacao ,950 34 121
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FCF3 clinico ,156 28 ,079
comparacéo 122 34 ,200"
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FCF4 clinico 113 28 ,200°
comparacio ,109 34 ,200°
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Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FCF5 clinico ,855 29 ,001
comparacao ,965 34 ,044
Teste de No rmalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FCF6 clinico ,188 29 ,010
comparagao ,148 34 ,057
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FCF7 clinico ,181 28 ,019
comparacao ,180 34 ,007
— QV Total
Processamento Suméario de Casos
Cases
Valid Missing Total
grupo N |Percent N | Percent N | Percent
20| 66,7% 10 33,3% 30| 100,0%
Qv clinico
Total 20| 58,8% 14|  41,2% 34 100,0%
comparacao
Descri tivas
Std.
grupo Statistic Error
QV Total clinico Mean 111,150 3,4597
0 5
95% Lower 103,908
Confidence|Bound 7
:\q;rr\:al forlypper 118,391
Bound 3
5% Trimmed Mean 110,833
3
Median 108,500
0
Variance 239,397
Std. Deviation 15,4724
7
Minimum 81,00
Maximum 147,00
Range 66,00
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Interquartile Range 24,75
Skewness ,362 ,512
Kurtosis ,310 ,992
comparagao Mean 117,000 2,6447
0 6
95% Lower 111,464
Confidence|Bound 5
Interval for Upper 122,535
Mean Bound 5
5% Trimmed Mean 117,166
7
Median 117,500
0
Variance 139,895
Std. Deviation 11,8277
1
Minimum 95,00
Maximum 136,00
Range 41,00
Interquartile 19,75
Range
Skewness -,327 ,512
Kurtosis -,867 ,992
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QV Total clinico ,980 20 ,926
comparagéao ,944 21 ,289
— Factores QV
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF1 clinico 122 30 ,200°
comparacio ,086 33 200"
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF2 clinico ,194 27 ,010
comparacao ,192 34 ,003
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF3 clinico ,205 30 ,002
comparacao ,195 34 ,002
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Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF4 clinico ,100 27 200"
comparacao ,140 34 ,087
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF5 clinico ,276 30 ,000
comparagéao , 146 33 ,072
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF6 clinico ,135 30 ,169
comparacao ,146 34 ,063
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF8 clinico ,235 30 ,000
comparacgéao 313 32 ,000
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF9 clinico ,924 29 ,038
comparagao ,884 33 ,002
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo — :
Statistic df Sig.
QVF10 clinico ,189 23 ,032
comparagao ,202 22 ,020
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
QVF11 clinico ,140 30 ,139
comparagao ,178 33 ,009
— QFF Global
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.

Andlise da percepcéo das estratégias de Coping, da Qualidade de Vida e das Forgas

Familiares em sujeitos portadores de Paramiloidose
Carla Viegas (e-mail:carlaviegas86@hotmail.com), 2009




78

QFF Total clinico 973 23 757
comparagao ,931 32 ,042
Processamento Sumario de Casos
Cases
Valid Missing Total
grupo N Percent N Percent N Percent
QFF clinico 23| 76,7% 23,3% 30/ 100,0%
Total ¢ mparacéo 32| 94,1% 5,9% 34| 100,0%
FC clinico 23| 76,7% 23,3% 30/ 100,0%
Total oomparacao 32| 94,1% 5,9% 34| 100,0%
- Factores QFF
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FFF1 clinico 112 29 ,200°
comparacao ,142 33 ,090
Teste de N ormalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FFF2 clinico 172 29 ,029
comparagéao 171 34 ,013
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FFF3 clinico ,100 29 ,200°
comparacao , 159 33 ,034
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FFF4 clinico ,138 29 ,166
comparagao 125 34 ,2007
Teste de Normalidade
Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FFF5 clinico 115 30 ,200°
comparagao ,107 34 ,2007
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Shapiro-Wilk
grupo Statistic df Sig.
FFF6 clinico 174 30 ,021
comparagéao ,173 34 ,011
Descritivas
grupo Statistic | Std. Error
QFF (clinico Mean 101,61 3,367
Total 95% Confidence Interval for |Lower 94,63
Mean Bound
Upper 108,59
Bound
5% Trimmed Mean 102,12
Median 102,00
Variance 260,794
Std. Deviation 16,149
Minimum 66
Maximum 127
Range 61
Interquartile Range 24
Skewness -,386 ,481
Kurtosis -,284 ,935
comparacao Mean 106,97 2,491
95% Confidence Interval for |Lower 101,89
Mean Bound
Upper 112,05
Bound
5% Trimmed Mean 106,51
Median 103,50
Variance 198,547
Std. Deviation 14,091
Minimum 87
Maximum 136
Range 49
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Interquartile Range 23
Skewness ,498 414
Kurtosis -,911 ,809
FC [clinico Mean 91,70 3,558
Total 95% Confidence Interval for |Lower 84,32
Mean Bound
Upper 99,07
Bound
5% Trimmed Mean 91,63
Median 88,00
Variance 291,130
Std. Deviation 17,063
Minimum 65
Maximum 119
Range 54
Interquartile Range 31
Skewness ,261 ,481
Kurtosis -1,282 ,935
comparagao Mean 90,91 2,524
95% Confidence Interval for |Lower 85,76
Mean Bound
Upper 96,05
Bound
5% Trimmed Mean 90,40
Median 86,00
Variance 203,894
Std. Deviation 14,279
Minimum 68
Maximum 126
Range 58
Interquartile Range 20
Skewness , 732 414
Kurtosis -,188 ,809
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Independent Samples Test

Levene's
Test for
Equality of
Variances t-test for Equality of Means
95%
Confidence
Interval of the
Difference
Sig.
(2- Mean |Std. Error
F | Sig. t df |tailed)|Difference|Difference| Lower |Upper
QFF |Equal 1,659|,203 - 60 ,040 -8,512 4,062 -| -,386
Total|variances 2,095 16,638
assumed
Equal -152,415( ,044 -8,5612 4,130 -| -,225
variances 2,061 16,799
not
assumed
FC [Equal 2,504(,119( ,174 54 ,862 , 726 4,170| -7,635( 9,087
Total|variances
assumed
Equal ,168141,377| ,867 , 726 4,318 -7,993| 9,444
variances
not
assumed
Group Statistics
grupo N Mean Std. Deviation | Std. Error Mean
QFF Total  clinico 29 98,28 18,022 3,347
comparacao 33 106,79 13,908 2,421
FC Total clinico 23 91,70 17,063 3,558
comparacao 33 90,97 14,059 2,447
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