Universidade Catolica Portuguesa

Qualidade de Vida em doentes com Polineuropatia
Amiloidotica Familiar Tipo 1 apds trés anos do Transplante
Hepatico e sua relacdo com a Psicopatologia

Dissertacdo de Mestrado apresentada a Universidade Catolica Portuguesa para obtencéao

do grau de Mestre — Especializacdo de Psicologia Clinica e da Saude

Por

Cétia Virginia da Cruz Eiras

Centro Regional de Braga
Faculdade de Filosofia
Braga, Setembro de 2011



Universidade Catolica Portuguesa

Qualidade de Vida em doentes com Polineuropatia
Amiloidotica Familiar Tipo 1 apds trés anos do Transplante
Hepatico e sua relacdo com a Psicopatologia

Dissertacdo de Mestrado apresentada a Universidade Catolica Portuguesa para obtencao

do grau de Mestre — Especializacdo de Psicologia Clinica e da Saude

Por

Cétia Virginia da Cruz Eiras

Sob orienta¢do do Doutor Rui Ramos

Centro Regional de Braga
Faculdade de Filosofia

Setembro de 2011



Agradecimentos

Em primeiro lugar gostaria de agradecer ao Doutor Rui Ramos pela orientacéo
da minha tese. Obrigado por todo o apoio, conhecimentos partilhados, orientacdo e
compreensdo demonstrada.

A todos os doentes com Paramiloidose que participaram na minha investigacéo,
sem eles 0 meu estudo néo teria sido possivel.

A todos os responsaveis pelos Centros de Paramiloidose de Esposende,
Barcelos, Vila do Conde e Braga, 0 meu muito obrigada, pela ajuda prestada e
compreensdo demonstrada.

A Enfermeira Leonor e ao Miguel do Centro de Paramiloidose de Esposende, o
meu muito obrigado pela ajuda, apoio, compreensao e disponibilidade prestada.

A toda a minha familia, porque sem eles nada teria sido possivel.

Ao meu amor, por todo o seu apoio, carinho, compreenséo e forca dada. Sem ti

seria tudo muito mais dificil, obrigada por me dares forca quando mais preciso.



Resumo

Este estudo teve como objectivo principal, avaliar a Qualidade de vida em
Pacientes com Polineuropatia Amiloidética Familiar Tipo 1 (PAF) que tenham
realizado o transplante hepéatico ha pelo menos trés anos. Depois pretendiamos analisar
os efeitos da Psicopatologia e de algumas Varidveis Socio — Demogréficas e Clinicas
(Sexo, ldade e Profissdo Apos — Transplante) na qualidade de vida destes mesmos
doentes.

Neste projecto, foram aplicados um Questionario Socio — Demografico e dois
instrumentos: o Inventario de Sintomas Psicopatoldgicos -BSI validado por Canavarro
(1999) e 0 Questionério de Qualidade de Vida — SF36 v2, adaptado por Ferreira (2000).
A amostra utilizada para este estudo foi constituida por 50 doentes com Polineuropatia
Amiloidética Familiar Tipo 1, submetidos hd pelo menos trés anos ao transplante
hepatico dos Nucleos de Paramiloidose de Esposende, de Barcelos, de Vila do Conde e
de Braga.

Os resultados demonstraram que estes individuos apresentam uma Qualidade de
Vida Geral e Mental satisfatdria, encontrando-se os valores mais baixos na Componente
Fisica, nomeadamente, nas dimensBes da Funcdo Fisica e na Salde Geral. Volta-se a
destacar o facto do transplante hepético, provocar uma melhoria da Qualidade de Vida
destes doentes principalmente ap6s 0s primeiros anos do transplante mantendo-se esta
melhoria a longo prazo, como foi verificado no nosso estudo. Relativamente aos
Factores Psicopatoldgicos, o factor que mais deteriora a Qualidade de Vida Geral ¢é a
Ansiedade Fobica. No que diz respeito as Variaveis Socio — Demograficas e Clinicas do
Sexo, Idade e Profissdo Apos Transplante, a que mais influencia a Qualidade de Vida

destes doentes é a Profissdo Apos Transplante.

Palavras-chave: Qualidade de Vida, Factores Psicopatoldgicos, Polineuropatia

Amiloidética Familiar Tipo 1, Transplante Hepatico



Abstract

This study aimed at assessing the Quality of Life in Patients with Familial
Amyloid Polyneuropathy Type | (FAP) who have realized hepatic transplants at least at
three years. After, we wanted to analyze the effects of psychopathology and some socio-
demographic and clinical variables (Sex, Age and Profession After Transplantation) at

quality of life of these same patients.

In this project, we applied a socio-demographic questionnaire and two
instruments: the Psychopathological Symptom Inventory — BSI validated by Canavarro
(1999) and Quality of Life Questionnaire — SF36 v2, adapted by Ferreira (2000). The
sample used for this study was consisted of 50 patients with Familial Amyloid
Polyneuropathy Type I, subjected at least at three years ago the hepatic transplantation

of the Paramiloidose Centers of Esposende, Barcelos, Vila do Conde and Braga.

The results show that these individuals present a Quality of Life General and
Mental satisfactory, being the lowest values in the Physical Component, particularly in
the dimensions of the Physical Function and the General Health. Stands out again the
fact that hepatic transplantation lead to an improvement Quality of Life of these
patients, especially after the first years of the transplantation, keeping this long-term
improvement, as verified at our study. Relatively at Psychopathological Factors, the
factor that deteriorates the most the Quality of Life General is the Phobic Anxiety.
Regarding the Socio-Demographic Variables and Clinical of the Sex, Age and
Profession After Transplantation, which influences the Quality of Life of these patients

is the Profession After Transplantation.

Keywords: Quality of Life, Psychopathological factors, Familial Amyloid
Polyneuropathy Type I, Hepatic Transplantation
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Introducéo

A Polineuropatia Amiloidotica Familiar Tipo 1 é uma doenga incapacitante e
mortal. Apesar desta ser incuravel, existe um tratamento que tem atingido excelentes
resultados com estes utentes, que é o transplante hepético. Este parece obstruir a
progressdo da doenca e devolver qualidade de vida a estes pacientes. Contudo, esta
enfermidade acaba por trazer uma série de consequéncias para 0s seus doentes, em
especial ao nivel fisico, psicoldgico e social. Relativamente ao nivel psicoldgico acabam
por ocorrer com frequéncia problemas psicopatoldgicos, nomeadamente, a depresséo e a
ansiedade, que afectam logicamente a qualidade de vida destes pacientes. No entanto é
de salientar a existéncia de uma melhoria da qualidade de vida bem como também dos
aspectos psicopatoldgicos apds o transplante hepético, acabando este por ter um papel
preponderante nestes individuos, provocando uma melhoria destes trés factores em
relacdo a fase pré transplante.

Desta forma, o presente estudo tem como principal objectivo estudar a qualidade
de vida em doentes com PAF que ja tenham realizado o transplante hepatico ha pelo
menos trés anos. O interesse pelo tema surge devido a esta patologia ainda ser pouco
estudada, e pelo facto dos estudos que tém sido desenvolvidos sobre a qualidade de vida
nestes doentes apds o transplante, ndo se restringirem a longo prazo, sendo esse 0 N0Sso
objectivo. Através dos diversos estudos que tém sido efectuados podemos mencionar
que o transplante hepatico melhora a qualidade de vida destes doentes, principalmente
apos os primeiros anos da realizacdo do transplante (Barbosa, Barroso, Correia &
Monteiro, 2006). Este estudo pretende entdo perceber se a melhoria da qualidade de
vida destes doentes se mantém a longo prazo, ou se porventura ha uma degradacao
desta. Depois pretendemos também analisar se a psicopatologia e algumas variaveis
socio — demograficas e clinicas (sexo, idade e profissdo apos — transplante) tém algum
efeito na qualidade de vida destes doentes.

Com este estudo pretende-se, um maior conhecimento acerca da patologia PAF,
nomeadamente, as repercussdes a nivel da qualidade de vida e da psicopatologia apos
transplante nestes doentes.

O estudo comeca por um enquadramento tedrico sobre o tema em causa, e
abrange uma reviséo bibliografica em torno do mesmo, de seguida, serdo abordados os

aspectos metodoldgicos incluindo objectivos, amostra, instrumentos e procedimentos



este Ultimo abarca a recolha dos dados. Por ultimo, é feita referéncia a analise estatistica
e aos resultados obtidos, a discussdo dos resultados, a conclusdo, a bibliografia do

estudo e aos anexos.
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Parte I: Estudo Tedrico
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1. Polineuropatia Amiloidotica Familiar Tipo 1

No presente capitulo pretende-se abordar e elucidar as questdes relacionadas
com a Polineuropatia Amiloiddtica Familiar Tipo I: a sua historia, a sua defini¢cdo, como
esta se transmite, 0s seus sintomas, o diagnostico, o aconselhamento genético nesta

patologia, a reabilitacdo e o tratamento bem como as suas consequéncias psicossociais.

1.1 — A Historia da Polineuropatia Amiloidotica Familiar Tipo 1 (PAF)

A Polineuropatia Amiloid6tica Familiar tipo 1, também conhecida por Doenca
dos Pezinhos, Paramiloidose ou PAF, terd surgido alguns séculos atras em Portugal,
mais especificamente na regido da Povoa de Varzim (Goncalves & Pereira, 2007).

Esta patologia foi descoberta no ano de 1939 pelo Dr. Corino de Andrade
(Neurologista do Hospital Geral de Santo Antonio), quando observou uma senhora de
37 anos da Pdvoa de Varzim, que apresentava 0s seguintes sintomas: formigueiro,
adormecimento, dificuldades em andar, falta de sensibilidade nos membros inferiores,
perturbacdes nos membros superiores semelhantes as dos membros inferiores, diarreia;
sintomas estes que eram diferentes dos que eram habitualmente encontrados nas
doencas neuroldgicas (Lopes, 2008). Estes sintomas eram também encontrados em
outros familiares desta paciente, bem como em alguns dos seus vizinhos (Bastos, 2007).

Este facto fé-lo pensar que estava perante uma patologia até ai desconhecida
(Andrade, 2001). Mediante este caso, o Dr. Corino de Andrade, comecgou a investigar
esta doenga (Abreu, Reis & Silva, 2006), vindo esta a ser reconhecida e aceite como
uma nova patologia em 1952 (Coelho, Lourenco, Ramalheira & Sousa, 1994 cit in
Bastos, 2007). Nesse mesmo ano, o Dr. Corino de Andrade publicou na revista Brain a
descricdo bem como a caracterizacdo desta patologia (sendo esta caracterizada por uma
neuropatia periférica de evolucdo fatal), através da observacdo que fez a 74 doentes
(Costa & Pinho, 1976 cit in Rodrigues, 2004).

Em 1959, o Dr. Rodrigues de Mello (Neurologista Brasileiro), propés denominar
esta doenca de Polineuropatia Amiloiddtica Familiar, tendo como objectivo especificar
os diferentes tipos de amiloidoses hereditarias do sistema nervoso periférico (Rodrigues,
2004). Em 1969, Mahloudji estipulou trés tipos de amiloidoses hereditarias, tendo-as
definido do seguinte modo: Tipo 1 ou Tipo Andrade (Portugués); Tipo Il ou Rukavina
(Indiana) e Tipo Il ou Van Allen (Iwoa) (Rodrigues, 2004).
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No ano de 1979, o Dr. Corino de Andrade juntamente com outros profissionais,
criam a Associacdo Portuguesa de Paramiloidose (Bastos, 2007).

Apesar desta patologia ter tido a sua origem em Portugal, e o maior foco situar-se
no Nnosso pais, actualmente encontra-se disseminada pelos varios cantos do mundo
(Goncalves & Pereira, 2007). Os focos mais significativos sdo os concelhos de Pdvoa de
Varzim, Vila do Conde, Barcelos, Esposende, Braga, Porto, Figueira da Foz, Covilhd e
Seia (Idem). Segundo um estudo efectuado, verificamos que actualmente existem 1657
doentes com esta patologia, sendo que 1010 destes ja foram transplantados (Coelho,
2011).

1.2 - Definicéo de Polineuropatia Amiloidética Familiar Tipo 1

A Polineuropatia Amiloidética Familiar Tipo 1 (PAF) é uma doenca hereditéria
de transmissao autossémica dominante (ou seja qualquer filho que tenha um progenitor
com a mutacdo, tem 50% de hipoteses de herdar esta doenca) que afecta muitos
individuos provenientes de Portugal, nomeadamente do litoral norte do pais (Gongalves
& Pereira, 2007). Esta patologia estd englobada nas Amiloidoses Hereditarias (que
constituem um grupo de doencas geralmente de inicio tardio) e dentro destas a
Polineuropatia Amiloidoética Familiar Tipo 1 € a que ocorre com mais frequéncia e de
forma mais severa (Almeida, Ferreira, Grillo, Neto & Pinto, 2009).

A PAF resulta de um erro genético, nomeadamente, da mutacdo no braco longo
do cromossoma 18 do gene, que condiciona a producdo de transtirretina (TTR), em que
um residuo de valina € substituido por um de metionina na posicdo 30 (Bastos &
Santos, 2006) e acaba-se por transmitir uma informacdo errada, intitulada por
transtirretina metionina 30 (TTR Met 30). Consequentemente, é gerada uma proteina
ligeiramente diferente da normal — a amildide. Esta vai ser produzida por varios 6rgaos,
nomeadamente pelo figado, plexos coroideus e retina, que irdo provocar uma
degenerescéncia progressiva dos nervos periféricos (Abrunheiro, Perdigoto & Sendas,
2005). Dado que é no figado, que esta proteina é predominantemente produzida (cerca
de 90%), o transplante hepatico, é o Unico tratamento considerado eficaz para bloquear
a progressao desta doenca (Almeida, Ferreira, Grillo, Neto & Pinto, 2009).

Embora esta mutacao esteja presente desde o nascimento, o inicio dos sintomas é
tardio (Goncalves, 2009). Geralmente esta patologia, manifesta-se entre os 25 e 0s 35

anos, podendo ocorrer em faixas etarias mais tardias (portadores sintomaticos) ou entdo
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ndo se manifestar apesar desta mutacdo estar presente (portadores assintomaticos)

(Idem). Esta doenca é fatal em média em 10 anos (Abreu, Reis & Silva 2006).

1.3 — Os Modos de Transmissdo da PAF

A PAF, é uma doenca hereditéria, que se transmite desta forma de pais para filhos
(autossémica dominante), havendo 50% de probabilidade de os descendentes directos
virem a ser portadores e padecerem desta patologia (Maia & Oliveira, 2004). No
entanto, poderdo ocorrer situacbes em que 0s progenitores sao saudaveis ou falecem
sem sintomas e a descendéncia vem a ser portadora (Abreu, Reis & Silva, 2006). Estes
saltos de geracdo, poderdo ser explicados por portadores assintomaticos (apesar de
terem a mutacdo no gene, acabam por ndo manifestar os sintomas) (Coutinho, 1989 cit
in Abreu, Reis & Silva, 2006).

Se os individuos forem homozigéticos (ambos 0s progenitores serem portadores
da mutacdo) ttm 100% de probabilidade de virem a transmitir esta patologia aos seus
descendentes (Abreu, Reis & Silva, 2006); se os individuos por outro lado forem
heterozigoticos (s6 um dos progenitores ser afectado por esta mutacédo), a probabilidade
desce para 50% (ldem). Habitualmente ndo existe diferengas nos sintomas, mas podem
acabar por haver homozig6ticos assintométicos (Lopes, 2007). No entanto, é de
salientar, gque no nosso pais, a maior parte dos doentes sao heterozigoticos (Idem).

Se os filhos acabarem por ndo herdar a mutacdo genética, nunca terdo

descendentes com esta doenca (Lemos, 2007).

1.4 — A Sintomatologia da PAF

Os sintomas desta patologia iniciam-se habitualmente na idade adulta, sendo a
idade média do aparecimento no sexo masculino de 31 anos e no sexo feminino de 33
(Andrade, 2001). Embora os primeiros sintomas desta doenca sejam em média iniciados
na terceira década de vida, existem casos raros em que estes s6 se manifestam com 60
anos ou mais, ou em alguns casos, 0s préprios sintomas acabam até por nem se
manifestarem (portadores assintomaticos) (Coutinho & Ribeiro, 1988 cit in Bastos,
2007).

Esta patologia afecta todo o organismo, com a excepg¢do do cérebro, ou seja, 0

paciente acaba por ter a sua consciéncia e raciocinio intacto até a morte (Coutinho &
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Ribeiro cit in Bastos, 2007). Os sintomas iniciais desta doenca sdo os «formigueiros»
nos pés (dai o nome tipico desta doenca «Doenca dos Pezinhos), sendo que esta
sensacdo se progredird para o resto dos membros inferiores e chegard depois aos
membros superiores (Gongalves & Pereira, 2007). Por sua vez, estes «formigueiros»
acabam por ser substituidos pela total falta de sensibilidade dos membros, e a medida
que a doenca se vai agravando, acaba-se por dar uma imobilizagéo total dos membros
afectados (devido a acumulacdo da amildide nas articulagfes) (Idem). Apds atingir os
membros tanto superiores como inferiores esta patologia acaba por alastrar-se a outras
zonas do corpo (Lopes, 2008). Para além dos sintomas iniciais nos membros, entre 0s
sintomas mais precoces encontra-se também a disfungdo eréctil, que frequentemente
origina problemas de auto — estima e sentimentos de impoténcia e raiva (Alves,
Conceicdo & Alves, 1997 cit in Bastos, 2007). No entanto existem outros autores que
afirmam que outro dos sintomas iniciais desta patologia, é a falta de apetite (Andrade,
2001).

Sendo uma amildide, esta doenga, afecta habitualmente o doente em quase todos
0s Orgdos, pois é multissistémica (Andersson, 1976; Ando & Suhr, 1988; Freitas &
Maciel, 1988; Gomes & Martins, 1988 cit in Bastos, 2007).

1.4.1. Perturbacdes Neuroldgicas

Nesta patologia é comum ocorrer uma polineuropatia sensitiva, motora e
vegetativa com inicio nas extremidades dos membros inferiores, seguido dos superiores

e finalmente o tronco (Almeida, 2003 cit in Bastos, 2007).

1.4.2. Perturbacdes Sensitivas

Atingindo inicialmente os membros inferiores, seguindo depois para 0s
membros superiores e finalmente para o tronco, é comum ocorrerem parestesias,
seguidas por hipostesia térmica e dolorosa que acaba por atingir todo o corpo com

excepcéo da cabega (Costa & Pinho, 1986 cit in Rodrigues, 2004).
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1.4.3. Perturbacdes Motoras

Ocorrem habitualmente com um ou dois anos de atraso em relacéo as alteracoes
de sensibilidade. Ocorre geralmente diminuicdo da forca muscular e atrofia muscular,
sendo na fase terminal muito intensa; a paresia dos musculos impossibilita os doentes de

assentarem os pés no chdo — marcha em steppage ou marcha de pato) (Rodrigues, 2004).

1.4.4. Perturbacdes Gastrointestinais

Estas alteracGes gastrointestinais sdo observadas em todos os doentes, sendo a
obstipacdo o sintoma inicial mais frequente (Sousa, 1995 cit in Bastos, 2007) E comum
ocorrerem queixas dispépticas variadas, nomeadamente enfartamento epigastrico, azia,
nauseas, surgindo mais tarde episodios de diarreia que vao aumentando de intensidade e
frequéncia e que podem numa fase mais avancada, prolongar-se por dias ou semanas;
constituindo este um dos sintomas que causa mais incomodo nos doentes (Rodrigues,
2004). No entanto segundo outro autor, para além do enfartamento poderdo ocorrer
também vomitos que poderdo evoluir para outros sintomas como disfalgia alta,
xerostomia, aerocolia e distensdo abdominal (Sousa, 1995 cit in Bastos, 2007).

Os principais distarbios gastrointestinais na PAF, sdo causados por disfuncdo da
mobilidade dos intestinos, que parecem dever-se a uma degeneracdo intrinseca e
extrinseca do sistema nervoso auténomo por acumulo de amil6ide (Ando & Suhr, 1998
cit in Bastos, 2007).

O aparecimento precoce dos primeiros sintomas gastrointestinais esta ligado ao
pouco tempo de sobrevivéncia (Danielsson, Holmgren, Steen & Suhr, 1994 cit in
Bastos, 2007). A frequéncia e a gravidade dos distUrbios gastrointestinais aumentam

com a progressdo da doenga (Bastos, 2007).

1.4.5. Perturbacdes Cardiovasculares

Estas perturbacdes sdo bastante frequentes e, por vezes, precoces (Rodrigues,
2004). Esta doenga € caracterizada por uma cardiopatia, sendo traduzida pela frequéncia
das alteracOes cardiogréaficas (sdo frequentes a baixa voltagem, o falso padrdo de enfarte

e as perturbacbes de conducgdo que justificam a implementacdo de pacemaker num
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elevado numero de doentes) e pela auséncia de insuficiéncia cardiaca congestiva (que se
deve a uma infiltragdlo moderada de substancia amildéide no miocardio). Outra
perturbacdo cardiovascular, que é muito frequente nestes doentes é a hipotensdo
ortostatica que se manifesta atraves de tonturas posturais (Rodrigues, 2004) e pode

mesmo levar a perdas transitorias de consciéncia (Conceigédo, 2006 cit in Lemos, 2007).

1.4.6. Perturbacdes Sexuais

A impoténcia sexual, € um dos sintomas mais frequentes, podendo ser o
primeiro sintoma a manifestar-se (Bastos, 2007). A ejaculagdo poderd manter-se até
uma fase avancada, no entanto o seu desaparecimento é seguido pela incapacidade de
atingir o orgasmo e perda da libido (Rodrigues, 2004). No caso das mulheres, podera

ocorrer a perda do orgasmo numa fase avancada da doenca (Idem).

1.4.7. Perturbacdes Oculares

Ao nivel ocular, as alteracbes mais frequentes, estdo relacionadas com
irregulariedades nos rebordos pupilares, anisocoria, e auséncia ou lentiddo da resposta
pupilar & luz, raramente poderdo ocorrer também opacidades do vitreo (Rodrigues,
2004). E de salientar, que podera ocorrer uma cegueira lenta mas acutilante (Almeida,
2003 cit in Bastos, 2007).

1.4.8. Perturbac0Oes Esfincterianas

Embora ocorram com menos frequéncia e de forma mais tardia que as alteracdes
sexuais, as perturbacdes dos esfincteres anal e vesical (que geralmente ocorrem numa
fase terminal), podem conduzir a um estado de completa incontinéncia fecal e urinaria
(habitualmente relacionados com episodios frequentes de diarreia), que acabara por
provocar um grande desconforto ao doente na sua vida social (Rodrigues, 2004),

afectando gravemente a sua qualidade de vida (Almeida, 2003 cit in Bastos, 2007).
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1.4.9. Perturbacdes Renais

H& uma grande deposicdo de amiléide nos rins, o que acaba por originar
proteinuria (dificuldade de absorcéo de proteinas e consequente perda destas pela urina),
seguida de insuficiéncia renal que acaba por conduzir com frequéncia, a necessidade de
hemodialise (Rodrigues, 2004), esta insuficéncia renal pode vir a ocorrer devido ao
risco de infecgBes urinérias repetidas (Coutinho, 1989 cit in Bastos, 2007).

1.4.10. Perturbacdes Troéficas

Estas perturbaces, séo frequentes em fases avangadas da doenca, podendo levar
ao aparecimento de ulceracdo e /ou necrose éssea das extremidades, o que pode gerar
mutilacbes (Almeida, 2003 cit in Bastos, 2007). Estas geralmente cicatrizam lentamente
e com dificuldade (Idem). Também é frequente a ocorréncia de lesbes que resultam da
hipostesia térmica e dolorosa, por exemplo, queimaduras, traumatismos e hematomas
(Rodrigues, 2004).

1.4.11. Emagrecimento

Outro dos sintomas que é muito observado nestes doentes, € o emagrecimento. O
emagrecimento, pode acontecer logo no inicio da doenca e atingir os 20 — 30 kg. Apds
esta queda inicial, o doente pode manter o peso durante varios anos até ocorrer, numa
fase terminal, uma nova diminui¢do do peso que conduz a um extremo enfraquecimento
e caquexia (Rodrigues, 2004). Existem vérias causas para 0 emagrecimento, podendo
dever-se essencialmente as nauseas e vomitos persistentes que acabam por diminuir o
apetite e a ingestdo; e as crises agudas de diarreia que acabam por diminuir a absorcao,
aumentando desta forma as perdas de nutrientes e agravando o estado geral do doente.
A ma nutricao destes doentes acaba por diminuir a sua qualidade de vida, aumentando a
morbilidade e a mortalidade (Bastos, 2007).

A morte por consequéncia, surge depois de um periodo prolongado de caquexia,
que podera ser consequéncia de infeccBes urinarias e pulmonares como também por
perturbacdes cardiacas (Rodrigues, 2004). A morte raramente esta associada a faléncia

renal (Idem).
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1.5. Formas de Diagnostico da PAF

O diagnostico da PAF, ¢ realizado com base na existéncia de um quadro clinico,
complementado com testes de despiste e analise genética ndo s6 ao doente como a sua
familia, também apelidado de aconselhamento genético (Bastos, 2007).

Aguando da descoberta desta patologia, utilizava-se a biopsia da pele, tentando-se
desta forma pesquisar a existéncia ou ndo de amiloide, para se poder confirmar a
doenca. Actualmente, ja existem meios de diagnostico fidedignos e importantes para a

deteccdo e confirmacdo desta patologia (Idem).

1.5.1 - Diagnostico Genético Pré — Implantatério

Esta técnica é baseada em técnicas de reproducdo medicamente assistidas e tem
como objectivo averiguar se pré — embrides com trés dias, produzidos na fecundagdo in
vitro, manifestam ou ndo a mutacdo genética especifica desta patologia, e a partir dessa
informacao, seleccionam-se apenas as células que sdo saudaveis para seguirem 0 curso
normal de gravidez. Desta forma, as familias tém a oportunidade de ter filhos sem estes

padecerem desta doenca, e sem terem de recorrer ao aborto espontaneo (Bastos, 2007).

1.5.2 - Diagndstico Pré — Natal

Esta técnica é realizada num periodo mais avancado que o Diagnostico Genético
Pré — Implantatério (Bastos, 2007), implicando a realizagdo de uma amniocentese as
14/16 semanas, onde é analisado o liquido amniético do feto para se poder detectar ou
ndo a presenca da TTRMet30 (Lopes, 2008). No caso de haver a presenca da mutacao
no feto, é aconselhado a realizacdo de um aborto terapéutico (Correia, 2005). Contudo,
esta questdo acaba por levantar variadas questdes éticas e religiosas, quer por parte do

casal, como também por parte da equipa médica (Abreu, Reis & Silva, 2006).

1.5.3 - Teste Pré — Sintomético ou Preditivo

Este teste, € um método laboratorial directo de analise sanguinea que permite-
nos perceber se somos ou ndo portadores da mutacdo responsavel pela PAF, e é

realizado no Centro de Genética Preditiva e Preventiva do Instituto de Biologia
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Molecular e Celular do Porto (Rodrigues, 2004). Este teste s6 pode ser efectuado a
individuos com idade igual ou superior a 18 anos, pois é extremamente importante que
0s adultos possam expressar a sua vontade em conhecer o resultado, depois de
devidamente informados por técnicos especializados no aconselhamento desta doenca e
apos a assinatura do consentimento informado (Fleming & Lopes, 2000 cit in
Rodrigues, 2004). Estes testes, sdo habitualmente solicitados por servicos de genética
médica, que dispdem de uma estrutura de apoio e protocolos especificos de
aconselhamento genético (Lemos, 2007). Este teste € muito importante, pelo facto de se
poder determinar os individuos portadores e nao portadores mesmo antes de estes
manifestarem sintomas (Bastos, 2007). E de salientar que esta anélise sanguinea é
bastante fiavel, devido ao facto de na nossa populacdo s6 se conhecer uma mutacéo,
sendo extremamente invulgar a existéncia de novas mutacdes (Costa, 1999 cit in Bastos,
2007).

E no entanto de referir, que podem surgir alguns problemas como por ex.: 0
facto de muitos filhos de doentes portadores preferirem viver na ddvida do que terem a
certeza dolorosa de terem esta patologia e pelo facto de os individuos poderem fazer o

teste quando assim o entenderem (Abreu, Reis & Silva, 2006).

1.6 — A Importancia do Aconselhamento Genético na PAF

O Programa de Aconselhamento Genético na PAF foi implementado na dltima
década por iniciativa do Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose, com o objectivo de
prevenir perturbacdes psicologicas e sociais nos sujeitos, que estando numa situacédo de
risco, optavam pela realizacdo do Teste Preditivo de Rastreio (Oliveira, 2006). O
aconselhamento genético em Portugal tem tido receptividade nos Gltimos anos, devido
em grande medida a elaboracdo do Programa do Teste Preditivo da PAF (Sequeiros,
1996 cit in Oliveira, 2006).

Este programa, oferece um apoio psicoldgico e social aos utentes que solicitem a
realizacdo do teste. O programa prevé, a realizagdo de varias consultas médicas, de
aconselhamento genético e de psicologia clinica, a par com uma vertente de
investigacdo, que tem como objectivo seleccionar e elaborar instrumentos de avaliagdo
psicossocial que venham a permitir, posteriormente a realizacdo de um rastreio a

pessoas em risco que necessitem de um acompanhamento mais intenso durante o
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Programa de Adesdo ao Teste Preditivo (Oliveira, 2006). Este programa inclui um pré
teste e um pos teste. O pré — teste inclui duas sessGes de aconselhamento genético,
incluindo estas, uma avaliacdo psicoldgica e social e duas colheitas de sangue. ApGs
estas duas sessdes, o individuo decide se quer ou ndo fazer o teste. Se este decidir fazé-
lo, apds trés semanas ser-lhe-& comunicado o resultado. No pds - teste,
independentemente do resultado ser positivo ou negativo € efectuado um
acompanhamento psicolégico e uma avaliagdo neuroldgica anual (Basto, 2011). A
realizacdo do teste preditivo de forma indiscriminada e sem apoio, nomeadamente
psicoldgico e social, pode ser negativa para os doentes, podendo mesmo ser gerador de
novas fontes de sofrimento e de desadaptacdo, seja qual for o resultado do teste
(Oliveira, 2006). Este apoio tem como principal objectivo, ajudar o doente a lidar com o
choque provocado pelo resultado do teste, permitindo desta forma gradualmente a sua
integracdo e diminuindo a possibilidade de perda de controlo emocional (Idem).

Existe também um aconselhamento de pré — concepc¢do (deixando-se ao cargo
dos casais que assim o desejarem, a marcacdo de um dia para se falar sobre as opgoes
reprodutivas), onde serdo colocadas duas opc@es ao casal: o diagnostico pré — natal ou o
diagnostico pré — implantatério. No diagnostico pré — natal € mais facil engravidar, no
entanto existe uma probabilidade de 50 % de o individuo vir a ter a doenca; ja no
diagnostico pré — implantatorio, € mais dificil a concepcdo da gravidez, no entanto o
feto nasce sem qualquer tipo de problemas (Basto, 2011). Estas opc¢des dependerdo
naturalmente de cada casal, de acordo com o0s seus valores morais e crencas religiosas
(Oliveira, 2006).

Assim, 0 modelo adoptado pelos técnicos de satde, que tém como objectivo
realizar o aconselhamento genético nestes utentes, baseiam-se num conjunto de
principios de orientacdo. Desta forma, estes principios assumem que o aconselhamento
deve incluir maltiplas sessdes (Sequeiros, 1996 cit in Oliveira, 2006). O guido para 0
aconselhamento genético ndo é exaustivo, mas devera basear-se nos seguintes pilares,
considerados a base do Programa de Aconselhamento Genético na PAF, que sdo:
esclarecimento sobre a PAF, principais sintomas, idade de inicio, existéncia de
variabilidade familiar e intrafamiliar, a evolu¢cdo mais habitual e possibilidades de
tratamento; elucidacdo do modo de transmissdo e dos mecanismos de hereditariedade;
explicacdo sobre 0 modo do funcionamento do Programa de Aconselhamento Genético;
reafirmar a possibilidade do doente sair do protocolo a qualquer momento, ou de

desistirem de saber os resultados até a sessdo de comunica¢do dos mesmos; realgar a
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confidencialidade, tanto de resultados como de informacéo a terceiros; dar informacéo
sobre a possibilidade de alteracdo do risco a priori, uma vez que o tratamento nao é
definitivo, o teste s servird para fornecer essa informacéo; informagéo sobre todas as
alternativas reprodutivas, incluindo o diagnéstico pré — natal e o diagnostico pré —
implantatdrio e Esclarecimentos sobre associa¢fes de doentes e outras redes sociais de
apoio (Idem).

De acordo com um estudo efectuado com utentes do Programa de
Aconselhamento Genético, podemos perceber que as perturbagcdes que surgiram na
sequéncia da realizacdo do teste preditivo sO raramente foram graves (2% tentou o
suicidio). As perturbacGes que surgiram com maior frequéncia, na sequéncia da
realizacdo do teste preditivo, foram depressées e rupturas familiares (Paudl, 1996 cit in
Oliveira, 2006).

1.7 — Estratégias de Reabilitagcdo e Tratamento

Os tratamentos que existem actualmente para esta patologia, tém apenas como
objectivo atenuar os efeitos da doenca e a progressdo da mesma, prolongar o tempo de
vida destes doentes e atribuir mais qualidade de vida a estes individuos (Abreu, Reis &
Silva, 2006).

1.7.1 — Plasmaferese

Este método terapéutico, tem como objectivo a revitalizacdo do plasma do
sangue, extraindo-se a albumina anormal e introduzindo-se a albumina normal (Bastos,
2007) acaba por ocorrer através da utilizacdo de filtros, removendo-se a proteina
anormal do sangue dos doentes (Idem) e retardando desta forma os sintomas da doenca
(Abreu, Reis & Silva, 2006). Como este método, tem como finalidade retirar de
circulacdo a TTRMet30 alguns doentes com esta patologia acabam por ser submetidos a
este método terapéutico (Bastos, 2007). Em alguns doentes que fizeram este tratamento
entre 12 a 48 meses, acabou por ser verificada uma melhoria do estado geral,
estabilizando-se o quadro clinico e o exame neuroldgico (Idem).

Desta forma, existem autores que consideram este método como uma terapia

exequivel nesta patologia (Bastos, 2007).
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1.7.2 — Pacemaker

H& algum tempo atras, ocorriam muitas mortes nos doentes com PAF devido a
complicacdes cardiovasculares (Abreu, Reis & Silva, 2006). Actualmente através deste
método terapéutico, é possivel a prevencdo de paragens cardiacas, morte subita e
tonturas nestes individuos; sendo este implementado quando os doentes comegam a ter
alteracOes electrocardiograficas (Idem). Este tem como objectivo a prevencdo e nao a
cura (Abreu, Reis & Silva, 2006).

1.7.3 — Victretomia

A Victretomia € um procedimento cirurgico através do qual o vitreo é removido
do olho e substituido habitualmente por um gas ou liquido. Pode ser utilizada como
forma de resolucdo dos problemas oculares, resultante da acumulacdo da amildide no
sistema ocular, evitando desta forma a perda da visdo (Abreu, Reis & Silva, 2006). A
Victretomia, podera ser eficaz no tratamento das opacidades vitreas, evitando desta

forma uma diminuicdo da acuidade visual nestes doentes (Beirdo, 2011).

1.7.4 — Imunodepuracao

Esta técnica foi criada em 1993 pelo Professor Doutor Pinto e Costa, e consiste
numa espécie de hemodialise, em que existe a filtracdo de sangue do doente, retirando-
se a TTRmet30 atraves do uso de anticorpos monoclonais que se acabam por ligar a
proteina andmala (Régio, 2007). Este método acabou por permitir uma melhoria das
queixas gastrointestinais nos doentes, havendo uma maior tolerdncia aos alimentos e
uma evolucdo mais vagarosa da doenca (Almeida, 2003). Apesar de tudo isto, esta
técnica ao longo dos tempos acabou por cair em desuso (Régio, 2007).

1.7.5 — Fisioterapia
A fisioterapia, acaba por ser Util para estes doentes, porque ajuda-os a manter a

independéncia individual. O professor Corino de Andrade, na década de 70, solicitava

muita mobilizacdo e reforco muscular para estes doentes. Desta forma, podemos
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mencionar que o exercicio fisico serd sempre benéfico para estes individuos (Barbosa,
Barros, Silva & Vitdria, 2003 cit in Bastos, 2007).

1.7.6 — Transplante Hepatico

Devido ao facto da proteina anémala (TTR Met30) ser maioritariamente
produzida no figado (mais de 90%) (Almeida, Ferreira, Grillo, Neto & Pinto, 2009), o
transplante hepatico surge como o tratamento mais eficaz nesta patologia (Bastos &
Santos, 2006). A substituicdo do figado de um individuo com PAF por um figado
saudavel, para além de diminuir os niveis de proteina anormal no sangue, também
prolonga a vida do individuo (Lopes, 2008). No entanto é de salientar, que através deste
tratamento, a patologia ndo é travada, apenas atrasada na sua evolucdo, no seu
desenvolvimento (Bastos, 2007).

E extremamente importante que o transplante seja efectuado logo que surjam os
primeiros sintomas, uma vez que ndo serdo eliminadas as lesbes ja existentes, nem as
que venham a aparecer (visto a TTR ser também sintetizada no cérebro e no epitético da
retina, podendo desta forma haver a continuacdo da deposicdo das fibras) (Bastos,
2007), nem tdo pouco haverd uma travagem na «transmissdo da doenca» (Ericzon,
Friman, Herlenius & Suhr, 2000 cit in Bastos & Santos, 2006). Os problemas oculares
sdo comuns e podem tornar-se sérios apds o transplante hepatico (Lopes, 2008).

No entanto segundo um estudo efectuado, foi verificada uma melhoria ou pelo
menos uma estabilizagdo da sintomatologia em alguns doentes, havendo em alguns
casos até regressdo das lesbes em individuos que realizaram o transplante hepatico
(Almeida, Ferreira, Grillo, Neto & Pinto, 2009).

Os doentes com este tratamento tém uma perspectiva de vida mais longa e uma
melhor qualidade de vida, pois o transplante hepatico acaba por retirar o caracter
progressivo e fatal da doenca (Lemos, 2007). Em alguns estudos, foi verificada uma
melhoria da qualidade de vida em cerca de 90% dos doentes (Bastos, 2007).

Mais uma vez se coloca o problema de escassez de 6rgdos para transplante,
assistindo-se variadas vezes a detereoriracdo clinica dos doentes em lista de espera
(Bastos, 2007). Constituindo-se como uma esperanca, o0 transplante com todas as
vicissitudes que lhe estdo ligadas (escassez de oOrgaos, oportunidades, mortalidade
associada, caracteristicas stressantes do proprio tratamento), € também fonte de novas

expectativas, ansiedades, frustacoes e sobrecarga emocional (Lopes, 2003).
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Habitualmente, o transplante é feito em domind (Furtado, 2003 cit in Bastos,
2007). Este tipo de transplante € assim denominado porque o figado de uma pessoa viva
é passado para outra, enquanto o primeiro individuo receberd o 6rgdo de um cadaver
(Viana, 2001 cit in Lemos, 2007). Ou seja, nesse caso, duas pessoas sao beneficiadas,
acabando por o figado dos doentes transplantados com PAF servir para outros
individuos em lista de espera e, normalmente, doentes terminais (Furtado, 2003 cit in
Bastos, 2007). Qualquer portador de Paramiloidose podera vir a ser dador, na condicéo
de ndo ser transmissor de doenca viral activa (Viana, 2001 cit in Lemos, 2007). Quando
um figado de um portador de Paramiloidose, é utilizado para ser transplantado noutro
doente, o individuo que o recebe passara a ter a transterrina anormal em circulacdo
(Idem). Mesmo tendo em conta este aspecto, chegou-se a conclusdo que poderiasse
continuar a efectuar o transplante hepatico pois a PAF apenas manifesta sintomas apds
duas ou trés décadas da transterrina anormal estar em circulacdo (Viana, 2001 cit in
Lemos, 2007). Nestes casos, utiliza-se ainda a técnica da biparticdo, que permite fazer
dois transplantes a partir de Unico 6rgdo (Bastos, 2007). Como o figado € regeneravel,
pode-se tirar uma pequena parte para uma crianca e dar o resto ao adulto (Idem).

Segundo um autor, tendo ja decorrido mais de cinco anos ap0s a data em que um
doente hepatico recebeu um figado de um doente portador de PAF, este ainda ndo
apresentava sintomas ou sinais da doenga (Viana, 2001 cit in Lemos, 2007).

Apbs o transplante hepatico, os doentes poderdo manifestar 0s seguintes
resultados: a temperatura dos pés voltar ao normal; melhoria na sensibilidade; quanto a
funcdo motora, ndo se tem verificado alteragcBes, nem nos 6rgdos danificados; e em
casos avangados, mesmo com o transplante, ndo se denota nenhum tipo de melhoria nos
individuos (Lopes, 2008).

Apesar deste tratamento trazer grandes melhorias a vida destes doentes, nem
todos tém a possibilidade de se submeterem a esta intervencdo cirurgica, se ja se
encontrarem numa fase muito avancada da doenca, e a realizacdo desta operagédo
delicada pusesse ser ainda um risco maior para estes individuos do que a prépria
patologia que padecem (Bastos, 2007).

O primeiro transplante hepético foi realizado por Thomas Starzl, um cirurgido
americano nos EUA, em 1963. Contudo, o individuo receptor acabou por ndo resistir,
tendo falecido apos 6 horas. Nesta altura, a mortalidade operatdria atingia os 80% e a
sobrevivéncia apds o 1° ano ndo ultrapassava os 20% (Jonsen, 1999 cit in Bastos, 2007).

Contudo com o avanco das técnicas cirurgicas, tém sido maiores as taxas de sucesso e
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em 1990 eram ja cerca de 3000 os transplantados com sucesso, em todo 0 mundo
(Wright, 1992 cit in Bastos, 2007). Em 1995 a taxa de sucesso dos transplantes era ja de
75% (Lyerly & Sabiston, 1997 cit in Bastos, 2007). Em Portugal, o primeiro transplante
hepatico realizado em doentes com Paramiloidose, ocorreu no Hospital Curry Cabral, a
21 de Setembro de 1982 (Pena, 2001 cit in Bastos, 2007).

E de salientar, que Portugal tem contribuido com inovagbes importantes, no
campo dos transplantes. A equipa do Hospital da Universidade de Coimbra, foi a
primeira do mundo a utilizar a técnica do domino e a fazer transplantacdo entre dadores
vivos (Bastos, 2007).

1.8 — Aspectos Psicossociais relacionados com a PAF

Esta patologia, tem um grande impacto na vida emocional e relacional destes
doentes, tornando-os mais vulnerdveis emocionalmente, podendo ocorrer
descompensacdes psicologicas ligadas as caracteristicas associadas a evolucdo da
doenca e aos elementos de incerteza presentes nas suas vidas (Lopes, 2006 cit in Lemos,
2007).

Alguns dos problemas psicoldgicos que poderdo ser encontrados nestes doentes
sdo: delirio de ciume (Régio, 2007); sentimentos de desvalorizacdo (Lopes, 2006 cit in
Lemos, 2007); medo do abandono, da soliddo, da destrutividade (Lopes & Fleming,
1996 cit in Bastos & Santos, 2006); sentimentos de rejei¢do de si préprio e do outro
(Idem); sentimentos de perda (Lopes, 2006 cit in Lemos, 2007); ansiedade (Idem) e
Depresséao (Lopes, 2006 cit in Lemos, 2007).

E comum estes doentes numa fase pré — transplante manifestarem um estado
constante de ansiedade e medos (Abrunheiro, Perdigoto & Sendas, 2005). Ja na fase pds
transplante, o doente podera passar por um periodo de isolamento, dependéncia e
depressdo (Surman, 1989 cit in Abrunheiro, Perdigoto & Sendas, 2005), podendo
também ocorrer sintomas de ansiedade nesta fase (Abrunheiro, Perdigoto & Sendas,
2005). Segundo um estudo realizado, ap6s o transplante hepatico, os doentes com PAF
apresentavam maior possibilidade de descompensacdo psicologica, que outros doentes
submetidos ao mesmo procedimento cirdrgico (Lopes, 2006 cit in Lemos, 2007).

Num estudo que foi efectuado para se estudar os aspectos psicoldgicos nos
doentes com PAF, p6de-se verificar que 0os mecanismos de coping mais utilizados por

estes doentes s&o os de evitamento e ndo de aceitagdo (Fleming, 1996 cit in Rodrigues,
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2004). O facto de optarem por mecanismos de coping de evitamento, poderd ser um
modo de evitar o sofrimento psiquico que acompanha a doenca, pois é frequente haver
nestes doentes uma negacéo de todo o lado emocional, de todo o lado efectivo, de tudo
0 que acompanha a doencga fisica e haver uma sobrevalorizacdo dos sintomas fisicos
(Idem). Noutro estudo que foi realizado para estudar os aspectos psicolégicos nestes
doentes, pode-se verificar que as mulheres apresentavam medo da morte; sentimentos
de deterioracdo na auto — imagem; sentimentos de culpa relativamente ao passado, aos
progenitores doentes, face ao futuro e face aos filhos potencialmente doentes; medo de
abandono; medo da soliddo; e necessidade de manterem contacto com 0s outros. Ja com
os individuos do sexo masculino, pdde-se verificar resultados um pouco diferentes,
verificando-se uma tendéncia menor de sentirem: culpabilidade, de raiva, sentimentos
de hostilidade, sentimentos de inferioridade, bem como também de isolamento
(Fleming, 1996 cit in Rodrigues, 2004).

Para além dos aspectos psicoldgicos, estes doentes apresentam dificuldades
familiares, precariedade sécio-econdémica, reforma de invalidez precoce, discriminacao
por parte da sociedade, isolamento social, o facto de ter ou ndo ter filhos ser uma
decisdo complicada; questdes sociais, culturais, familiares, morais, bem como religiosas
(Griffin, 2001 cit in Bastos, 2007).

E importante também realcar a vivéncia familiar da doenca, o acompanhamento
de pais, irmédos e filhos, assistindo ao aparecimento de aspectos altamente incapacitantes
e deformadores da imagem corporal do seu familiar doente e 0 medo constante de serem
portadores ou virem a apresentar os mesmos sintomas (Lemos, 2007).

O caréacter hereditario desta doenga, faz com que na maioria dos casos, 0S
doentes possuam um conhecimento prévio da evolucdo desta (Rodrigues, 2004). As
familias estdo ja organizadas para cuidar dos doentes, pois variadas vezes os doentes ja
tiveram o papel de cuidadores de outros membros da familia, geralmente de um dos
progenitores (Gonzalez, 1996 cit in Rodrigues, 2004).

A Polineuropatia Amiloidética Familiar Tipo 1, € uma doenca que €
caracterizada pela hereditariedade e pela impossibilidade de cura, cujo aparecimento
corresponde a uma situacdo de crise que perturba o equilibrio familiar, gera
modificagdes nas relagdes, nos papéis dos elementos que a constituem e nas regras
habituais do funcionamento familiar. Desta forma podemos mencionar, que a doenga
afecta e modifica tanto a esfera individual como a esfera familiar do individuo
(Rodrigues, 2004).
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2. Factores Psicossociais Associados a PAF

No capitulo anterior foi possivel perceber que a PAF é uma patologia cronica,
que acarreta variados sintomas e consequéncias psicossociais para os individuos que
dela padecem. Neste sentido neste capitulo, achamos de extrema importancia abordar a
psicologia da saude, pois esta possibilita uma abordagem mais holistica e interpretadora
da PAF. Seguidamente iremos também pronunciarmo-nos sobre a qualidade de vida e
0s aspectos psicopatoldgicos intrinsecos a estes doentes, dado que esta como qualquer
outra patologia cronica, acarreta variadas consequéncias quer para a componente fisica,
quer para a componente psicologica e social, que acaba por afectar a qualidade de vida,
bem como implicar também uma elevada prevaléncia de transtornos mentais nestes
pacientes. Assim tentaremos elucidar para a importancia do apoio psicolégico nestes
doentes, dado os aspectos psicopatoldgicos estarem bastante correlacionados com a
qualidade de vida destes individuos. Serdo também apresentados variados estudos
realizados sobre a qualidade de vida e os aspectos psicopatoldgicos antes e apds o

transplante hepatico, onde serdo desta forma analisados os resultados obtidos com estes.

2.1 — Psicologia da Saude: Principais Paradigmas

A Psicologia da Saude consiste no dominio da psicologia que recorre aos
conhecimentos de diversas areas da psicologia cujo objectivo é a promocao e protec¢do
da saude; a prevencdo e tratamento das doencas; a identificacdo da etiologia e
diagnostico relacionados com a saude, com as doencas e disfuncBes associadas; a
analise e melhoria do sistema de cuidados de saude e o aperfeicoamento da politica da
salde (Matarazzo, 1980 cit in Ribeiro, 2005). No entanto existe uma outra definicdo da
Psicologia da Saude que parece ser mais consensual que afirma que esta € um campo
genérico da psicologia, que possui a sua propria teoria e conhecimento, que se
diferencia desta forma de outros campos de psicologia (Olbrisch, 1985 cit in Ribeiro,
2005).

Os modelos que acompanharam as diferentes gerac6es de ideias sobre a saude e
as doencas propde filosofias diferentes para abordar este fendmeno, tendo existido trés

modelos, nomeadamente 0 modelo biomédico, 0 modelo psicossocial e 0 modelo de
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resultados, que acompanharam respectivamente, a primeira, a segunda e a terceira
revolucBes da saude (Ribeiro, 2005).

O modelo biomédico surge do iluminismo e acompanha a primeira revolucdo da
salde, tornando-se o padrdo cultural do modelo de doenca nas sociedades ocidentais
(Idem). Este modelo baseia-se maioritariamente numa visdo cartesiana do mundo, que
considera que a doencga consiste numa avaria temporal ou permanente do funcionamento
de um componente ou da relacdo entre componentes, desta forma considerando que
curar a doenca, equivaleria, a reparacdo da maquina (Engels, 1977 cit in Ribeiro, 2005).

Segundo a literatura, o modelo biomédico inclui simultaneamente, o
reducionismo, uma perspectiva filoséfica que sustenta que os fendmenos complexos
resultam, de uma origem primaria singular e o dualismo corpo — mente, a doutrina que
separa 0 mental do somatico (Idem). Embora o iluminismo tenha origem no século XV,
é somente no final do século XIX, que o modelo biomédico se comeca a tornar
dominante, devido particularmente a investigacdo crescente em filosofia experimental
(Ribeiro, 2005). A psicologia clinica, numa orientacdo mais psicopatoldgica, seguiu este
movimento (Idem). O modelo biomédico foi e continua a ser eficaz em grande parte das
situacBes agudas (Ribeiro, 2005). No entanto, apds a Il Guerra Mundial, este modelo
deixou de explicar satisfatoriamente as grandes questfes que se colocavam a medicina,
apesar de ainda actualmente este prevalecer em muitos contextos, deixando de ser um
modelo cientifico para se tornar um dogma. O modelo biomédico deixou de ser o
«modelo» quando as principais causas de mortalidade e morbilidade deixaram de estar
directamente associadas a uma causa Unica e simples, retornando-se na década de 1970
a complexidade de interaccdo entre causas e efeitos (Idem). Surge entdo o modelo
biopsicossocial, que refere que o modelo biomédico, tendo como disciplina bésica a
biologia molecular, ja ndo é o mais adequado as caracteristicas da sociedade actual e as
caracteristicas das doencas (Ribeiro, 2005).

Este novo modelo defende entdo, que a compreensdo dos determinantes da
doenca, a escolha de um tratamento racional, a definicdo de padrdes de cuidados de
salde, devem ter em atengdo o doente, o contexto social no qual este vive, o sistema
mais alargado em que o doente se insere, especificamente, os efeitos desorganizadores
da doenca, o papel do médico e o sistema de cuidados de saude (Engel, 1977 cit in
Ribeiro, 2005). O modelo psicossocial defende que o diagnostico médico devera
considerar sempre a interaccdo de factores bioldgicos, psicologicos e sociais, de modo a

avaliar a salde da pessoa e a propor um tratamento e que 0s tratamentos devem interagir
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sempre uns com 0S outros, assim como com o individuo e o seu meio ambiente
(Schwartz, 1982 cit in Ribeiro, 2005). Este modelo deu importantes contributos a
psicologia clinica, que se encontrava muito arreigada ao modelo biomédico. No entanto
acaba por surgir um derivado do modelo biopsicossocial que é o modelo de saude
publica (Ribeiro, 2005).

Este modelo inclui vérias premissas, especificamente a manutencdo e melhoria
da saude, a prevencdo do mal-estar ou doencgas e a focagem na populacdo em geral em
vez do individuo (Idem). Assume ainda que as pessoas, 0s objectos e 0s acontecimentos
mudam ao longo do tempo, em vez de se manterem lineares causa — efeito. No entanto
com a terceira revolugdo da satde surge um novo modelo (também complementar do
modelo psicossocial), que € o0 modelo de resultados (Ribeiro, 2005).

O modelo de resultados assume que o objectivo do sistema de saude é fazer com
que os individuos vivam mais tempo e se sintam melhor, realcando a qualidade de vida
e a duracdo da vida em vez das medidas clinicas do processo da doenca (Kaplan, 2000
cit in Ribeiro, 2005). Se 0 modelo psicossocial se tinha centralizado nos aspectos
psicossociais, este novo modelo veio acrescentar a focagem nos resultados da
intervencdo, especificamente na qualidade de vida que deve acompanhar o
prolongamento da vida (Ribeiro, 2005). A grande questao que este modelo coloca, é que
a medida que a populacdo envelhece e as doencas crénicas aumentam, € que 0
diagnostico ndo contribui para melhorar a expectativa de vida e a qualidade de vida,
podendo até o diagnostico e o tratamento conduzirem a perdas no estado de salde
(Kaplan, 2002 cit in Ribeiro, 2005). Este modelo nasce da atencdo dada a doenca aguda
e da ostentacdo ndo a identificacdo dos mecanismos causadores, mas Sim aos
determinantes dos resultados da intervencdo (Ribeiro, 2005).

Todos estes modelos tiveram uma importante contribuicdo na psicologia da
salde, especialmente 0 modelo biopsicossocial, tornando-se este actualmente a fonte de
inspiracdo de uma das abordagens da psicologia da satde: a psicologia clinica da satde
(Marks, 2002 cit in Ribeiro, 2005), bem como o modelo de intervencdo da psicologia

clinica em oposi¢do ao modelo biomédico até entdo dominante (Ribeiro, 2005).

2.2 — Qualidade de Vida em Termos Tedricos

Definir qualidade de vida, é algo complexo, pois este conceito pode significar

diferentes concepcdes para diferentes pessoas, dependendo de pardmetros como 0s
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valores e aspectos culturais de cada individuo, a aspectos de ordem econémica. Assim, a
qualidade de vida deve ser uma percepg¢do Unica e pessoal, influenciada por uma série
de factores como: factores ambientais, culturais, situacdo socio — econémica, crencas
religiosas, habitacdo, educacao e emprego (Pinto & Silva, 2006 cit in Lemos, 2007). No
entanto existe um autor que define qualidade de vida, como um conceito ambiguo e
amplo, que abrange varias dimensdes, como a capacidade de adaptacéo ao stress, apoio
e integracdo social, satisfagdo com a vida, e forma fisica (Bowling, 1998 cit in Lemos,
2007).

Segundo estudos efectuados, que procuravam identificar os dominios que eram
decisivos para a qualidade de vida, identificaram-se 12 dominios ou dimensdes, que
foram: comunidade, educacdo, vida familiar, amizade, saude, habitacdo, casamento,
nacao, vizinhanga, self, padrdo de vida e trabalho (Campbel, 1976 cit in Ribeiro, 2005).
No entanto segundo um outro estudo realizado, identificaram-se outros 15 dominios no
entanto estes também semelhantes aos 12 mencionados anteriormente: conforto
material; salde e seguranca pessoal; relacdes familiares; ter e criar filhos; relaces de
proximidade com a esposa ou parceiro sexual; amizades intimas; ajudar e encorajar 0s
outros; participar em assuntos de governo locais; aprender, ir a escola; aumentar o
conhecimento sobre si proprio e conhecer os seus pontos fortes e limitagGes; trabalhar
em algo que seja interessante, que tenha mérito e que seja recompensador; expressar-se
de uma forma activa; socializar-se com o0s outros; ler, ouvir masica, ver desporto ou
outros entretenimentos e participar em recreacdo activa (Flanagan, 1982 cit in Ribeiro,
2005). Parece entdo consensual, que em ambos os estudos a salde constitui um dos
dominios que melhor explica a qualidade de vida (Ribeiro, 2005). De facto, a definicéo
de satde tem tido uma forte influéncia na definicdo de qualidade de vida (Drotar &
Levi, 1998 cit in Abrunheiro, 2005). A relacdo entre salde e qualidade de vida é um
constructo multidimensional que incide no bem — estar fisico e psicoldgico do individuo
(Abrunheiro, 2005).

Parece entdo consensual, que os dominios fisico, psicologico, social e cultural,
terdo necessariamente que estar presentes, para que a avaliacdo da qualidade de vida,

seja correcta e eficaz (Bowling, 1998 cit in Lemos, 2007).

31



2.3 — Qualidade de Vida em Pacientes com Polineuropatia Amiloidotica Familiar
Tipo 1

A PAF ¢ actualmente denominada como um grande problema ao nivel da Saude
Publica. Esta patologia acaba por atingir os individuos jovens encontrando-se estes
numa fase activa a todos os niveis, implicando aos que dela padecem uma deterioragdo
progressiva e altamente incapacitante ao nivel da qualidade de vida (Abreu, Reis &
Silva, 2006).

Esta patologia como qualquer outra patologia cronica, pode acabar por trazer
consequéncias quer para a componente fisica (dor, desconforto, etc...), como também
para a componente psicoldgica e social (medo, ansiedade, depressdo, entre outros).
Estes aspectos poderdo entdo ser responsaveis pela diminuicdo significativa da
qualidade de vida destes pacientes, e acabar por afectar de forma adversa o seu
tratamento bem como também a sua reabilitagdo (Abreu, Reis & silva, 2006). Desta
forma, é extremamente importante estes individuos serem submetidos a um
acompanhamento psicolégico, com o objectivo primordial de melhorar a qualidade de
vida destes (Abrunheiro, Perdigoto & Sendas, 2005).

Sendo esta patologia incuravel, o Unico tratamento que tem sido considerado
eficaz para combater esta doenca, acabando por bloquear a progressdo desta € o
transplante hepéatico (Almeida, Ferreira, Grillo, Neto & Pinto, 2009). O principal
objectivo deste, passa ndo so por lutar pela sobrevivéncia do paciente, mas também por
proporcionar uma melhor qualidade de vida a esse mesmo utente (Abrunheiro, 2005).
No entanto, ap6s o transplante do figado sdo varios os problemas que permanecem no
doente, problemas ao nivel fisico mas também a nivel social e psicoldgico, que véo
continuar a afectar a sua qualidade de vida. Contudo, é de realcar que a qualidade de
vida ap6s o transplante hepatico acaba por ser determinada pela experiéncia subjectiva
de cada paciente, bem como também por factores objectivos, além de algumas
dimensBes, como as somaticas, a psicossocial, a interpessoal, a socioeconémica e a
espiritual (Brolsch, Henne - Brunsm, Kremer, Kober & Kuchler, 1991 cit in
Abrunheiro, 2005).

Segundo um estudo que foi efectuado sobre a qualidade de vida nestes doentes
apos transplante hepatico, verificou-se que estes relatavam uma melhoria de qualidade
de vida ap0s quatro anos do transplante, mencionando também que apds esses anos a

qualidade de vida comecava a deteriorar-se ao longo do tempo (Drent, Graveland,
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Haagsma & Hazenberg, 2009). Resultado semelhante foi também verificado num outro
estudo realizado com estes doentes, no entanto neste verificou-se uma melhoria da
qualidade de vida, logo apds dois anos da realizagdo do transplante (Lewis, 2002).
Resultado distinto foi averiguado num outro estudo que tinha como objectivo comparar
a qualidade de vida ap0s transplante hepatico em dois grupos distintos (um dos grupos
com doentes com PAF e o outro com doentes com doenga hepética), verificou-se que a
qualidade de vida mental dos doentes apos transplante hepatico, apresentou uma
melhoria em todos os pacientes com doenca de figado e uma pior qualidade de vida em
pacientes com PAF. Quanto a qualidade de vida fisica, apesar de uma melhoria
semelhante em ambos os grupos, os pacientes com PAF obtiveram uma melhoria
significativamente menor do que o grupo de doenca hepatica (Barbosa, Correia, Mega,
Monteiro & Pinto, 2009). Num outro estudo que tinha como objectivo avaliar a
ansiedade, depressdo e qualidade de vida pré e pds transplante em individuos com e sem
doenca hepética (PAF), verificou-se uma melhoria significativa da qualidade de vida
quer na componente mental como também na componente fisica, apés o 1° ano do
transplante hepatico (Correia, 2010). Resultado semelhante foi também encontrado num
outro estudo que pretendia estudar a qualidade de vida pré e pos transplante em doentes
com PAF, onde se verificou que os doentes transplantados apresentavam valores médios
superiores nas diferentes dimensdes da qualidade de vida em relacdo aos doentes nédo
transplantados (Lemos, 2007).

A partir dos diversos estudos que tém sido efectuados, podemos mencionar que
o transplante hepatico, acaba por provocar uma melhoria na qualidade de vida destes
doentes, principalmente ap6s os primeiros anos de transplante hepéatico (Barbosa,
Barroso, Correia & Monteiro, 2006). No entanto, é de salientar que este grupo de
doentes (PAF) deve ser sempre seguido com especial cuidado, devido a sua pior
evolucdo na qualidade de vida pds — transplante em relacdo a outro grupo de doentes
como os individuos com doenca hepética (Correia, 2010).

2.4 — Psicopatologia e Qualidade de Vida associados a PAF

Os aspectos psicopatologicos mais associados aos doentes com PAF, sdo a
depressdo e a ansiedade (Lopes, 2006 cit in Lemos, 2007). Embora a ansiedade e a
depressdo diminuam nestes pacientes apds o transplante hepético, estes problemas

psicopatoldgicos continuam a ser frequentes neste periodo e podem ser responsaveis

33



pelo agravamento da qualidade de vida destes pacientes, sendo desta forma
extremamente importante um acompanhamento psicologico nestes doentes (Barbosa,
Barroso, Correia & Monteiro, 2006).

A ansiedade é frequente num periodo pré — transplante bem como numa fase pds
— transplante. Numa fase pré — transplante, o doente passa por um estado constante de
ansiedade, porque durante este periodo é dificil ao doente a aceitagdo do seu estado. O
facto de haver possibilidade de um agravamento progressivo ou subito do estado clinico
do doente antes da disponibilidade do novo 6rgdo, podera desencadear sintomatologia
ansiosa nestes doentes (Santos, 1996 cit in Abrunheiro, Perdigoto & Sendas, 2005). O
paciente ndo acredita que necessita de um transplante, sendo importante que o psicélogo
clinico o ajude a tomar consciéncia dos seus receios e emogdes, de modo a evitar uma
méa adesdo do doente ao processo terapéutico bem como uma possivel rejeicdo em
relacdo ao oOrgao transplantado (Abrunheiro, Perdigoto & Sendas, 2005). No que diz
respeito a fase p6s — transplante, os sintomas de ansiedade estdo directamente
relacionados com a evolucdo do estado clinico do doente, podendo estes ser mais
elevados na presenca de complicacbes médicas. Quando os sintomas de ansiedade sdo
ligeiros ou moderados, o psicélogo clinico podera aplicar técnicas comportamentais e
cognitivas para que o doente adquira capacidade de auto - controlar essa ansiedade
(Idem).

No que diz respeito a variavel da depressdo, esta acaba por ocorrer com
frequéncia nestes pacientes, devido ao facto desta doenca ser caracterizada por varias
fases de sobrecarga psicolégica nomeadamente: incerteza e espera quanto a eclosdo da
doenca no periodo pré — sintomatico, bem como também nos periodos de candidatura e
realizacdo do transplante hepatico; caracter crénico e prolongado periodo de evolucdo
da doenca; elementos que se prendem com as consequéncias nefastas da prépria doenca,
ao nivel da pessoa e ao nivel familiar; e por fim devido ao caracter de incurabilidade
que a propria doenca se reveste (Lopes, 2003). Estes pacientes acabam também por
estar sujeitos a varias perdas tanto a nivel familiar como ao nivel narcisico, enfrentando
também o medo da dependéncia, onde muitas vezes a partilha e a comunicacdo
emocional acabam por ser deficitarias.

A depressao é também um factor caracteristico apos a realizagdo do transplante,
que se deve muitas vezes ao sentimento de culpa que o transplantado sente pelo facto de
ter desejado a morte do potencial dador; ao estado emocional do doente, que mesmo

apos a saida dos cuidados intensivos se podera tornar instavel; a toma de medicamentos
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(imunossupressores), que acabam por provocar efeitos secundarios ao nivel do sistema
nervoso (Abrunheiro, Perdigoto & Sendas, 2005) e devido a dificuldade em aceitar as
mudangas corporais (Lopes, 2003).

Todos estes aspectos acabam por desencadear afectos depressivos que acabam
por implicar de forma predominante desinvestimentos sociais e pessoais que por sua vez
dédo origem a depressao (Lopes, 2003).

Segundo um estudo que pretendia estudar as diferencas entre os doentes PAF e
0s outros candidatos a transplante ao nivel da sintomatologia ansiosa, depressiva,
mecanismos de coping e tracos de personalidade, podemos verificar uma elevada
prevaléncia de doenca mental nos doentes candidatos a transplante, ndo existindo no
entanto diferengas significativas entre os doentes com PAF e outros candidatos a
transplante ao nivel da sintomatologia ansiosa e depressiva (Barbosa, Correia, Mega &
Monteiro, 2008). Ja num outro estudo que tinha como objectivo estudar a importancia
da depressé@o e do coping activo na qualidade de vida em candidatos com transplante
hepatico numa amostra de 131 individuos, sendo que 38 individuos correspondiam a
doentes com PAF, podemos verificar a existéncia de uma alta prevaléncia de transtornos
mentais nomeadamente de ansiedade e depressdo nestes pacientes, encontrando-se
também uma forte correlacdo entre a componente fisica e mental da qualidade de vida e
a depressao nestes individuos (Barbosa, Correia, Mega & Monteiro, 2009). Resultado
semelhante foi também verificado num outro estudo que tinha como objectivo o estudo
das diferencas psicossociais e psiquiatricas em pacientes com PAF e outros candidatos a
transplante, onde foi verificada também uma alta prevaléncia de transtornos depressivos
(25%) e transtornos de ansiedade (18%). Verificou-se que 0s pacientes com
Paramiloidose apresentavam scores mais baixos de ansiedade e depressdo em relacao
aos outros individuos que se encontravam a espera de transplante hepatico (Barbosa,
Correia & Mega, 2008). Num outro estudo que tinha como objectivo estudar as
diferencas psiquiatricas entre os candidatos a transplante hepatico com PAF e
individuos com Doenca Hepatica Alcodlica, averiguamos também a continuacdo de
uma alta prevaléncia de transtornos depressivos (24,8%) e ansiedade (22,3%) na fase
pré — transplante. No entanto ao contrario do estudo anteriormente apresentado, ndo
foram encontradas diferencas entre os dois grupos em estudo (Barbosa, Correia,
Direitinho, Mega, Monteiro & Morbey, 2008).

Relativamente a estudos realizados numa fase pds — transplante, foi verificado

qgue num estudo que tinha como objectivo o estudo de determinantes psicossociais na
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qualidade de vida seis meses apds o transplante hepatico, que a componente fisica da
qualidade de vida ap06s seis meses do transplante hepatico era determinada pela
componente fisica do periodo pré — transplante, j& a componente mental da qualidade de
vida pos — transplante era determinada pela depressd@o no periodo pré — transplante
(Barbosa, Correia, Mateus, Mega & Monteiro, 2009). Desta forma, podemos mencionar,
que a saude mental no periodo pré — transplante pode influenciar negativamente a
qualidade de vida ap0s - transplante (O’Carrol, 2003 cit in Barbosa, Correia, Mega &
Monteiro, 2008). J& num outro estudo, que tinha como objectivo o estudo da ansiedade,
depressdo e qualidade de vida pré e pos transplante em individuos com e sem doenca
hepéatica (PAF), foi verificada uma reducdo significativa dos scores de ansiedade,
depressdo e uma melhoria da qualidade de vida ao longo do primeiro ano apdés
transplante hepatico (Correia, 2010).

Em suma, poderemos mencionar, que 0s problemas psicopatologicos sdo uma
realidade nestes pacientes antes e apos transplante hepatico, estando estes bastante
correlacionados com a qualidade de vida, podendo desta forma ser responsaveis pela
deteriorizacdo desta. No entanto é de salientar a existéncia de uma melhoria da
qualidade de vida bem como também dos aspectos psicopatologicos apos o transplante
hepético, acabando este por ter um papel preponderante nestes individuos, provocando
uma melhoria destes trés factores em relacdo a fase pré transplante.
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Parte Il — Estudo Empirico
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3 - Metodologia

O projecto proposto, pretende avaliar os niveis de Qualidade de Vida em
pacientes com PAF, que tenham realizado o transplante hepéatico ha pelo menos trés
anos.

Este tema suscitou 0 nosso interesse, devido ao facto dos estudos relativos a
avaliacdo desta variavel em pacientes com PAF transplantados ha pelo menos trés anos,
serem inexistentes ou praticamente nulos. A partir dos diversos estudos que tém sido
efectuados, podemos mencionar que o transplante hepatico é um factor de melhoria da
qualidade de vida destes doentes, principalmente apds os primeiros anos do transplante,
no entanto estes estudos ndo se tém restringido a longo prazo, sendo esse 0 NOSSO
objectivo. Este estudo pretende entdo perceber se a melhoria da qualidade de vida destes
doentes se mantém a longo prazo, ou se porventura hd uma degradacédo desta.

Apds a apresentacdo do problema do estudo, considera-se que o método mais
adequado para o estudo, € o método descritivo observacional transversal. Consideramos
a nossa investigacdo quantitativa, visto que o nosso estudo, se ira basear na utilizacao de
instrumentos de recolha de dados quantitativos, como por exemplo questionérios de
resposta fechada e os resultados finais serdo posteriormente apresentados num relatério
do tipo estatistico (Ferreira & Martinez, 2010). A investigacdo sera descritiva, pois o
nosso estudo consiste na recolha, organizacdo, analise e interpretacdo de dados
empiricos, através da criacdo de instrumentos adequados, que visem a mera descricao de
uma realidade (ldem). Serd observacional, visto que o investigador ndo intervém,
apenas observa e regista as informacdes relevantes para posterior analise (Bastos &
Duquia, 2007). Por fim, este estudo sera transversal, dado que estuda um dnico grupo
representativo da populacao e os dados serdo recolhidos num Gnico momento (Menezes,
2008 cit in Filho & Sena, 2009).

4 - Objectivos

1 — Avaliar os niveis de Qualidade de Vida em doentes com PAF ap0s trés anos

do transplante hepatico, contrastando com o grupo de estudos ja efectuados;
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2 — Analisar os efeitos da Psicopatologia e de algumas Variaveis Socio —
Demogréficas e Clinicas (Sexo, Idade e Profissdo Apds — Transplante) na qualidade de

vida dos doentes com PAF.

5 - Amostra

Colhemos, entre Dezembro e Marco de 2011, uma amostra de 50 pacientes com
PAF que ja tivessem realizado o transplante hepatico hd pelo menos trés anos,
provenientes da Associacdo Portuguesa de Paramiloidose, mais especificamente dos
Nucleos de Esposende, Barcelos, Braga e Vila do Conde. No meu ponto de vista, esta
amostra encontra-se apropriada, dado que actualmente no nosso pais ainda s6 1000 dos
8000 pacientes com esta patologia foram transplantados.

Desta forma poderemos dizer que esta amostra € considerada ndo probabilistica,
aleatoria, acidental e homogénea. A amostra € ndo probabilistica, pois a probabilidade
relativa de um qualquer elemento ser abrangido na amostra é desconhecida (Magalhaes,
Oliveira & Sousa, 2006). E aleatoria, dado que cada elemento da populagio tem igual
probabilidade de ser escolhido (Ferreira & Martinez, 2010). E acidental, devido ao facto
de se seleccionarem o0s sujeitos que, por exemplo, se mostram interessados em
participar (investigagdes clinicas) (Granzotto, 2002). Poderemos também dizer que esta
amostra € homogeénea, pois este tipo de amostra € utilizada para universos com muitos
poucos elementos, 0 que é o caso da amostra que serd utilizada neste estudo (Ferreira &
Martinez, 2010).

Os critérios de inclusdo da nossa amostra sdo, 0s sujeitos serem portadores de
Polineuropatia Amiloiddtica Familiar Tipo 1, e terem realizado o transplante hepatico

ha pelo menos trés anos.

5.1 - Descricdo da Amostra

Relativamente ao género, verificamos que 28 sujeitos (56,0%) sdo do género
masculino e 22 (44,0%) sdo do género feminino. Encontramos uma predominéncia do
género masculino, o que de certa forma ja seria de esperar, dado que a razdo de homem:
mulher afectado pela doenca é de 1,3:1 (Lobato, 2004 cit in Lemos, 2007).

No que se refere a idade, observamos que a idade minima dos individuos que

participam neste estudo € de 29 anos e a idade maxima de 61 anos, sendo a média de
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idade de 42 anos e 2 meses, com um desvio padrdo de 8 anos. No que concerne a idade,
parece-nos que neste estudo esta presente o inicio da doenca numa vida adulta, o que ja
seria de esperar dado que os sintomas desta patologia iniciam-se em média na terceira
década de vida, existindo no entanto casos raros em que estes so se manifestam com 60
anos ou mais (Coutinho & Ribeiro, 1988 cit in Bastos, 2007).

Relativamente ao NUmero de Filhos, observamos que 40% dos sujeitos tém so
um filho, seguindo-se uma percentagem consideravel (34,0%) de inquiridos que ndo

tém filhos. Verifica-se que s6 2,0% (1 inquirido) tém 4 filhos.

Na Tabela 1. apresentamos a distribuicdo de amostra pelas diferentes categorias
do Estado Civil,

Tabela 1
Estado Civil

n %
Solteiro (a) 9 18.4
Casado (a) 34 69.4
Divorciado (a) 4 8.2
Viavo (a) 1 2.0
Unido de Facto 1 2.0
Total 49 100.0

Como podemos observar, 34 individuos sdo casados, correspondendo a maioria
dos inquiridos (69,4%), 9 sdo solteiros, 4 sdo divorciados, 1 é vilvo e 1 vive em unido

de facto.

Na Tabela 2. apresentamos a distribuicdo de amostra pelos diferentes niveis de

Escolaridade.
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Tabela 2

Escolaridade

N %
1° Ciclo 13 26.0
2° Ciclo 20 40.0
3° Ciclo 3 6.0
Secundario 14 28.0
Total 50 2.0

Como podemos observar, ha um namero considerdvel (20 pessoas, 40% da
amostra) que possui 0 2° ciclo, 14 possuem o secundario, 13 tém o 1° ciclo e 3

individuos tém o 3° ciclo.

Na Tabela 3. apresentamos a distribuicdo de amostra pelos diferentes Anos Apds

Diagnostico.

Tabela 3

Anos Apos Diagndstico

N Minimo Méaximo M DP

Anos Apos Diagnostico 46 4.00 29.00 14.93 6.53

Como podemos observar, a média dos Anos Apos Diagnostico é de 14 anos e 9
meses, com um desvio padrdo de 6 anos e 5 meses, sendo 0 tempo minimo de

diagnostico da patologia de 4 anos e 0 maximo de 29 anos.

Na Tabela 4. apresentamos a distribuicdo de amostra pelos diferentes Anos Apos

Transplante.
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Tabela 4

Anos Apds Transplante

N Minimo Maximo M DP

Anos Apos Diagnostico 47 3.00 29.00 14.93 6.53

Como podemos observar, a média dos Anos Apos Diagnostico é de 6 anos e 6
meses, com um desvio padrdo de 3 anos e 8 meses, sendo o tempo minimo de realizacao

do transplante de 3 anos e 0 maximo de 16 anos.

Na Tabela 5. apresentamos a distribuicdo de amostra relativamente a Profisséo

Antes e Apos Transplante.

Tabela 5

Profissdo Antes e Apds Transplante

N %
Profissdo Antes Transplante
Sim 45 90.0
Né&o 5 10.0
Total 50 100.0
Profissdo Apos Transplante
Sim 7 14.0
Né&o 43 86.0
Total 50 100.0

Como podemos observar, numa fase pré transplante, uma grande maioria dos
individuos (45 individuos; 90% da amostra) tinham uma actividade profissional; pelo
contrario numa fase pos transplante este resultado acaba por néo se verificar, existindo

43 individuos, 86% desta mesma amostra, que ndo exercem qualquer tipo de profissao.

Na Tabela 6. Apresentamos a distribuicdo de amostra relativamente ao

Tratamento Psicoldgico.

42



Tabela 6

Tratamento Psicoldgico

N %
Sim 13 26.0
N&o 37 74.0
Total 50 100.0

Como podemos observar, apesar desta patologia acarretar variadas
consequéncias psicoldgicas para os individuos que dela padecem, verificamos que ha
um namero consideravel (37 pessoas, 74% da amostra) de individuos que nunca teve

este tipo de apoio.

6 - Instrumentos de Avaliacao

Para realizar a analise da qualidade de vida sera utilizado o instrumento geral de
qualidade de vida SF-36, para a avaliacdo dos factores psicopatoldgicos sera utilizada a

escala BSI e por fim sera utilizado um Questionario Sécio — Demografico.

6.1 - SF-36 v2

O SF-36 inclui 36 itens distribuidos por oito sub-dimensGes que avaliam
diversas areas do estado de satde: Funcgdo Fisica (itens 3a, 3b, 3c, 3d, 3e, 3f, 3g, 3h, 3i,
e 3j), Desempenho Fisico (itens 4a, 4b, 4c, e 4d), Dor Fisica (itens 7 e 8), Saude Geral
(1, 11a, 11b, 11c, e 11d itens), Vitalidade (itens 9a, 9e, 9g e 9i), Funcao Social (itens 6 e
10), Desempenho Emocional (itens 5a, 5b e 5c), Saude Mental (itens 9b, 9c, 9d, 9f, e
9h) e o item 2 de Mudanga de Saude, que ndo faz parte de nenhuma das escalas, e a
resposta a este item apenas nos informa da satde actual comparada com o que acontecia
ha um ano (Ferreira, 2000). Estas oito sub-dimensdes acabam por ser agrupadas em
duas componentes: componente fisica e componente mental (Idem). A dimensdo fisica
faz referéncia ao funcionamento fisico, ao desempenho fisico, a dor corporal e a saide
em geral, e a dimensdo mental compreende a vitalidade, funcionamento social, ao

desempenho emocional e a saude mental (Ferreira, 2000). Relativamente & pontuagao
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deste questionario, existe uma recodificacdo dos itens; o calculo das notas das
dimensGes, somando-se os itens que correspondem a cada dimensdo (notas brutas das
dimensGes); e por fim, existe a transformacgéo das notas brutas numa escala de 0 a 100
(Anexo I) (Idem).

A sua traducdo, adaptacao cultural e validacédo foi realizada por Ferreira (2000).
Este questionério apresenta duas versdes, tendo sido utilizada neste estudo a versao 2. A
amostra que se utilizou para a validacdo do questionario SF-36 para o0 portugués
europeu, foi constituida por 930 mulheres gravidas ou em periodo pos — parto.

Relativamente aos resultados, ao nivel da consisténcia interna quase todas as
correlagOes entre cada item e a sua sub — escala, igualaram ou excederam o ponto de
corte de 0,40. Estes resultados conduzem-nos a niveis de consisténcia interna quase
perfeitos (idem).

Ao nivel da validade discriminante, todos os itens apresentaram também
excelentes resultados (Ferreira, 2000).

Ao nivel da fiabilidade, a média dos coeficientes de fiabilidade igualou ou

excedeu 0,80, com a excepc¢do da funcao social que foi de 0,76 (Idem).

6.2 - BSI (Inventario de Sintomas Psicopatolégicos)

O BSI é um inventario de auto — resposta que é constituido por 53 itens, sendo
uma versdao abreviada do SCL-90-R (Canavarro, 1999 cit in Almeida, Gongalves,
Machado & Simdes, 2008). Este inventario avalia os sintomas psicopatoldgicos (Idem).
E constituido por nove dimensdes e trés indices globais: Somatizagéo (itens 2, 7, 23, 29,
30, 33 e 37), ObsessGes-Compulsdes (itens 5, 15, 26, 27, 32 e 36), Sensibilidade
Interpessoal (itens 20, 21, 22 e 42), Depressdo (itens 9, 16, 17, 18, 35 e 50), Ansiedade
(itens 1, 12, 19, 38, 45 e 49), Hostilidade (itens 6, 13, 40, 41 e 46), Ansiedade Fobica
(itens: 8, 28, 31, 43 e 47), Ideacdo Parandide (itens: 4, 10, 24, 48 e 51), Psicoticismo
(itens: 3, 14, 34, 44 e 53), indice Geral de Sintomas, Indice de Sintomas Positivos e
Total de Sintomas Positivos (Canavarro, 1999 cit in Almeida, Gongalves, Machado &
Simdes, 2008).

O BSI pode ser aplicado individualmente ou colectivamente (Canavarro, 1999
cit in Almeida, Gongalves, Machado & Simdes, 2008). Para obter as pontuacgdes para as

nove dimensfes psicopatoldgicas, devera somar-se os valores 0 — 4, obtidos em cada
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item, pertencentes a cada dimensdo. A soma obtida, devera de seguida ser dividida pelo
namero de itens pertencentes a dimens&o respectiva (Idem).

O calculo dos trés indices globais, devera ser realizado da seguinte forma: indice
Geral de Sintomas (devera somar-se as pontuagdes de todos os itens, e seguidamente,
dividir-se pelo nimero total de respostas), Total de Sintomas Positivos (obtém-se
contando o ndmero de itens assinalados com uma resposta positiva) e Indice de
Sintomas Positivos (calcula-se dividindo o somatério de todos os itens pelo Total de
Sintomas Positivos) (Canavarro, 1999 cit in Almeida, Gongalves, Machado & Simdes,
2008).

A sua traducdo, adaptacdo cultural e validagdo foi realizada por Canavarro
Foram utilizadas duas amostras para a validacdo do BSI. A amostra 1 era constituida
por 404 elementos da populacdo em geral e a amostra 2 foi constituida por 147
individuos perturbados emocionalmente (Idem).

Relativamente aos resultados, concluiu-se que ao nivel da consisténcia interna
esta escala apresenta bons niveis (Idem). Os diversos itens, quer os valores globais das
escalas encontram-se entre .70 e .80, a excepc¢do dos valores das escalas de Ansiedade
Fbbica (.624) e de Psicoticismo (.621), que se apresentam ligeiramente abaixo do
intervalo anteriormente referido (Canavarro, 1999 cit in Almeida, Gongalves, Machado
& Simdes, 2008).

Ao nivel da validade discriminativa, verificamos que a funcdo de forma global é
estatisticamente significativa, existindo diferencas significativas entre os dois grupos,
corroborado pelo Lambda de Wilks (Idem). A anélise desta funcéo, permitiu que fossem
correctamente classificados no seu grupo (92,51% dos 147 individuos perturbados
emocionalmente e 99,75% dos 404 individuos pertencentes a populacdo em geral)
(Canavarro, 1999 cit in Almeida, Gongalves, Machado & Simdes, 2008).

6.3 - Questionario Sécio - Demogréfico
Por fim, o Questionario Sécio - demografico, teve como objectivo a recolha de
dados relativos ao sexo, idade, escolaridade, estado civil, profissdo e patologia

apresentada pelo sujeito (Polineuropatia Amiloidotica Familiar), tendo sido construido
para o efeito.
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6.4 — Consisténcia interna da amostra

A consisténcia interna da amostra foi avaliada com recurso ao Alpha de
Cronbach, verificando os seguintes valores: para o SF 36 v2, a. = .923 e para 0 BSI, a =
.965. Mediante estes resultados, podemos afirmar que a amostra apresenta uma boa

consisténcia interna.

Tabela 7

Consisténcia Interna da Amostra

o N
SF 36 .923 36
BSI .965 53

7 - Procedimento

Inicialmente, procedeu-se ao pedido formal de autorizacéo as instituicdes, para a
realizacdo do trabalho em questdo. Foram contactados os pacientes com Paramiloidose
com o intuito de esclarecer e apresentar 0 ambito e a finalidade do estudo, solicitando a
colaboracdo pessoal para responder aos questionarios SF36 v2, BSI e ao Questionario
Sécio - Demograéfico.

E de realcar, que os pacientes com esta patologia foram informados que a sua
participacdo seria estritamente pessoal e voluntaria, sendo todos os dados mantidos em
absoluto anonimato.

Devido ao facto da maioria dos pacientes com Paramiloidose apresentarem
restricfes e limitacbes ao nivel da coordenacdo motora, todos os questionarios foram

lidos e as respostas anotadas pelo investigador.
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8- Andlise Estatistica e Resultados

8.1 — Teste de Verificacdo de Normalidade da Amostra

No nosso estudo foi utilizado o Teste de Kolmogorov — Smirnov, que pretende

verificar o ajustamento a normalidade de uma variavel de nivel ordinal ou superior

(Ferreira & Martinez, 2010). Na Tabela 8 apresentamos o0s resultados segundo 0 nosso

estudo.

Tabela 8

Teste de Verificagdo de Normalidade - Kolmogorov — Smirnov

Kolmogorov — Smirnov p
Qualidade de Vida Fisica .081 .200
Qualidade de Vida Mental .076 .200
Qualidade de Vida Geral .086 .200
Somatizacéo 138 .068
Obsessdes — Compulsdes 073 .200
Sensibilidade Interpessoal 145 .051
Depresséo 118 .081
Ansiedade 127 .063
Hostilidade 173 .048
Ansiedade Fobica .180 .051
Ideacdo Parandide 114 .099
Psicoticismo 163 .047
indice Geral de Sintomas .109 196
Total de Sintomas Positivos 113 153
indice de Sintomas Positivos 145 .046
Sexo 376 .065
Idade 109 196
Profissdo Apos Transplante 514 074
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Como podemos verificar, tendo em conta os niveis de significancia apresentados
em cada dimenséo, e de acordo com 0s objectivos propostos para este estudo, optou-se
pela utilizacdo de testes paramétricos.

8.2 - Andlises referentes ao Objectivo 1: Avaliacdo dos niveis de Qualidade de Vida

em doentes com PAF apos trés anos do transplante hepatico

8.2.1 - Avaliacdo dos niveis de Qualidade de Vida em Pacientes com PAF

Na Tabela 9, apresentamos os resultados referentes a andlise estatistica
descritiva baseada na analise por médias e desvios.

Tabela 9

Valores

M DP Minimo Maximo Possiveis
Componente Fisica
Qualidade de Vida 43.25 13.55 16.75 66.44 0-100
Fisica
Funcdo Fisica 22.18 8.79 11.00 70.00 0-100
Desempenho Fisico 54.37 28.85 00 100.00 0-100
Dor Fisica 54.90 17.99 22.00 100.00 0-100
Saude geral 41.58 17.41 00 72.00 0-100
Componente Mental
Qualidade de Vida 60.21 16.74 23.13 87.08 0-100
Mental
Vitalidade 50.50 17.53 12.50 100.00 0-100
Funcéo Social 67.50 21.87 25.00 100.00 0-100
Desempenho 63.66 26.50 00 100.00 0-100
Emocional
Saude Mental 59.20 15.85 20.00 90.00 0-100
Qualidade de Vida 51.73 13.93 19.99 75.41 0-100
Geral
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Como podemos observar na analise dos resultados do SF 36 v2, os valores mais
baixos verificam-se na Componente Fisica, nomeadamente na Fun¢do Fisica que
permite avaliar as limitagBes na execucdo de actividades fisicas e na dimensdo Salde
Geral, que visa medir a percepcdo da saude, a resisténcia a doenca e a aparéncia
saudavel, apresentando respectivamente o valor médio de 22,18 (DP = 8,79; Intervalo 0
—100) e 41, 58 (DP = 17,41, Intervalo 0 — 100).

Na Componente Mental, verifica-se que os valores encontram-se todos acima
dos 50, sendo o valor mais baixo encontrado na Vitalidade, que permite a avaliacdo dos
niveis de energia e fadiga, apresentando o valor médio de 50,50 (DP = 17,53; Intervalo
0 - 100).

Face a estes resultados, podemos entdo mencionar que os valores mais baixos
encontram-se na Qualidade de Vida Fisica que apresenta o valor de 43,25 (DP = 13,55;
Intervalo 0 — 100). A Qualidade de Vida Mental apresenta o valor de 60,21 (DP =
16,74; Intervalo 0 — 100) e a Qualidade de Vida Geral o valor de 51,73 (DP = 13,93;

Intervalo 0 — 100), encontrando-se ambos acima da média (> 50).

8.2.2 - Andlise da influéncia dos factores da Componente Mental e da Componente

Fisica na Qualidade de Vida Geral

A Analise de Regressao é a técnica estatistica que tem como objectivo estudar o
relacionamento entre a variavel dependente e outras varidveis independentes
(Henriques, 2010). Na Anélise de Regressdo, podemos definir uma relagdo linear entre a
variavel dependente e uma variavel independente, que neste caso se designard por
Modelo de Regressdo Linear Simples, no entanto se em vez de uma forem incorporadas
varias variaveis independentes, 0 modelo passa a designar-se por Modelo de Regressdo
Linear Multipla (Idem). No nosso estudo foi utilizada a Regressao Linear Simples, pois
esta permite verificar qual a influéncia que cada um dos factores da Componente Fisica
e da Componente Mental adquire na explicacdo da maior qualidade de vida. Assim,
como VI incluimos as dimensfes do SF36 v2 e como VD a Qualidade de Vida Geral.

Na Tabela 10 apresentamos os resultados.
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Tabela 10

Influéncia dos factores da Componente Fisica e da Componente Mental na Qualidade
de Vida Geral

Factores da Componente EP B t p
Fisica e Mental (V1)

Funcéo Fisica .106 .054 .803 426
Desempenho Fisico 034 472 6.670 .000
Dor Fisica .060 403 5.192 .000
Saude Geral .059 246 3.320 .002
Vitalidade .065 251 3.068 .004
Funcdo Social .040 375 5.953 .000
Desempenho Emocional .037 341 4.786 .000
Saude Mental .080 185 2.018 .050

Qualidade de Vida Geral (VD)

Como podemos observar na Componente Fisica o factor que melhor explica
positivamente a Qualidade de Vida Geral é o Desempenho Fisico; ja& na Componente

Mental, o factor que melhor a explica é a Fungdo Social.

9 - Andlises referentes ao Objectivo 2: Analisar os efeitos da Psicopatologia e de
algumas Variaveis Sécio — Demograficas e Clinicas (Sexo, Idade e Profissdo Apo6s
Transplante) na qualidade de vida dos doentes com PAF.

9.1 - Avaliacdo dos Factores Psicopatoldgicos em Pacientes com PAF

Na Tabela 11 apresentamos o0s resultados referentes a analise estatistica

descritiva baseada na analise por médias e desvios.
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Tabela 11

Média Média
Populagéo Perturbacéo
M DP Minimo Maéaximo Geral Emocional
Somatizagio 135 .72 .00 3.71 0.57 1.36
Obsessoes - 1.35 .68 .00 3.17 1.29 1.92
Compulsbes
Sensibilidade .96 .68 .00 2.50 0.96 1.60
Interpessoal
Depressio 99 .79 .00 3.67 0.89 1.83
Ansiedade .86 .60 .00 2.83 0.94 1.75
Hostilidade 1.06 .76 .00 3.80 0.89 1.41
Ansiedade Fobica 67 .65 .00 2.40 0.42 1.02
Ideacio Paranoide 1.18 .80 .00 3.40 1.06 1.53
Psicoticismo 63 62 .00 3.00 0.67 1.14
indice Geral de 1.03 58 .08 3.13 0.84 1.43
Sintomas
Total de Sintomas 32.12 1229 4,00 53.00 26.99 37.35
Positivos
indice de Sintomas 1.64 .47 .82 3.13 1.56 2.11

Positivos

Como podemos verificar, existem varios factores que se encontram acima da

média da populacdo geral, nomeadamente a Somatizacdo, Obsessdes — Compulsdes, a

Depressdo, a Hostilidade, a Ansiedade Fobica, a ldeacdo Parandide, o indice Geral de

Sintomas, o indice de Sintomas Positivos e o Total de Sintomas Positivos, tendo-se
obtido respectivamente o valor medio de 1,35 (DP =,72; Intervalo 0 — 0,57) ; 1,35 (DP
=,68; Intervalo 0 — 1,29); ,99 (DP =,79; Intervalo 0 — 0,89); 1,06 (DP =,76; Intervalo 0
- 0,89); ,67 (DP = ,65; Intervalo 0 — 0,42); 1,18 (DP = ,80; Intervalo 0 — 1,06); 1,03
(DP = ,58; Intervalo 0 — 0,84); 1,64 (DP = ,47; Intervalo 0 — 1,56); e 32,12 (DP =12,29;
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Intervalo 0 — 26,99), encontrando-se 0s restantes abaixo da média da populagédo geral,

nomeadamente a Ansiedade, a Sensibilidade Interpessoal e o Psicoticismo.

9.2 — Efeito da Psicopatologia na Qualidade de Vida dos doentes com PAF

A Regressao Linear Simples, permite verificar qual o peso que cada uma das
dimensGes do BSI adquire na explicagdo da menor qualidade de vida. Assim, como VI,
incluimos as dimensdes do BSI e como VD a Qualidade de Vida Geral. Na Tabela 12

apresentamos os resultados.

Tabela 12
Factores Psicopatoldgicos (V1) EP B t p
Ansiedade Fdbica 3.48 -424 -.257 .014*
Ansiedade 6.17 -.286 -1.06 292
Depressao 4.49 -.222 -.862 394
Ideacdo Parandide 3.79 -1.76 .800 429
Obsessoes - Compulsdes 3.80 -.99 -.526 .602
Sensibilidade Interpessoal 4,93 127 524 .603
Hostilidade 3,22 .097 547 .587
Psicoticismo 4,80 .059 270 .789
Qualidade de Vida Geral (VD)

*p <0.05

Como podemos observar, dentro das dimensdes do BSI é a Ansiedade Fdbica,

que explica, neste caso, negativamente, a Qualidade de Vida Geral.
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9.3 — Analisar a correlacdo entre a Qualidade de Vida Mental, a Qualidade de Vida

Geral, a Qualidade de Vida Fisica e o indice Geral de Sintomas

Na Tabela 13, apresentamos os resultados referentes a analise da correlacéo
entre a Qualidade de Vida Mental, Qualidade de Vida Geral, Qualidade de Vida Fisica e

indice Geral de Sintomas, onde foi utilizado o r de Pearson.

Tabela 13
Qualidade de Vida Mental,
Geral e Fisica e Indice Geral de Sintomas
r p
1. Qualidade de Vida Mental 1.00 .000
2. Qualidade de Vida Geral 936 .000
3. Qualidade de Vida Fisica .688 .000
4. Indice Geral de Sintomas -534 .001

Como podemos observar existe uma correlacdo estatisticamente significativa
entre a Qualidade de Vida Mental (r = 1.00; p < .05), a Qualidade de Vida Geral (r =
936; p < .05), a Qualidade de Vida Fisica (r = .688; p < .05) e o Indice Geral de
Sintomas (r =-.534; p <.05).

9.4 — Diferencas entre os Sexos na Qualidade de Vida dos doentes com PAF

Para analisarmos as diferencas entre os sexos na qualidade de vida dos sujeitos
com PAF, foi utilizado o Test t-student para amostras independentes. Este teste pretende
comparar as médias relativas a uma determinada variavel, considerando dois grupos
distintos de individuos, ou seja, quando existem duas condigdes experimentais que
envolvem sujeitos diferentes (Ferreira & Martinez, 2010). Na Tabela 14 apresentamos

os resultados.
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Tabela 14

Sexo
M DP t p

Funcéo masculino 20,93 6,07
Fisica feminino 23,77 11,32 -1.136 .262
Desempenho masculino 54,24 28,15
Fisico feminino 5454 30.38 -.037 971
Dor masculino 55,96 14,62
Fisica feminino 53,54 21,85 468 .642
Saude masculino 40,50 16,97
Geral feminino 42,95 18.26 -.491 .626
Vitalidade masculino 50 44 18.93

feminino 50 56 16’01 -.024 981
Funcéo masculino 69 64 2163
Social feminino 64 ,77 22’37 778 440
Desempenho  masculino 65.17 26.35
Emocional feminino 6174 2717 451 654
Saude masculino 60.53 16.79
Mental feminino 5750 1478 .668

’ ’ 507

Qualidade masculino 4291 1274
De Vida Fisica feminino 43,70 14.82 -.224 .840
Qualidade masculino 61.45 17.22
De Vida Mental feminino 58164 16’38 584 562
Qualidade masculino 5218 13.35
De Vida Geral feminino 51’17 14’94 251 .803

Como podemos observar, ndo existem diferencas estatisticamente significativas

em qualquer das dimensdes para um nivel de significancia de 0.05. Logo a variavel

género ndo permite especificar a variavel da qualidade de vida.
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9.5 — Relagdo da Idade com a Qualidade de Vida dos doentes com PAF

Na Tabela 15, apresentamos os resultados referentes a andlise da relacdo da

Idade com a Qualidade de Vida, onde foi utilizado o r de Pearson.

Tabela 15
Idade

r p
Funcdo Fisica 1.00 137
Desempenho Fisico 252 215
Dor Fisica 318 315
Saude Geral 252 429
Vitalidade 253 .650
Funcéo Social 220 241
Desempenho Emocional .055 .998
Saude Mental 226 .680
Qualidade de Vida Fisica 483 135
Qualidade de vida Mental 214 720
Qualidade de Vida Geral .363 347

Como podemos verificar, ndo existe uma correlagdo estatisticamente

significativa entre a Idade e a Qualidade de Vida.
9.6 — Efeito da Profissdo Apds Transplante na Qualidade de Vida nos doentes com PAF
Para analisarmos as diferencas de médias dos dois grupos entre sujeitos com ou

sem profissdo relativos as dimensdes da Qualidade de Vida, aplicamos o Test t-student

para amostras independentes. Na Tabela 16 apresentamos os resultados.
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Tabela 16

Profissdo Apos Transplante

M DP t p
Funcao Sim 23.57 3.82

Fisica N&o 21.95 9.36 446 .657
Desempenho  Sim 74.10 22.36

Dor Sim 59.57 13.46

Fisica Nao 54.13 18.65 137 465
Salde Sim 44.42 25.75

Geral Nao 41.11 16.04 463 .645
Vitalidade Sim 49.10 9.83

Funcao Sim 75.00 25.00

Social Nao 66.27 21.39 .978 333
Desempenho Sim 73.80 22 27

Emocional Nao 62.01 26.99 1.094 279
Saude Sim 64.28 10.96

Mental Nao 58.37 16.46 914 .366
Qualidade de  Sim 50.41 13.93

Qualidade de  Sim 65.55 13.80

Qualidade de  Sim 57.98 13.23

*p <0.05

Como podemos observar, existem diferencas estatisticamente significativas no

Desempenho Fisico [t (48) = 2.0; p <.05]. Logo podemos afirmar que na nossa amostra

ha diferencas na avaliacdo da qualidade de vida nos dois grupos entre sujeitos com ou

sem profisséo.
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10 — Discussdo de Resultados

Em termos empiricos, tinhamos em vista estudar a qualidade de vida em doentes
com PAF apds trés anos do transplante hepatico. Pretendiamos desta forma com o nosso
estudo, analisar a qualidade de vida destes doentes transplantados a longo prazo. A
partir dos diversos estudos que tém sido efectuados, podemos mencionar que 0
transplante hepético € um factor de melhoria da qualidade de vida destes doentes,
principalmente apds o0s primeiros anos do transplante. Pretendiamos também
demonstrar, se a melhoria da qualidade de vida se mantém a longo prazo, ou se
porventura had uma degradacdo desta. Depois pretendiamos analisar os efeitos da
psicopatologia e de algumas variaveis socio — demograficas e clinicas (género, idade e
profissdo pds — transplante) na qualidade de vida destes mesmos doentes.

Face ao objectivo da investigacdo 1. e de acordo com o desenho da nossa
investigacdo e os principais resultados encontrados, observou-se que estes individuos
apresentam uma Qualidade de Vida Geral e Mental satisfatdria, encontrando-se 0s
valores mais baixos na Componente Fisica nomeadamente, nas dimensbes da Funcéo
Fisica e na Saude Geral. Estes resultados poderdo dever-se as consequéncias fisicas
inerentes a esta patologia, que acabam por limitar estes utentes em vérias actividades
fisicas tais como vestirem-se ou tomarem banho, afectando-lhes a sua percepcao geral
de salde, acreditando estes que a saude provavelmente ira piorar. Genericamente, 0s
nossos resultados estdo de acordo com algumas investigacdes (Barbosa, Correia, Mega
& Monteiro, 2009; Drent, Graveland, Haagsma & Hazenberg, 2009), nas quais foram
também verificados valores mais baixos na Componente Fisica da Qualidade de Vida
destes doentes. O que podera também ter ocorrido com estes individuos foi terem
esperado bastante tempo pelo transplante hepatico, e desta forma a sua salde se ter
deteriorado e consecutivamente a sua Qualidade de Vida Fisica. E extremamente
importante que o transplante seja efectuado logo que surjam os primeiros sintomas, uma
vez que ndo serdo eliminadas as lesbes ja existentes, nem as que venham a ocorrer
(Bastos, 2007). Provavelmente se houvesse controlo da variavel tempo de espera se
poderia especificar ainda mais como 0s doentes se encontram ao nivel da qualidade de
vida.

No nosso estudo, foi também verificado que o factor da Componente Fisica que
melhor explica positivamente a Qualidade de Vida Geral é o Desempenho Fisico e na

Componente Mental é a Funcdo Social. Significa que, a qualidade das actividades
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sociais, bem como a auséncia de problemas na realizacdo do trabalho ou de outras
actividades diérias, influencia positivamente a Qualidade de Vida Geral destes
individuos. Este resultado, estd em conformidade com algumas investigacGes
(Abrunheiro, 2005; Barbosa, Barroso, Correia & Monteiro, 2006; Ramos, 1999), que
referem que o suporte social que o doente percebe ter, facilita na sua recuperacao, o que
vai afectar positivamente a qualidade de vida que o doente relata. O facto dos doentes
sentirem a presenca de amigos em quem podem confiar nos momentos de maiores
dificuldades apds o transplante, faz com que se sintam valorizados e amados, facto que
actua positivamente na recuperacao do doente e por consequéncia na sua qualidade de
vida. (Wortman, 1987 cit in Abrunheiro, 2005). O restabelecimento da capacidade
laborativa do individuo, apresenta-se também como um factor determinante da
qualidade de vida nestes individuos (Coelho, Costa, Parolin, Pimentel, Santos &
Vayego, 2001).

Em suma, os nossos resultados indicam que estes individuos, apresentam uma
Qualidade de Vida Geral positiva, porém encontram-se muito afectados ao nivel da
componente fisica, 0 que ja seria de se esperar, devido as consequéncias fisicas que esta
patologia acarreta para estes individuos. Desta forma podemos mencionar que a
melhoria da Qualidade de Vida Geral destes individuos ap6s transplante hepético se
mantém a longo prazo, corroborando com um estudo ja realizado, onde se verifica uma
melhoria da qualidade de vida nestes doentes apds quatro anos de transplante hepatico
(Drent, Graveland, Haagsma & Hazenberg, 2009).

Os resultados satisfatorios encontrados na Componente Mental da Qualidade de
Vida, poderdo dever-se a uma melhoria dos problemas psicoldgicos nestes individuos
apos transplante hepatico. Apesar destes individuos, estarem com frequéncia sujeitos a
problemas psicoldgicos, devido as caracteristicas associadas a propria doenca (Lopes,
2006 cit in Lemos, 2007), existem estudos que evidenciam uma melhoria do perfil
psicologico destes doentes ap6s o transplante (Correia, 2010). Segundo um estudo
efectuado que tinha como objectivo o estudo da ansiedade, depressao e qualidade de
vida pré e poés transplante em individuos sem doenca hepética (PAF) e com doenca
hepética, foi verificada uma reducéo significativa dos scores de ansiedade, depressao e
consequentemente uma melhoria da qualidade de vida ao longo do primeiro ano apds
transplante hepatico (Correia, 2010). Poderd ser esta uma das explicacbes para oS

resultados encontrados no nosso estudo, dado os estados psicopatoldgicos estarem
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bastante correlacionados com a qualidade de vida destes utentes, podendo estes factores
potencializar e determinar altos indices na qualidade de vida.

Em relagdo a influéncia positiva do Desempenho Fisico e da Funcéo Social na
Qualidade de Vida Geral destes doentes, podemos desta forma mencionar que guanto
maior for o suporte social que o doente tem, mais facil sera a sua recuperacdo e
certamente melhor serd o seu desempenho fisico, ndo apresentando desta forma
dificuldades na realizacdo do seu trabalho ou de actividades diérias e afectando
positivamente a sua qualidade de vida.

Face ao objectivo de investigacdo 2., observou-se aquando da avaliacdo dos
Factores Psicopatoldgicos destes doentes, que varios factores se encontram acima da
meédia da populagdo geral, nomeadamente a Somatizacdo, Obsessdes — Compulsdes, a
Depressdo, a Hostilidade, a Ansiedade Fobica, a ldeacdo Parandide, o indice Geral de
Sintomas, o indice de Sintomas Positivos e o Total de Sintomas Positivos, encontrando-
se 0s restantes factores abaixo da média da populacdo geral, especificamente a
Ansiedade, a Sensibilidade Interpessoal e o Psicoticismo. E de salientar que nenhum
destes factores do BSI se encontra acima da média da perturbacdo emocional. Embora o
estado psicopatoldgico melhore significativamente no periodo pos transplante, as
perturbacdes psicopatoldgicas continuam a ser frequentes no doente com transplante
hepatico (Barbosa, Barroso, Correia & Monteiro, 2006). Este resultado, encontra-se em
conformidade com a investigacao de Oliveira (2006), que tinha como objectivo o estudo
dos factores psicopatolégicos em individuos em risco que aderem ao programa de
aconselhamento e teste genético para a paramiloidose, comparando-0s com outro grupo
que embora em risco ndo adere ao programa. Nos individuos aderentes, encontram-se
acima da média varios factores, nomeadamente Depressdo, Hostilidade, ldeacdo
Parandide e indice Geral de Sintomas, encontrando-se os factores de Ansiedade e
Psicoticismo abaixo da média da populacdo, o que por nés também foi verificado.
Resultados semelhantes ao nosso estudo, também foram encontrados nos individuos que
ndo aderiram ao programa, encontrando-se acima da média os factores de Somatizacéo,
Depressdo, indice Geral de Sintomas, Total de Sintomas Positivos e indice de Sintomas
Positivos, encontrando-se também abaixo da média da populacdo os factores de
Ansiedade e Psicoticismo.

Podemos também verificar que dentro dos Factores Psicopatoldgicos é a
Ansiedade Fobica que explica negativamente a Qualidade de Vida Geral destes utentes,

de facto trata-se de um factor de risco de reducgédo da Qualidade de Vida. Estes assuntos
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corroboram com o que o que ja tinhamos referido no Enquadramento Tedrico,
relativamente ao facto dos problemas psicopatoldgicos serem uma realidade nestes
pacientes antes e apés transplante hepatico, estando estes bastante correlacionados com
a qualidade de vida, podendo desta forma ser responsaveis pela deteriorizacdo desta.

Durante o nosso estudo foi também verificada uma correlacao estatisticamente
significativa entre a Qualidade de Vida Mental, Qualidade de Vida Geral, Qualidade de
Vida Fisica e o Indice Geral de Sintomas. Esta correlagio é extremamente importante,
podendo ser um indicio que os testes utilizados neste estudo foram os mais adequados.

Relativamente aos efeitos das variaveis do Sexo, ldade e Profissdo Apos
Transplante na Qualidade de Vida dos doentes com PAF, podemos verificar que nédo
existem diferencas na avaliagdo da percepcao da Qualidade de Vida no sexo feminino e
masculino, bem como também ndo € encontrada uma correlacdo estatisticamente
significativa entre a Qualidade de Vida e a ldade. Este resultado, encontra-se em
conformidade com a investigagdo de Barbosa, Correia, Mega, Monteiro & Pinto (2009),
onde também n&o foi encontrada nenhuma associacéo entre o sexo e a idade e qualidade
de vida destes doentes.

No entanto relativamente a Profissao Apos Transplante, foram encontradas
diferencas significativas no Desempenho Fisico, havendo desta forma uma influéncia da
Profissdo Apés Transplante na Componente Fisica da Qualidade de Vida destes
doentes. Resultado semelhante foi também encontrado no estudo de Barbosa, Correia,
Mega & Monteiro (2009), onde foi também verificada uma correlacdo entre o emprego
e a componente fisica nestes doentes.

Em suma, podemos mencionar que mesmo existindo uma melhoria dos Factores
Psicopatologicos apds transplante hepatico estes continuam a ser constantes no doente
sujeito a transplante, tendo a nossa amostra varios Factores Psicopatolégicos acima da
média da populagdo geral, ndo se encontrando no entanto nenhum destes acima da
média da perturbacdo emocional. No nosso estudo, no entanto parece ter-se encontrado
uma contradicdo, dado a existéncia de uma alta prevaléncia de transtornos
psicopatoldgicos contrastando com niveis satisfatérios na Componente Mental da
Qualidade de Vida destes doentes. No entanto estes resultados, poderéo ser justificados
com o facto de se terem utilizado diferentes testes de avaliagéo.

E de salientar, que 0 nosso estudo destaca algo de novo, face a Ansiedade

Fébica, onde se verifica que este factor € o que mais deteriora a Qualidade de Vida
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Geral destes doentes, resultado que sendo do nosso conhecimento nunca foi verificado
por nenhum dos estudos ja efectuados com estes doentes.

Relativamente ao efeito das varidveis do Sexo, ldade e Profissdo Apoés
Transplante na Qualidade de Vida destes individuos, somente a variavel Profissdo Apds
Transplante parece ter uma influéncia na componente fisica da qualidade de vida destes
doentes.

Em tom de conclusdo, volta-se a destacar o facto do transplante hepético,
provocar uma melhoria da Qualidade de Vida Geral destes doentes principalmente apos
0s primeiros anos do transplante (Barbosa, Barroso, Correia & Monteiro, 2006),
mantendo-se esta melhoria a longo prazo, como foi verificado no nosso estudo. E de
salientar ainda que o factor da Componente Fisica que melhor explica positivamente a
Qualidade de Vida Geral é o Desempenho Fisico e na Componente Mental é a Funcao
Social.

Relativamente aos Factores Psicopatoldgicos, o factor que mais deteriora a
Qualidade de Vida Geral é a Ansiedade Fobica. No que diz respeito as Variaveis Socio
— Demograficas e Clinicas do Sexo, Idade e Profissdo Apds Transplante, a que mais

influencia a Qualidade de Vida destes doentes é a Profissdo Apos Transplante.
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11 — Concluséo

Apo0s a realizacdo deste estudo, podemos mencionar que o transplante hepatico
provoca uma melhoria na qualidade de vida destes doentes, estendendo-se esta melhoria
a um prazo mais longo que o que se supunha até entdo, segundo os estudos empiricos.
Apenas foram encontrados valores inferiores & média na Qualidade de Vida Fisica, o
que ja seria de esperar devido as consequéncias fisicas que acabam por advir para o0s
doentes que possuem esta patologia. No entanto é de salientar que a Qualidade de Vida
Geral atingiu resultados superiores & média, 0 que € realmente muito positivo.

No que diz respeito aos resultados obtidos na Qualidade de Vida Mental, estes
foram extremamente positivos, dado esta doenca acarretar com frequéncia problemas
psicopatoldgicos para os individuos que dela padecem. Estes resultados poderdo ser
justificados com o facto destes doentes ja serem transplantados, e como ja foi
mencionado o transplante hepatico, para além de produzir uma melhoria na qualidade
de vida destes individuos, acaba também por reduzir a incidéncia de problemas
psicopatoldgicos nestes doentes em relacdo a fase pré — transplante, estando a qualidade
de vida e os factores psicopatologicos extremamente correlacionados, e que poderéao ser
a justificacdo para os resultados obtidos na Qualidade de Vida Mental nestes individuos.

No nosso estudo foi verificado também que dentro dos factores da Componente
Fisica, o factor que melhor explica positivamente a Qualidade de Vida Geral é o
Desempenho Fisico e na Componente Mental é a funcéo social.

Em relacdo aos resultados obtidos com a avaliacdo da psicopatologia destes
doentes, podemos verificar que a maioria destes factores se encontram acima da média
da populacdo geral, excepto o Psicoticismo, a Ansiedade e a Sensibilidade Interpessoal.
Estes resultados obtidos parecem ser uma contradicdo dado os bons niveis verificados
na Qualidade de Vida Mental, no entanto estes resultados poderdo ser justificados com
o facto de se terem utilizado diferentes testes de avaliagéo.

Relativamente ao efeito da psicopatologia na qualidade de vida destes doentes,
apos transplante hepético, verificamos que é a Ansiedade Fobica que mais deteriora a
Qualidade de Vida Geral destes individuos. Este estudo destaca desta forma algo de
novo, dado este resultado, mediante o nosso conhecimento, nunca se ter obtido em
nenhum estudo realizado com estes doentes. Desta forma, seria extremamente
importante a realizacdo de mais estudos sobre o efeito que a psicopatologia poderéa ter

sobre a qualidade de vida destes individuos.
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No que diz respeito ao efeito do Sexo, da Idade e da Profissdo Apds Transplante
na qualidade de vida destes doentes somente, a Profissdo Apo6s Transplante influencia a
qualidade de vida destes individuos, nomeadamente a Qualidade de Vida Fisica, mais
especificamente o Desempenho Fisico. Este resultado podera ser explicado pelo facto de
86% dos individuos ndo terem qualquer actividade profissional e este aspecto
certamente que influenciard o desempenho fisico destes doentes, podendo também ser
esta uma das justificagdes para os resultados menos positivos obtidos na Qualidade de
Vida Fisica nestes individuos. Os individuos que possuem esta patologia acabam por
deixar de trabalhar devido a incapacidade causada pela doenca (quantos mais anos 0s
individuos esperarem pelo transplante, mais a sua salde se vai deteriorar e mais dificil
certamente serd manter a sua actividade profissional), estando a maioria destes
reformados. O tempo acaba por ser desta forma determinante na qualidade de vida
nestes doentes (quanto mais tempo os individuos com PAF esperarem pelo transplante
mais a sua saude se ir& deteriorar e consecutivamente a sua qualidade de vida).

Sugere-se que outros estudos sejam realizados, de forma a aprofundarmos os

resultados aqui obtidos.
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Anexo |

Cartas de Pedido de Autorizacéo aos Nucleos de Paramiloidose de
Esposende, Barcelos, Vila do Conde e Braga da Associacao Portuguesa

de Paramiloidose
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Ex.mo (a) Senhor (a):

Assunto: Autorizacdo para a realizacdo de um estudo no Nucleo de Paramiloidose de
Esposende

Ex.mo (a) Senhor (a):

Eu, aluna da Universidade Catolica de Braga do Mestrado de Psicologia Clinica,
venho por este meio apresentar formalmente o pedido de autorizagdo para que possa
realizar nas vossas instalacbes um estudo sobre «Qualidade de Vida e Factores
Emocionais ap6s 3 anos do Transplante Hepéatico em pacientes com Polineuropatia
Amiloidética Familiar Tipo 1».

E de realcar, que os dados recolhidos serdo confidenciais e, em momento algum,
0s participantes poderao ser identificados.

Para que possa realizar este estudo, necessito de recolher informagdo da
populacdo com Paramiloidose da vossa instituicdo, para que possa fazer posteriormente
uma anélise estatistica dos dados.

Deste modo, solicito a sua colaboracdo para que possam ser seleccionados
alguns utentes da vossa instituicdo que irdo responder a trés questionarios, um
Questionario Socio — Demografico, o Questionario de Qualidade de Vida - SF-36 e 0
Inventério de Sintomas Psicopatolégicos — BSI.

Um dos beneficios deste estudo, € certamente o contributo que este estudo
poderd vir a dar na compreensédo e conhecimento desta patologia.

A todos os participantes sera dado um consentimento informado, onde sera
explicada a esséncia do estudo.

Junto a esta carta, anexo o protocolo de investigagdo do qual consta o
consentimento informado, o Questionario Socio — Demografico, o Inventério de
Sintomas Psicopatolédgicos — BSI e o Questionario de Qualidade de Vida — SF36.

Sem outro assunto de momento, agradeco, desde ja, a atencéo prestada,

Com os melhores cumprimentos,

(Cétia Virginia da Cruz Eiras)

Visto,

(Doutor Rui Ramos)
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Ex.mo (a) Senhor (a):

Assunto: Autorizacdo para a realizacdo de um estudo no Nucleo de Paramiloidose de
Barcelos

Ex.mo (a) Senhor (a):

Eu, aluna da Universidade Catolica de Braga do Mestrado de Psicologia Clinica,
venho por este meio apresentar formalmente o pedido de autorizagdo para que possa
realizar nas vossas instalacbes um estudo sobre «Qualidade de Vida e Factores
Emocionais ap6s 3 anos do Transplante Hepéatico em pacientes com Polineuropatia
Amiloidética Familiar Tipo 1».

E de realcar, que os dados recolhidos serdo confidenciais e, em momento algum,
0s participantes poderao ser identificados.

Para que possa realizar este estudo, necessito de recolher informacdo da
populacdo com Paramiloidose da vossa instituicdo, para que possa fazer posteriormente
uma anélise estatistica dos dados.

Deste modo, solicito a sua colaboracdo para que possam ser seleccionados
alguns utentes da vossa instituicdo que irdo responder a trés questionarios, um
Questionario Socio — Demografico, o Questionario de Qualidade de Vida - SF-36 e 0
Inventério de Sintomas Psicopatolégicos — BSI.

Um dos beneficios deste estudo, é certamente o contributo que este estudo
poderd vir a dar na compreensédo e conhecimento desta patologia.

A todos os participantes sera dado um consentimento informado, onde sera
explicada a esséncia do estudo.

Junto a esta carta, anexo o protocolo de investigacgdo do qual consta o
consentimento informado, o Questionario Socio — Demografico, o Inventério de
Sintomas Psicopatolédgicos — BSI e o Questionario de Qualidade de Vida — SF36.

Sem outro assunto de momento, agradeco, desde ja, a atencéo prestada,

Com os melhores cumprimentos,

(Cétia Virginia da Cruz Eiras)

Visto,

(Doutor Rui Ramos)
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Ex.mo (a) Senhor (a):

Assunto: Autorizacdo para a realizacdo de um estudo no Nucleo de Paramiloidose de
Braga

Ex.mo (a) Senhor (a):

Eu, aluna da Universidade Catolica de Braga do Mestrado de Psicologia Clinica,
venho por este meio apresentar formalmente o pedido de autorizagdo para que possa
realizar nas vossas instalacbes um estudo sobre «Qualidade de Vida e Factores
Emocionais ap6s 3 anos do Transplante Hepéatico em pacientes com Polineuropatia
Amiloidética Familiar Tipo 1».

E de realcar, que os dados recolhidos serdo confidenciais e, em momento algum,
0s participantes poderao ser identificados.

Para que possa realizar este estudo, necessito de recolher informacdo da
populacdo com Paramiloidose da vossa instituicdo, para que possa fazer posteriormente
uma anélise estatistica dos dados.

Deste modo, solicito a sua colaboracdo para que possam ser seleccionados
alguns utentes da vossa instituicdo que irdo responder a trés questionarios, um
Questionario Socio — Demografico, o Questionario de Qualidade de Vida - SF-36 e 0
Inventério de Sintomas Psicopatolégicos — BSI.

Um dos beneficios deste estudo, € certamente o contributo que este estudo
poderd vir a dar na compreenséo e conhecimento desta patologia.

A todos os participantes sera dado um consentimento informado, onde sera
explicada a esséncia do estudo.

Junto a esta carta, anexo o protocolo de investigagdo do qual consta o
consentimento informado, o Questionario Socio — Demografico, o Inventério de
Sintomas Psicopatolédgicos — BSI e o Questionario de Qualidade de Vida — SF36.

Sem outro assunto de momento, agradeco, desde ja, a atencéo prestada,

Com os melhores cumprimentos,

(Cétia Virginia da Cruz Eiras)

Visto,

(Doutor Rui Ramos)
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Ex.mo (a) Senhor (a):

Assunto: Autorizacdo para a realizacdo de um estudo no Nucleo de Paramiloidose de
Vila do Conde

Ex.mo (a) Senhor (a):

Eu, aluna da Universidade Catolica de Braga do Mestrado de Psicologia Clinica,
venho por este meio apresentar formalmente o pedido de autorizagdo para que possa
realizar nas vossas instalacbes um estudo sobre «Qualidade de Vida e Factores
Emocionais ap6s 3 anos do Transplante Hepéatico em pacientes com Polineuropatia
Amiloidética Familiar Tipo 1».

E de realcar, que os dados recolhidos serdo confidenciais e, em momento algum,
0s participantes poderao ser identificados.

Para que possa realizar este estudo, necessito de recolher informacdo da
populacdo com Paramiloidose da vossa instituicdo, para que possa fazer posteriormente
uma anélise estatistica dos dados.

Deste modo, solicito a sua colaboracdo para que possam ser seleccionados
alguns utentes da vossa instituicdo que irdo responder a trés questionarios, um
Questionario Socio — Demografico, o Questionario de Qualidade de Vida - SF-36 e 0
Inventério de Sintomas Psicopatolégicos — BSI.

Um dos beneficios deste estudo, € certamente o contributo que este estudo
poderd vir a dar na compreensédo e conhecimento desta patologia.

A todos os participantes sera dado um consentimento informado, onde sera
explicada a esséncia do estudo.

Junto a esta carta, anexo o protocolo de investigacdo do qual consta o
consentimento informado, o Questionario Socio — Demografico, o Inventério de
Sintomas Psicopatolédgicos — BSI e o Questionario de Qualidade de Vida — SF36.

Sem outro assunto de momento, agradeco, desde ja, a atencéo prestada,

Com os melhores cumprimentos,

(Cétia Virginia da Cruz Eiras)

Visto,

(Doutor Rui Ramos)
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Anexo |1

Consentimento Informado para a Participacdo na Investigacéo
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Consentimento Informado para a Participacdo na Investigacao

Exmo (a) Sr (a):

Eu, aluna do Mestrado de Psicologia Clinica da Universidade Catolica de Braga,
gostaria de solicitar a sua autorizacdo para participar numa investigacdo denominada
«Qualidade de Vida e Factores Emocionais apds 3 anos do Transplante Hepatico em
pacientes com Polineuropatia Amiloidotica Familiar Tipo 1».

Apenas serd pedido que responda a alguns questionarios, que serdo
posteriormente analisados estatisticamente. E de referir que todos os dados serdo
mantidos em anonimato, toda a informacédo serd confidencial e s6 0s responsaveis por
esta investigacdo terdo acesso a estas informacoes.

E de realcar que ndo havera qualquer tipo de inconveniéncia para aqueles que
participarem nesta investigacdo, bem como também para aqueles que ndo quiserem

participar e somente fara parte desta investigacdo se nos der o seu consentimento.

Para qualquer tipo de davidas, ndo hesite em contactar: 963926902

Autorizo a participacdo neste estudo [J

N&o autorizo a participacdo neste estudo [

Sem mais assunto de momento, agradeco-lhe a atengéo prestada,

(Catia Virginia da Cruz Eiras)
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Anexo |11

Questionario Socio-Demografico, BSI e SF36v2
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Questionario Socio — Demograéfico

Data:
Sexo:
e M O
e F [
Idade:
Estado Civil:
e Solteiro/a O
e (Casado/a O
e Divorciado/a, Separado/a O
e Viuvo/a O
e Unido de Facto O
Tem filhos?

e NioO
e Sim 0 Quantos?

Grau de instrucdo /escolaridade:

Analfabeto o

1°ciclo o

2°ciclo o

3°ciclo o

Secundario o

Ensino Superior/Licenciatura o

No que se refere a sua patologia (Polineuropatia Amiloid6tica Familiar Tipo 1) ha

guantos anos esta Ihe foi diagnosticada?
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Hé& quantos anos realizou o transplante hepéatico?

Actualmente exerce algum tipo de profissédo?

e Nio O
e Sim o Qual?

Se ndo, antes de ter realizado o transplante hepatico tinha alguma profissdo?

e Nio O
e Sim 0O Qual?

Devido a doenca que apresenta ja& teve que receber algum tipo de tratamento

psicolégico?

e NaioDO
e SimO
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BSI — Inventario de Sintomas (Derogatis, 1982)

A seguir encontra-se urna lista de problemas ou sintomas que por vezes as pessoas

apresentam. Assinale num dos espacos a direita de cada sintoma, aquele que melhor descreve
0 GRAU EM QUE CADA PROBLEMA 0 AFECTOU DURANTE A ULTIMA SEMANA. Para cada
problema ou sintoma marque apenas um espago com uma cruz. Ndo deixe nenhuma pergunta

por responder.

Em que medida foi afectado nos seguintes sintomas?

n
o
n E
n 4 n
S BoEoRBopPo
S BUBSESEY
S P o EOEOEO
Z L >fg>kE>E >
1 | Nervosismo ou tenséo interior
2 | Desmaios ou tonturas
3 | Ter aimpressao de que as outras pessoas controlam 0s seus pensamentos
4 Ter a ideia de que as outras pessoas séo culpadas pela maior parte dos seus
problemas
5 | Dificuldades em se lembrar de coisas passadas ou recentes
6 | Aborrecer-se e irritar-se com facilidade
7 | Dores sobre o coragdo ou no peito
8 | Sentir medo na rua ou nos espacgos abertos
9 | Pensamentos de acabar com a vida
10 | Sentir que ndo se pode confiar na maioria da pessoas
11 | Perder o apetite
12 | Ter medo subitamente sem ter motivo para iSso
13 | Ter impulsos que ndo consegue controlar
14 | Sentir-se sozinho mesmo quando estad com mais pessoas
15 | Dificuldade em fazer qualquer trabalho

80




16

Sentir-se sozinho

17 | Sentir-se triste

18 | N&o ter interesse por nada

19 | Sentir-se atemorizado

20 | Sentir-se facilmente ofendido nos seus sentimentos

21 | Sentir que as pessoas hao sao amigas ou nao gostam de si
22 | Sentir-se inferior aos outros

23 | Vontade de vomitar ou mal estar

24 | Ter aimpressao de que 0s outros o costumam observar e falar de si
25 | Ter dificuldade em adormecer

26 | Sentir necessidade de verificar varias vezes o que faz

27 | Dificuldade em tomar decisdes

28 | Medo de viajar de comboio, eléctrico ou autocarro

29 | Sensacéo de que lhe falta o ar

30 | Calafrios, arrepios ou afrontamentos

31 | Ter que evitar certas coisas, lugares ou actividades por Ihe causar medo
32 | Sensacéo de vazio na cabeca

33 | Sensacéo de anestesia ou de formigueiro no corpo

34 | Ter aideia de que deveria ser castigado pelos seus pecados
35 | Sentir-se sem esperanca em relacdo ao futuro

36 | Ter dificuldade em se concentrar

37 | Sentir falta de forcas em partes do corpo

38 | Sentir em estado de tensao ou aflicdo

39 | Ter pensamentos sobre a morte ou que vai morrer

40 | Ter impulsos de bater, ofender ou fazer mal a alguém

41 | Ter vontade de destruir ou partir coisas
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42

Sentir-se embaracado junto de outras pessoas

N&o se sentir a vontade nas multidées, por exemplo, nas lojas, cinemas,

43
mercados, etc.

44 | Grande dificuldade em sentir-se préximo de outra pessoa

45 | Ter ataques de terror ou panico

46 | Envolver-se facilmente em discussfes

47 | Sentir-se nervoso quando tem de ficar sozinho

48 Sentir que as outras pessoas nao ddo o devido valor ao seu trabalho ou as suas
capacidades

49 | Sentir-se tdo inquieto que ndo se pode sentar ou estar parado

50 | Sentir que ndo tem valor

51 | Ter aimpressao de que, se deixasse, as outras pessoas se aproveitariam de si

52 | Ter sentimentos de culpa

53 Ter a impresséo de que alguma coisa estd mal na sua cabeg¢a ou no seu

espirito
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QUESTIONARIO DE ESTADO DE SAUDE (SF-36v2)

INSTRUGOES: As questdes que se seguem pedem-lhe opinido sobre a sua saude, a forma como se
sente e sobre a sua capacidade de desempenhar as actividades habituais.

Pedimos que leia com atengéo cada pergunta e que responda o mais honestamente possivel. Se néo
tiver a certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a que achar mais apropriada e, se quiser, escreva um
comentario a seguir a pergunta.

Paraas perguntas 1 e 2; por favor cdioqﬁe um circulo no ntimero que melhor descreve a sua saade.

1. Em geral, diria que a sua satde é:

Optima Muito boa Boa Razoavel Fraca
1 2 3 4 5

2. Comparando com o que acontecia ha um ano, como descreve o seu estado geral actual:

Muito Com algumas Aproximadamente Um pouco Muito
melhor melhoras igual pior pior
1 2 3 4 5

3 As perguntas que se seguem sdo sobre actividades que executa no seu dia-a-dia.
Sera que a sua saude o/a limita nestas actividades? Se sim, quanto?

(Por favor assinale com um circulo um nimero em cada linha)

Sim, Sim, um Nao,
muito pouco nada
limitado/a limitado/a limitado/a
a. Actividades violentas, tais como correr, levantar
pesos, participar em desportos extenuantes ...... 1 2 3

b. Actividades moderadas, tais como deslocar

uma Mesa Ou aspirar @ Casa ............cceceuveeeeennnnn. 1 2 3

c. Levantar ou pegar nas compras de mercearia .... 1 2 3
d.  Subir varios langos de escada ...............c..c......... 1 2 3
e. Subirumlangodeescadas ............ccceeereeennnnn. 1 2 3
f. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se .................... 1 2 3
g.. AndarmaisideliKmi . o 1 2 3
h Andar varias centenas de metros ....................... 1 2 3
i Andar uma centena de metros ............................ 1 2 3

j Tomar banho ou vestir-se sozinho/a..................... 1 2 3

Copyright © 1992. New England Medical Center Hospitals. Inc. All rights reserved.
Copyright © 1997. Versdo Portuguesa 2 Centro de Estudos e Investigagdo em Satide. Todos os direitos reservados.
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4.

Durante as dltimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades diarias, algum dos
problemas apresentados a seguir como consequéncia do seu estado de satde fisico?

Quanto tempo, Sempre A maior Algum Pouco Nunca
nas ultimas quatro semanas... partedo tempo tempo
tempo
a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar
ou noutras actividades................cccococieienennn. 1 2 3 4 5
b. Fez menos do que queria? .................ccueeeee. 1 2 3 4 5
c.  Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho
olloltrasiactividades o 1 2 3 4 5
d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho
ou outras actividades (por exemplo, foi
PrECiSOImaiS e STolc o) 1 2 3 4 5
5. Durante as ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas actividades
diarias, algum dos problemas apresentados a seguir devido a quaisquer problemas
emocionais (tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?
Quanto tempo, Sempre A maior Algum Pouco Nunca
nas Gltimas quatro semanas... partedo tempo tempo
tempo
a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar
ou noutrasiastividades ... 1 2 3 4 5
b. Fez menos do que queria? ............cccceevveennnnn. 1 2 3 4 5
c.  Executou o seu trabalho ou outras actividades
menos cuidadosamente do que era costume. 1 2 3 4 5

Para cada uma das pérguhtas 6, 7. e 8, por favor ponha um circulo no nimero que melhor descreve a sua saude,

6.

Durante as ultimas 4 semanas, em que medida é que a sua saudde fisica ou problemas
emocionais interferiram no seu relacionamento social normal com a familia, amigos,
vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso

1 2 3 4 5
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7. Durante as ultimas 4 semanas teve dores?

Nenhumas Muito fracas Ligeiras Moderadas Fortes Muito fortes

1 2 3 4 5 6

8. Durante as ultimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho
normal (tanto o trabalho fora de casa como o trabalho doméstico)?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso

1 2 3 4 5

9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe
correram as coisas nas Ultimas quatro semanas.

Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do numero que melhor
descreve a forma como se sentiu.

Certifique-se que coloca um circulo em cada linha.

Quanto tempo, Sempre A maior Algum Pouco Nunca
nas ultimas quatro semanas... partedo tempo tempo
tempo
a. Se sentiu cheio/a de vitalidade? ..................... 1 2 3 4 5
b.  Se sentiu muito nervoso/a? ...........cccoeeeeiens 1 2 3 4 5

c. Se sentiu téo deprimido/a

que nada o/a animava? ...............ccccceiieeeenn 1 2 3 4 9

d. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? .................... 1 2 3 4 5
e. Se sentiu com muita energia? ............c..c...... 1 2 3 4 5‘
f = Sesentiideprimide/aZ . oi i 1 2 3 4 5 :

g. Se sentiuestafado/a? ...........ccccoeviiiiiiinnnnns 1 2 3 4 5

hi= —Se sentilifelizdiii it s 1 2 3 4 5

I, Se sentillcansade/aze s | 1 2 3 4 5
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10. Durante as ultimas quatro semanas, até que ponto é que a sua saude fisica ou problemas
emocionais limitaram a sua actividade social (tal como visitar amigos ou familiares

proximos)?
Sempre A maior parte Algum Pouco Nunca
do tempo tempo tempo
1 2 3 4 5

11. Por favor, diga em que medida sdo verdadeiras ou falsas as seguintes afirmagdes.
Ponha um circulo para cada linha.

Absolutamente Verdade Nao Falso Absolutamente

verdade sei falso

a. Parece que adoego mais faciimente

doique@sioutrosi i 1 2 3 4 5
b.  Sou tdo saudavel como qualquer

QUIFAIPESS0a i e e 1 2 3 4 5
c.  Estou convencido/a que a minha saude

N AIPIOr AR s et e v Lo o 1 2 3 4 5
d. A minha salde é 6ptima ................... 1 2 3 4 5

MUITO OBRIGADO
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Anexo IV

Autorizacgao dos autores do BSI e SF36v2
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Centro de Estudos
e Investigacdo em Saude

da Universidade de Coimbra

Ex.ma Senhora Dr?.;

Pedro Lopes Ferreira
Professor Associado com

Agregacao

Email: pedrof@fe.uc.pt

ceisuc@fe.uc.pt

Coimbra, 19 de Setembro de 2011

Em resposta ao pedido que me formalizou tenho a comunicar que é com todo o prazer que

autorizo que seja utilizada a versdo portuguesa do instrumento genérico de medig&o de estado de

salde SF-36 versdo 2 no ambito do trabalho de investigagéo que pretende realizar.

A sua validagdo e a obtencdo dos valores normais encontram-se nas seguintes referéncias:

= Ferreira PL, Santana P. Percepcdo de estado de saude e de qualidade de vida da

populacdo activa: contributo para a definicio de normas portuguesas. Revista

Portuguesa de Saude Pdblica 2003; 21 (2): 15-30.

= Ferreira PL. Cria¢do da versdo portuguesa do MOS SF-36. Parte | — Adaptagdo cultural

e linguistica. Acta Médica Portuguesa 2000; 13: 55-66.

= Ferreira PL. Criagdo da versdo portuguesa do MOS SF-36. Parte Il — Testes de
validacgdo. Acta Médica Portuguesa 2000; 13: 119-127.

Desejo-lhe o melhor éxito para o seu trabalho.

Com os meus melhores cumprimentos.
Prof. Doutor Pedro Lopes Ferreira

Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra
Av. Dias da Silva, 1653004-512 COIMBRA -

tel/Fax 239 790 507
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Re: Autorizagdo para a utilizagao da Escala BSI

De: Maria Cristina Canavarro (mccanavarro@netcabo.pt)
Enviada: domingo, 5 de dezembro de 2010 18:31:28
Para: catia eiras (catiaeirass@hotmail.com)

Cara Cétia,

Esté autorizada a utilizar a versao Portuguesa do BSI, da qual sou autora e que
envio em anexo.

Para conhecer dados relativos aos procedimentos de passagem e cotagdo, bem
como informagao sobre as caracteristicas psicométricas do instrumento, deve consultar
bibliografia indicada na nossa pagina web http://www.fpce.uc.pt/saude/bsi.htm. (Envio,
em anexo, cap. de livro esgotado).

Cumprimentos da

Maria Cristina Canavarro

Maria Cristina Canavarro
mccanavarro@fpce.uc.pt
http://www.fpce.uc.pt/saude/index.htm
http://www.huc.min-saude.pt/unipmaternidade

Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacéo da
Universidade de Coimbra

Rua do Colégio Novo, Apartado 6153

3001-802 Coimbra Portugal

Tel. (+351 239851450) Fax (+351 239 851465)

Unidade de Intervencéo Psicologica (UniP)
Maternidade Doutor Daniel de Matos

Avenida Miguel Torga

3030-165 Coimbra Portugal

Tel. (+351 239403060) Fax (+351 239 403062)

From: catia eiras

Sent: Saturday, December 04, 2010 8:28 PM

To: mccanavarro@netcabo.pt

Subject: FW: Autorizacdo para a utilizacdo da Escala BSI
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Boa noite Dra Cristina Canavarro,
Conforme o seu pedido, envio-lhe em anexo o Formulario BSI devidamente preenchido.
Clos melhores cumprimentos

Cétia Eiras

De: Maria Cristina Canavarro (mccanavarro@netcabo.pt)
Enviada: sabado, 4 de dezembro de 2010 19:14:57
Para: catia eiras (catiaeiras5@hotmail.com)

Cara Caétia,

Convido-a a visitar a nhossa pagina (http://www.fpce.uc.pt/saude/bsi.htm) e a
preencher o formulario que nela pode encontrar, relativo & utilizagdo do BSI, para que Ihe
possa enviar o instrumento e respectivas informagodes.

Aguardando o seu contacto, envio 0S meus cumprimentos,

MCristina Canavarro

Maria Cristina Canavarro
mccanavarro@fpce.uc.pt
http://www.fpce.uc.pt/saude/index.htm
http://www.huc.min-saude.pt/unipmaternidade

Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da
Universidade de Coimbra

Rua do Colégio Novo, Apartado 6153

3001-802 Coimbra Portugal

Tel. (+351 239851450) Fax (+351 239 851465)

Unidade de Intervengao Psicoldgica (UnlP)
Maternidade Doutor Daniel de Matos
Avenida Miguel Torga

3030-165 Coimbra Portugal

Tel. (+351 239403060) Fax (+351 239 403062

De: catiaeiras5@hotmail.com
Salvo em: sabado, 4 de dezembro de 2010 18:18:14
Para: mccanavarro@netcabo.pt

Bom dia Dra Cristina Canavarro,
O meu nome é Catia Eiras, sou aluna da Universidade Catolica de Braga do Mestrado de
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Psicologia Clinica. Encontro-me actualmente no 2°ano, no entanto para o poder concluir tenho
que realizar a tese final, que me dara acesso a conclusdo do curso. Deste modo, venho por este
meio solicitar a sua autorizacdo formal para que possa utilizar a Escala BSI, uma vez que o
estudo se trata de avaliar a «Qualidade de vida, depressdo e ansiedade em pacientes com
paramiloidose apds transplante hepatico». Sei que foi a Dra Cristina que fez a validacdo desta
escala para Portugal, por isso Ihe envio este email, pois antes de usar a escala necessito
obviamente da sua autorizacao.

N&o tenho material nenhum sobre esta escala, pelo que solicitava também a sua ajuda nesse
sentido, para que me pudesse dar informagdes sobre como poderei obter a escala, o artigo de
validagdo da escala e as regras de cotacao e aplicacao.

Sem mais de momento, agradeco a atengdo e disponibilidade,
Com os melhores cumprimentos,

Catia Eiras
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