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RESUMO

O contexto de doenga crénica ¢ uma conjetura bastante adversa, tanto para o proprio
doente como também para aqueles que o rodeia. E um contexto onde sofrimento e angustia
estdo de facto presentes, acompanhados de elevados niveis de stress e ansiedade, tornando-
se assim um meio onde se vive em permanente desalento. Neste sentido, cabe a investigagdo
proporcionar metodologias e programas de intervencao que contrariem esta forma de estar
perante a doenca a fim de garantir que todos os que lidam com esta, direta ou indiretamente,
disponham de niveis de bem-estar e se adaptem a doenca de forma favoravel. O presente
estudo, de carater qualitativo e exploratorio, pretende explorar as dindmicas familiares e
individuais associadas a resiliéncia de individuos com doenca rara e dos seus familiares; as
principais forgas de individuos com doenga rara e dos seus familiares, as estratégias de
coping de individuos com doenca rara e dos seus familiares ¢ ainda compreender de que
forma a resili€ncia, as forcas e as estratégias de coping de individuos com doenga rara e dos
seus familiares, promovem o ajustamento a doenga. Considerando os objetivos descritos, a
presente dissertacdo de mestrado abrange como proposta de investigacdo dar resposta a
seguinte questdo: “De que forma a resiliéncia, as forcas e as estratégias de coping podem
contribuir para a adaptagdo individual e familiar a doenca rara?”. A amostra foi constituida
por um segmento de individuos portugueses portadores de doenga rara, neste caso 16
participantes. O método de recolha de dados verificou-se por meio de entrevistas
semiestruturadas, prosseguindo-se com a analise tematica dos dados através do programa
MAXQDA 2022. Relativamente aos resultados obtidos, estes foram bastante variados e de
complexa interpretacdo, tendo em conta a sobreposi¢do de alguns conceitos. No entanto,
demonstrou-se que os fatores externos e internos a doenca rara tém elevado impacto na forma
como cada um dos elementos da familia se adapta a condigdo médica. Neste sentido, como
principais conclusdes do presente estudo, € possivel inferir que a unido e o suporte familiar
sdo fortes facilitadores da adaptacdo a doenga, tal como as for¢as de cada um dos elementos
e as estratégias de coping postas em pratica, tendo em conta as necessidades e recursos das

pessoas envolvidas no contexto da doenca.

Palavras-chave: resiliéncia; estratégias de coping; forcas, adaptagdo a doenga; doenca

cronica rara



ABSTRACT

Health conditions such as chronic illness present a context rife with adversity, both for
the patient himself and for those around him. It is a context where suffering and anguish are
present, accompanied by high levels of stress and anxiety, thus becoming an environment
where people live in permanent discouragement. In this sense, it is up to research, in this
scientific area, to provide methodologies and intervention programs that counteract this way
of facing the disease, to guarantee that all those who deal with it, directly or indirectly, can
manage to sustain healthy levels of well-being and adapt favourably to the disease. This
qualitative and exploratory study aims to examine the family and individual dynamics
associated with the resilience of individuals with rare diseases and their relatives, the main
strengths of patients with rare diseases and their families, the coping strategies of individuals
with rare diseases and their family members, and also, to understand how the resilience,
strengths and coping strategies of individuals with rare disease and their families promote
adjustment to the disease. Considering the objectives described, this master's dissertation
covers as a research proposal to answer the following question: “How can resilience,
strengths and coping strategies contribute to individual and family adaptation to a rare
disease?”. The sample consists of a segment of Portuguese with rare disease, in this case 16
participants. The data collection method was verified through semi-structured interviews,
proceeding to the thematic analysis of the data through the MASQDA 2022 program.
Regarding the results obtained, they were quite varied and complex to interpret, considering
the overlapping of some concepts. However, it has been shown that the external and internal
factors of the person with the disease have a high impact on how he adapts to his medical
condition and that of his family members. In this sense, as the main conclusions of the
present study, it is possible to infer that family unity as well as support are strong facilitators
for the adaptation to the disease, along with the strengths of each relative and the coping
strategies put into practice, considering the needs and resources of the people involved in the

context of the disease.

Keywords: resilience; coping strategies; individual strengths, adaptation to illness; rare

chronic disease
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Figura 1. Mapa conceptual das dimensdes exploradas



INTRODUCAO

A doenca cronica constitui uma preocupacdo de larga escala, uma vez que a
prevaléncia destas patologias estd a aumentar exponencialmente (Ambrosio et al., 2021), e
as doencas raras nao sao exce¢do. A exposi¢dao a uma toxicidade ambiental cada vez mais
severa, a alteracdes climaticas cada vez mais notdrias e a uma alimentagao progressivamente
mais desequilibrada na sua origem e no seu consumo, causam repercussdes notorias na
fisiologia humana. A que se deve associar o stress acumulado que a vida nos proporciona,
nomeadamente pelo surgimento e convivéncia com virus nocivos, guerras, momentos de
incerteza ¢ probabilidades de caréncias econdmicas, como 0s tempos que vivemos
atualmente. Todos estes fatores combinados causam-nos mal-estar psicoldgico e stress. Esta
mais que provado que o ser humano somatiza as suas emogdes € que isso tem sérias
consequéncias a nivel metabolico o que, por sua vez, esta inteiramente relacionado com o
aparecimento de doencas fisicas e mentais, pois tal como Jordan B. Peterson refere, “As
dificuldades da vida sdo suficientes para enfraquecer e sobrecarregar cada um de nos,

empurrando-nos além dos nossos limites, quebrando-nos onde somos mais fracos”.

Existe de facto uma ampla diversidade de estudos que contam com amostras de
individuos portadores de doengas, em destaque doengas crénicas, € que se dedicam a
exploragdo de fatores que interferem com a adaptacdo a essa condi¢do. No entanto, tal ndo
se verifica no ramo das doengas raras. Neste sentido, a presente dissertacdo de mestrado
toma uma posi¢ao mais acentuada que recai sobre individuos portadores de doenga rara e
respetiva familia, fornecendo assim tanto uma perspetiva individual da adaptagdo a doenca,
como também uma perspetiva sistémica da mesma. Recai igualmente na exploragdo do modo
como as forgas, as estratégias de coping e a resiliéncia promovem um bom ajustamento a
doenga. Para esse fim, intenta-se dar voz aos participantes a fim de conhecer detalhadamente
as suas experiéncias pessoais e¢ familiares, para que se possam elaborar programas de

interven¢ado junto destes, a fim de garantir o bem-estar de todos os envolvidos.



PARTE I - ENQUADRAMENTO TEORICO

Cerca de 350 milhdes de individuos sdo portadores de doenga rara a nivel mundial
(Babac et al., 2017). Segundo a decisao do Conselho e Parlamento Europeu, consideram-se
doencas raras aquelas que tém uma prevaléncia inferior a 5 em 10 mil pessoas (Decisao
1295/1999/CE do Parlamento Europeu e do Conselho de 29-04-1999), considerando o total
da populacdo da Unido Europeia. A defini¢do de doenga rara ¢, assim, estabelecida pelo
critério de prevaléncia da doenca. Estima-se que existam entre 5 a 8 mil doengas raras
diferentes, afetando no seu conjunto até 6% da populagdo portuguesa, o que significa que
existirdo até¢ 600 000 pessoas com estas patologias em Portugal (Servigo Nacional de Saude,
2019). Importa salientar que as doengas raras t€ém uma cronologia permanente, podendo ser
classificadas como doengas cronicas, e algumas podem de facto resultar em morte antecipada
em detrimento do grau de disfuncdo na fisiologia do individuo (Nguengang Wakap et al.,

2020), principalmente naquelas em que existe perda de funcdo em 6rgaos essenciais a vida.

O numero de estudos sobre doencgas raras ¢ relativamente reduzido e as evidéncias
existentes focam-se sobretudo em questdes genéticas e tratamentos médicos. A investigagao
centrada em analisar as doengas raras de uma perspetiva psicologica ¢ praticamente
inexistente, apesar dos estudos indicarem que a doenca cronica tem impacto nao s6 no
doente, mas também nos familiares préximos e no funcionamento da familia como um todo
(Kaewkerd et al., 2020). Pouco ainda se sabe sobre os processos de resiliéncia e adaptacao
familiar em contexto de doenga rara, o que constitui uma lacuna importante, uma vez que
quanto maior a resiliéncia e adaptagdo a doenga, maior o nivel de bem-estar e qualidade de

vida dos individuos e respetivas familias (Babic et al., 2020; Hsu & Tung, 2011).

1.1 Impacto da Doenca Rara a Nivel Individual e Familiar

Viver com uma doenga rara traz consigo dificuldades especificas a nivel fisico e
psicoldgico, incluindo isolamento social, sensacdo de perda, depressdo, sofrimento social e
estigma (Christensen et al., 2017). Por terem uma componente genética tdo marcada, as
doencas raras dificilmente sdo alteradas através de habitos de vida diarios, como a
alimentacdo ou o exercicio fisico (Garrino et al., 2015). Neste contexto, a doenca cria

interrupcdes em muitas areas que afetam a vida do paciente, nomeadamente, a nivel



profissional (p. ex., dificuldade em manter um emprego de forma estavel, uma vez que as
deslocagdes ao médico podem ser incompativeis com outras atividades) (Garrino et al.,
2015), econdémico (p. ex., as finangas podem ficar comprometidas), das relagdes sociais,

sexual e do desenvolvimento pessoal (Revenson & DeLongis, 2020).

No entanto, o impacto da doenga rara pode ir para além dos efeitos causados no
individuo, uma vez que os desafios acima descritos podem também suscitar dificuldades no
funcionamento familiar. A perspetiva sistémica das relagcdes familiares sugere que o
funcionamento familiar saudével depende do funcionamento de cada um dos individuos que
compdem o sistema familiar (Byard et al., 2011). Uma situagdo adversa (como ¢é o caso de
ter uma doenca rara) tem impacto na familia como um todo, podendo gerar tensdes que
influenciam o funcionamento do sistema familiar segundo um efeito do tipo cascata que flui

para todos os restantes membros (Walsh, 2016)

Viver em familia em meio de doenca é uma situacdo de vida desafiadora, onde o
funcionamento, a comunicagdo, a dindmica ¢ os papéis familiares podem ser alterados,
exercendo assim impacto na qualidade de vida da familia, incluindo aspetos fisicos,
psicoldgicos, sociais, espirituais e econdmicos (Ambrosio et al., 2021; Arestedt et al., 2014).
Tais mudangas no sistema podem desafiar as crencas dos membros da familia sobre a doenga
e sobre a vida familiar (Arestedt et al., 2014). No entanto, autores referem que viver em
contexto de doenga pode ser visto como um processo continuo em dire¢do ao bem-estar,
onde as familias t€m o poder de co-criar um contexto para viver com a doenga e co-criar

formas alternativas de gestdo da vida quotidiano (Arestedt et al., 2014).

Os resultados de estudos anteriores sdo congruentes com os postulados da perspetiva
sistémica, destacando, por exemplo, que a opgao por parte de um elemento da familia de se
dedicar a prestacao de cuidados ao doente de forma continuada (Garrino et al., 2015), e uma
vez que existem doencas que implicam cuidados bastante exaustivos devido a sua
complexidade e necessidade de cuidados por parte de outrem, consequentemente irdo afetar
os restantes membros da familia que convivem com a doenga de uma forma indireta

(Salsman & Moskowitz, 2015)

Importa ainda referir o Modelo Ecologico de Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1977,
1986) que nos diz que a ecologia do desenvolvimento humano ¢ o estudo cientifico da
integracdo progressiva € mutua, ao longo da vida, entre um organismo humano em

desenvolvimento e as mudangas ambientais. O autor acrescenta que o individuo desenvolve-



se em contexto, o qual o afeta e vice-versa, e postula a existéncia de quatro niveis com
diferentes impactos no desenvolvimento humano (Bronfenbrenner, 1977, 1986;

Onwuegbuzie et al., 2013).

Arestedt e colegas (2014) identificaram no seu estudo que as pesquisas anteriores sobre
familias que vivem com doengas crénicas foram realizadas principalmente usando dados de
um nivel individual. No entanto, a coleta de dados num nivel familiar ¢ necessaria para
aumentar o conhecimento sobre os processos familiares (Arestedt et al., 2014). Mais tarde,
Ambrosio e colegas (2021) identificam esta mesma lacuna na abordagem fragmentada da
avaliacdo familiar, destacando assim a necessidade de desenvolver e validar uma escala
familiar que dé conta da natureza multidimensional de viver com uma doenga crénica
(Ambrosio et al., 2021). Nesta perspetiva, destaca-se a pertinéncia do presente estudo que
tem em vista explorar alguns dos fatores que facilitam a adaptagdo a doenga rara de uma

perspetiva individual, e também sistémica, numa tentativa de diminuir assim esta lacuna.

1.2 Adaptacao a Doencga e Resiliéncia

No contexto de doenga, o termo adaptagdo refere-se a capacidade de o individuo
aceitar as mudangas internas e externas provocadas pela doenca, apresentando atitudes e
comportamentos adequados a situagdo atual (Kiitmeg¢ Yilmaz & Kara, 2021), levando-o

assim a encontrar um novo equilibrio nessas novas circunstancias (Giovannetti et al., 2017).

Estudos referem que garantir uma boa adaptagdo € essencial para a gestdo da doenga,
uma vez que conduz a uma diminuicdo significativa da mortalidade (Mussatto, 2006).
Dentro desta linha, no estudo de Qiu e colegas (2019), os autores demonstraram que a
resiliéncia psicologica se correlaciona negativamente com os sintomas associados a
hipertensdo. Os autores referem ainda que a resiliéncia pode amortecer os efeitos negativos
da depressdo e manter a satide fisica ou emocional, pelo que niveis mais altos de resiliéncia
podem aliviar em grande medida as consequéncias relacionadas com o aparecimento de
doencas cronicas (Qiu et al., 2019). Por sua vez, no estudo de Sehgal e colegas (2021), cujo
objetivo foi analisar a associagdo entre resiliéncia e qualidade de vida associada a satde.
Recorrendo a uma amostra de 92 pacientes com colite ulcerativa e 137 pacientes com doenga
de Crohn, os autores observaram associacoes significativas entre resiliéncia e caracteristicas

da doenca inflamatoria intestinal. Concluiram, portanto, que a resiliéncia € protetora contra



resultados negativos da doenga, uma vez que pacientes altamente resilientes podem ter
melhores mecanismos para lidar com a doenga e, revelando assim, maiores niveis de

qualidade de vida associado a saude (Sehgal et al., 2021).

Estudos mencionam como exemplos de adaptacdo a longo prazo as mudangas
tangiveis, como mudar para uma casa equipada para lidar com a incapacidade fisica, adesao
ao tratamento necessario, aplicacdo da dieta recomendada, aceitagao das mudangas de estilo
de vida a fim de as transformar em comportamentos pessoais (Rolland, 2019). A adaptacao
bem-sucedida também se manifesta através do funcionamento psicologico, incluindo a
autoaceitagdo, relagdes positivas com os outros, autonomia, propdsito de vida, dominio
ambiental e desenvolvimento do potencial para um crescimento pessoal continuo (Mussatto,
2006). Grande parte das tarefas adaptativas no contexto de doenga requer, em grande parte,
suporte por parte dos restantes familiares (Stanton et al., 2007). Autores indicam que esse
suporte ndo ¢ estatico, pelo que familiares oscilam entre periodos de pior ou melhor

adaptacao, dependendo das exigéncias da doenga (Mussatto, 2006; Popp et al., 2014).

E de notar que grande parte dos estudos ja existentes acerca da adaptagdo a doenga
focam-se em pacientes menores, nomeadamente criangas, na adaptagao da respetiva familia
e nas doencas cronicas, sendo relativamente escassa a informacdo sobre a adaptacdo a
doenga rara. A presente investigacdo pretende contribuir para colmatar estas lacunas da

literatura, explorando a adaptacao a doenca rara em individuos adultos e respetivas familias.

Outro conceito que importa compreender no contexto da adaptagdo a doenca rara € o
de resiliéncia. Resiliéncia refere-se a um processo dinamico que engloba adaptacdo ativa no
contexto de adversidade significativa (Herrman et al., 2011; Luthar et al., 2017). Duas ideias
centrais tém sido comumente implicados no estudo da resiliéncia: exposi¢ao a adversidade
e obtencdo de uma adaptagdo positiva apesar dos grandes ataques ao processo de
desenvolvimento (Fullerton et al., 2021; Luthar et al., 2017). Neste ponto, os termos
adaptacao e resiliéncia convergem bastante, salientando a dificuldade em separara-los
conceptualmente. Torna-se assim evidente que a literatura da area tem sido caracterizada por
um desacordo persistente no que se refere a operacionalizacdo do constructo “resiliéncia”,
ndo existindo consenso sobre uma conceptualizacdo universal (Fullerton et al., 2021;
Herrman et al., 2011; Luthar et al., 2017) e encontrando-se, pelo contrario, falta de clareza

acerca do que realmente significa “resiliéncia” (Abimbola & Topp, 2018). Além disto, a



propria complexidade do construto também dificulta a existéncia de uma defini¢@o Unica,

pelo que existem intimeras defini¢des na literatura.

Fullerton e colegas (2021) referem que as dificuldades, o stresse e adversidade sdo
uma parte inevitavel da experiéncia humana, pelo que o estudo da resiliéncia visa elucidar
por que certos individuos sdo mais capazes de resistir a determinadas experiéncias adversas
do que outros (Fullerton et al., 2021). Um dos aspetos em discussdo centra-se na defini¢ao
da resiliéncia como um trago pessoal ou como um processo dinamico (Fullerton et al., 2021;
Herrman et al., 2011). A perspetiva orientada para o trago diz respeito a resiliéncia como
uma capacidade inata e coloca a responsabilidade sobre a pessoa para superar a adversidade.
No entanto, conceptualizar a resiliéncia como um trago limita de facto a nossa compreensao
de como as pessoas respondem em diferentes situagdes (Fullerton et al., 2021). Por sua vez,
a conceptualizagdo da resiliéncia como um processo considera-a um progresso interativo
entre individuo e ambiente, a fim de alcancar ou manter estabilidade no contexto em que o

stressor decorre (Schultze-Lutter et al., 2016), sendo esta a visdo eminente (Luthar et al.,

2017).

Uma analise ainda mais recente ¢ integrada da literatura indica que a resiliéncia deve
ser vista segundo uma sinergia entre caracteristicas do individuo, processos e resultados,
onde as diferencas individuais influenciam a forma como se avalia e responde diante de um
problema que leva a um determinado resultado (Fullerton et al., 2021). O conceito de
resiliéncia foi tomando diferentes defini¢cdes, sendo que aquela que ira ser considerada a base
do presente estudo ¢ a capacidade de o ser humano resistir e recuperar de eventos de vida
disruptivos e desafiadores e responder positivamente, mesmo quando esses eventos
representam um risco potencial para a sua satde ou para o desenvolvimento (Cal et al., 2015;
Walsh, 2021).

Assim, a luz da perspetiva orientada para o processo, a resiliéncia so se torna aparente
face a adversidades extraordindrias ou grandes eventos traumaticos e, consequentemente,
devem ser distinguidos das boas capacidades usadas no dia-a-dia para lidar com niveis
normais de stresse (Fullerton et al., 2021), como o caso das estratégias de coping ou até
mesmo a adaptagdo, que remetem para situagdes de incerteza e novidade e ndo situagdes de

adversidade.



Estudos referem que as pessoas expostas até mesmo aos eventos mais traumaticos
podem retirar alguns beneficios positivos dessas experiéncias. No artigo de Moshki e colegas
(2020), os autores concluiram que 50 a 60% das pessoas que experienciam situacdes
adversas experimentam também algumas mudancgas positivas decorrentes desses mesmos
eventos traumaticos (Moshki et al., 2020). Babic e colegas acrescentam ainda que pessoas
resilientes tendem a ser otimistas, dado que tendem a perceber tudo o que acontece diante
de si a partir da perspetiva da experiéncia util, centrando a sua atencao nas vantagens da

situagdo e nas suas qualidades pessoais (Babic et al., 2020).

Por ultimo, importa mencionar que a resiliéncia representa um conjunto complexo de
diversos fatores e processos protetores importantes para a compreensao da satde e da
doenga, nomeadamente estudos referem que uma boa resiliéncia previne o aparecimento de
doengas, proporciona niveis de saude benéficos, facilita e acelera a cura e proporciona uma
sensagdo de bem-estar, mesmo apesar doenga cronica. Babic e colegas (2020) concluiram
que quanto maior a resiliéncia, menor a vulnerabilidade, que por sua vez torna os riscos

associado as doengas menores (Babic et al., 2020).

1.3 Forg¢as Individuais, Familiares e de Casal

Um ntmero crescente de estudos tém-se dedicado a estudar tragos positivos (Peterson
& Seligman, 2002) e demonstrado o papel benéfico das forcas individuais na promogao do
bem-estar psicologico (Duan, 2016), no funcionamento, (Huber et al., 2017) e ainda ao nivel

da satisfagao com a vida e estado de saude (Xie, 2013).

A definigdo de pontos fortes, termo usado por alguns autores como sinonimo de forgas,
varia consoante o autor, pelo que ¢ apresentada uma das defini¢des mais pertinentes e que
sera tomada por base para a presente investigagdo. Seligman (2018) define pontos fortes
como uma familia de tracos manifestados ao nivel dos pensamentos, emogdes e
comportamentos de um individuo, capazes de promover o bem-estar e a satisfacdo com a
vida. Acrescenta ainda que pontos fortes como entusiasmo, gratidao, esperanca e amor estao
mais fortemente associados a satisfacdo com a vida do que pontos fortes intelectuais, como

criatividade, julgamento, perspetiva e aprendizagem (Seligman, 2018).



No estudo de Kristjansdottir e colegas (2018), os autores ampliaram e expandiram
descobertas anteriores sobre forgas pessoais em pessoas com doengas cronicas e acrescentam
énfase na persisténcia, perspetiva positiva, bondade para consigo e para com os outros,
aceitagdo, coragem e emocoes positivas. Os autores demonstraram ainda que o uso das forgas
potencia uma adaptacdo bem-sucedida a adversidade e promove saude e maiores niveis de

bem-estar (Kristjansdottir et al., 2018).

Dentro da perspetiva sistémica, autores referem que a familia ¢ descrita como sendo
um grupo de individuos que suporta uma combinagdo de pontos fortes e recursos para cuidar
dos seus familiares que apresentam um diagnostico médico (Coyne et al., 2017). Sendo o
cancro uma patologia bastante estudada nesta tematica sabe-se que os tratamentos sdo de
facto bastante complexos e frequentemente envolvem hospitalizagdo intermitente, o que em
parte se aproxima do cenario experienciado por individuos com doenga rara (Coyne et al.,
2017). E premissa que todas as familias tém problemas, mas a capacidade e a vontade de
reconhecer e lidar com esses problemas ¢ a chave para diferenciar familias funcionais de

familias ndo funcionais.

Dentro desta perspetiva, uma variedade de conceitos tém sido usados para explicar as
forcas familiares, que sdo caracterizadas segundo as qualidades dos relacionamentos que
favorecem a saude emocional ¢ também o bem-estar tanto individual como também familiar,
salientando dois grandes construtos inter-relacionados. As forcas, que definem a familia
como sendo forte e saudavel, e o modo como essas forgas estio relacionadas ou influenciam
o bem-estar familiar (Dunst, 2021). Por sua vez, isto reflete-se nas caracteristicas essenciais
do bom funcionamento familiar, incluindo forgas conjugais, comunicagdo, estratégias de
coping e satisfacdo conjugal e familiar (Tsibidaki, 2020).

O foco nos pontos fortes da familia oferece uma compreensao legitima de como as
familias sdo bem-sucedidas diante das dificuldades inerentes a vida, na medida em que o
foco apenas nos problemas de uma familia e nas suas falhas ignora a veracidade de que ¢
necessario uma abordagem positiva na vida para ter prosperidade (Defrain & Asay, 2014;
Tsibidaki, 2020). Em suma, diferentes familias tendem a ser caracterizadas por dimensdes
de forgas particulares e dinamicas, onde diferentes circunstancias ou eventos da vida podem

ativar diferentes forcas familiares ou individuais (Dunst, 2021)
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A literatura demonstra que a qualidade do relacionamento também influencia a satde
em casais que convivem com doengas cronicas (Berry et al., 2017). Nesta linha, Berry e
colegas (2017) salientam que a presenga de menor satisfagao conjugal esta relacionada com
maior perce¢do de dor e ajuste psicologico em casais que vivem com artrite. Da mesma
forma, estudos indicam que a qualidade conjugal preveniu a taxa de sobrevivéncia em
individuos com insuficiéncia cardiaca cronica (Berry et al., 2017). Aplicado ao presente
estudo que se foca nas doengas raras, que por sua vez sao altamente autogeridas e muitas
vezes precisam de um elevado grau de assisténcia por parte dos parceiros, torna-se
necessario que estes entendam esta necessidade para serem capazes de fornecer suporte
emocional eficaz. Casamentos fortes sdo o centro de muitas familias fortes. Os pontos fortes
da familia, e também do casal, sao testados pelos stressores diarios da vida e também pelas
crises significativas com que se deparam e sdo frequentemente desenvolvidos em resposta

aos desafios (Defrain & Asay, 2014).

1.4 Coping Individual e Diadico

Os pioneiros no estudo das estratégias de coping de uma perspetiva cognitivista foram
os autores Lazarus e Folkman, (1984) que de acordo com o Modelo Transacional de Stress
e Coping, desenvolvido pelos autores (Lazarus & Folkman, 1984) definem estratégias de
coping como um processo no qual as pessoas fazem uso dos seus esfor¢os cognitivos e
comportamentais para gerirem as situacdes stressantes, sugerindo que o coping ¢ um
processo psicoldgico dindmico focado nas interpretacdes das pessoas em relagdo a situagdo

atual (Folkman & Lazarus, 1984, 1988).

No entanto, alguns autores argumentam que o coping ¢ um conceito confuso e que
existe pouca consisténcia na definicdo operacional deste construto, sendo muitas vezes
definido de forma vaga. Véarios autores definem estratégias de coping como recursos que
envolvem esforgos (Monteiro et al., 2018) e que o individuo coloca em pratica para lidar
com situagdes stressantes ou adversas (Torres-Ortuio et al., 2019), num contexto em que o
evento stressante supera os recursos disponiveis (Folkman & Moskowitz, 2004). Estratégias
de coping variam, portanto, da conceptualizacao de forcas, na medida em que estratégias nao

dizem respeito a tragos pessoais, mas sim a um processo que diz respeito ao modo como as
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pessoas pensam, sentem e agem em situagdes stressantes, € visam reduzir o stresse percebido

e as emocgdes negativas desencadeadas (Kristofferzon et al., 2018).

Em termos sequenciais, o processo de coping consiste numa avaliacdo primdria da
importancia que o evento tem a nivel pessoal, seguido das opgdes disponiveis para enfrentar
esse evento (avaliagdo secundaria), acompanhado por respostas cognitivas, comportamentais
ou sociais. Estas respostas dizem respeito aos esforcos da pessoa para gerir as exigéncias
internas ou externas do evento adverso (estratégias de coping propriamente ditas)

(Bodenmann, 1995; Thoits, 1986).

Segundo o Modelo Transacional de Stress e Coping de Folkman e Lazarus (1984), as
estratégias de coping sdo divididas em dois grupos, focadas na emog¢do e focadas no
problema (Folkman & Lazarus, 1984, 1988). Nas estratégias orientadas para o problema o
individuo pretende gerir ou modificar o problema, e sdo acionadas quando as pessoas sentem
que tém a capacidade de controlar a situagdo (Kristofferzon et al., 2018; Monteiro et al.,
2018; Torres-Ortufio et al., 2019). Ja nas estratégias orientadas para a emoc¢ao, o individuo
tenta regular as emogdes causadas pela situagdo. Estas sdo mobilizadas quando as pessoas
precisam de evitar ou distanciar-se emocionalmente da situagdo (Folkman & Lazarus, 1988;
Kristofferzon et al., 2018). Estudos referem que o uso do coping orientado para a emogao
pode ter consequéncias negativas na saude fisica e mental dos individuos quando estes
recorrem apenas a este tipo de estratégias por tempo indeterminado. Ja o uso de coping
focado no problema por individuos com doenga cronica € muitas vezes considerada a solugao
mais eficaz para lidar com o stresse advindo da doenca (Bakan & Inci, 2021).
Contrariamente a esta ideia, Kristofferzon e colegas (2018) demonstraram que as duas
fungdes de coping (focado na emogado e no problema) ndo devem ser compreendidas como
dois tipos de coping independentes, porque na maioria das situagdes stressantes
complementam-se. O autor concluiu que quando os pacientes sdo diagnosticados com uma
doenca cronica, a sua perspetiva primaria pode mudar do bem-estar para a doenga, em que
os pacientes podem recorrer a estratégias focadas na emocgao para suportar o sucedido. Essas
estratégias podem fornecer a energia necessaria para a aceitagao. No seguimento disso, 0s
individuos podem recorrer a estratégias focados no problema a fim de aumentar o
conhecimento e também a capacidade de lidar com a doenga e, gradualmente, alterar a

perspetiva da doenga para o bem-estar (Kristofferzon et al., 2018).
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A investigacdo indica que em contexto de doencga, neste caso o cancro que ¢ uma
condicdo bastante estudada nesta conjuntura, a eficacia das estratégias de coping varia em
fungdo de fatores como o estado de evolugcdo da doenga, o tempo decorrido desde o
diagnostico, tratamentos médicos, entre outros. Alguns autores notaram que estratégias de
aceitacdo, reavaliagdo positiva e procura de apoio social estdo associadas a uma melhor
adaptacdo a doenga, bem-estar e qualidade de vida, ao contrario da autoacusagao, evitamento

e negacgao, que estdo relacionadas com resultados de saide mental piores (Macia et al., 2020).

Uma grande dificuldade presente na literatura sobre as estratégias de coping no
controlo da dor denota mais uma vez a inconsisténcia conceptual, pelo que tém sido
desenvolvidas varias taxonomias de classificacdo de estratégias de coping (Turk, 1989).
Mais precisamente, as estratégias de coping cognitivas tém recebido especial atencdo por
demonstrarem forte influéncia na experiéncia de dor (Fernandez, 1986; Turk, 1989). Numa
metanalise desenvolvida por Turk em 1989, o autor comprovou que 85% das investigagdes
analisadas mostraram que as estratégias cognitivas tém um efeito positivo no aumento da

tolerancia a dor (Turk, 1989).

Fernandez (1986) descreve trés exemplos deste tipo de estratégias: imagens ou
fantasias, auto-afirmacdes e desvio da atengdo (Fernandez, 1986). O autor afirma que
nenhuma das estratégias cognitivas relatadas na literatura sobre a dor tem resistido a presente
classificagdo, garantindo assim a utilidade desta taxonomia. No artigo de Turk (1989) o autor
também recorreu a esta taxonomia, reforcando novamente a sua adequagdo na area a que se
propde explorar (Fernandez, 1986). Segundo Fernandez (1986) as estratégias imagéticas
giram em torno da produ¢do de imagens particulares com potencial de atenuacdo da dor.
Incluem imagens (incompativeis) com eventos inconsistentes com a dor e imagens
transformadoras que procuram modificar caracteristicas da propria experiéncia de dor. As
auto-afirmacdes envolvem a expressao de declaragdes para si mesmo durante a experiéncia
de dor. Por ultimo, o desvio da aten¢do envolve direcionar a atengdo para um evento ou
estimulo nao nocivo a fim de se distrair da dor. Este desvio varia segundo um continuum de

redireccionamento passivo da atengdo para um estimulo distrator (Fernandez, 1986).

Mais tarde, os autores Peres e Lucchetti (2010) desenvolveram uma outra taxonomia
mais ampla, incluindo estratégias desadaptativas, que inclui catastrofizagdo, esperanca,

evitamento, procura de suporte social, pensamento reconfortante, coping paliativo,
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medicagdo hipndtica sedativa, estimulagdo passiva e resguardar-se. O autor refere que este
tipo de estratégias estdo associadas ao aumento da dor, depressdo, incapacidade e pior ajuste
psicologico. Por sua vez, dentro das estratégias adaptativas para lidar com a dor o autor
menciona 4 tipo de estratégias: coping focado no problema, exercicio regular, auto-
declaragdo positiva e comparagdo social. O autor relata ainda mais cinco estratégias de
coping ndo relacionadas com o ajuste a dor: ignorar a dor, distracdo ou desvio da aten¢ao,

reinterpretar a dor, manter-se ocupado e auto-culpabilizagdo (Peres & Lucchetti, 2010).

Importa ainda mencionar o coping diddico, que tem como objetivo reduzir o
sofrimento de ambos os parceiros ¢ manter ou melhorar a fun¢do do relacionamento. Ha
evidéncias crescentes de que o coping diddico pode influenciar a adaptagcdo ao cancro por
parte de ambos os parceiros (Badr et al., 2019). Por muito tempo, os construtos de stresse e
coping foram definidos individualmente. Entre as diferentes teorias de stresse, a abordagem
transacional de stresse e coping (Folkman & Lazarus, 1984) tornou-se uma das mais
importantes, influenciando um grande corpo de pesquisa. No contexto de um casal, parece
necessario expandir esse conceito de forma sistémica e conceber o stress € o coping como
um processo interativo entre dois parceiros, pelo que um casal deve ser visto ndo apenas
como um grupo de duas pessoas independentes, mas como individuos que interagem como
uma unidade, pelo que assim o stress ndo € apenas um caso pessoal de um parceiro, mas de
ambos (Bodenmann, 1995). A visdo de Bodenmann concentra-se numa visao sist€émico-
transacional do processo de coping em casais, o que significa que este processo ¢ percebido
como uma troca diddica de acdo (sinais de stresse de um parceiro) e reagoes (coping diadico
do outro parceiro) (Bodenmann, 1995), tendo por base a abordagem transacional de stresse
e coping de Lazarus e Folkman (1984) mas expandida para dimensdes sistémicas. Vedes e
colegas (2016) demonstraram a importancia do casal lidar com o cancro como uma doenca
partilhada, na medida em que o coping diddico pode ser um processo chave envolvido na
adaptag@o a doenca por parte de ambos os parceiros. Em Portugal os comportamentos de
coping diadico desempenham um papel crucial ndo apenas para o funcionamento dos casais,
mas também para o funcionamento familiar em geral (Vedes et al., 2016). A investigacao
sobre o cancro tem sido expandida para a experiéncia dos casais, fazendo referéncia ao termo
“a nossa doenga” que significa que ambos os membros do casal se encontram sob pressao

devido a doenga de um dos conjuges (Chen et al., 2021).
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Segue-se agora para a apresentagdo da seccdo da metodologia, que comporta as

diferentes etapas metodoldgicas do presente estudo.

PARTE II - METODOLOGIA

2.1 Enquadramento metodologico

O presente estudo ird seguir um desenho metodoldgico do tipo qualitativo exploratério,
descritivo, fenomenoldgico e transversal, com recurso a entrevistas individuais a pessoas
com diagndstico médico de doencas rara. O presente estudo, seguindo esta abordagem,
permite a compreensdo de fenomenos especificos (Mansel & Einion, 2019; Van de Camp et
al., 2004), pois fornece descri¢des ricas e bem fundamentadas de processos em contextos
especificos, o que significa que as descrigdes surgem dos dados, mas fornecem uma visao
que vai além de meros nimeros (Castleberry & Nolen, 2018; Mokgothu et al., 2015). Esta
abordagem geral origina dados das experiéncias de um pequeno numero de participantes de
modo a fornecer uma compreensao aprofundada do assunto (Korhonen et al., 2019). Este
tipo de metodologia considera a complexa e multivariada natureza das pessoas e também a
influéncia social sobre os processos de atribuicdo de significados, concentrando-se nas
percecdes dos participantes € nas suas experiéncias pessoais (Mansel & Einion, 2019),
permitindo que se explore as crencgas, valores € motivos que explicam a ocorréncia de alguns
comportamentos (Braun & Clarke, 2013). Em suma, a natureza descritiva das abordagens
qualitativas permite ao investigador construir uma imagem holistica complexa em um
ambiente natural (Castleberry & Nolen, 2018). Assim, este método procura dar sentido a
forma como o mundo ¢ visto, compreendido e experienciado a partir da perspetiva da pessoa

(Braun & Clarke, 2013).

2.2 Desenho de Investigacao

O presente estudo tenciona compreender a experiéncia pessoal de viver com uma
doenca cronica rara, tal como a da respetiva familia. O carater fenomenolédgico que o estudo
possui permite explorar detalhadamente a experiéncia de vida destas pessoas em relagdo as

forgas, resiliéncia e estratégias de coping postas em pratica na adaptagdo a doenga. Neste
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sentido, a escolha de seguir uma abordagem qualitativa foi a capacidade deste procedimento

demonstrar sistematicamente transparéncia e responsabilidade ao longo de todo o processo

de pesquisa (Kalu, 2017) e para a presente investigacao, com a especificidade de pesquisa

que apresenta, justica-se, portanto, esta escolha.

2.3 Questao Inicial

Tendo em consideracdo o caracter exploratorio do estudo, a presente investigagao tem

como ponto de partida a seguinte questdo inicial: De que forma a resiliéncia, as forcas e as

estratégias de coping podem contribuir para a adaptagdo individual e familiar a doencga rara?

2.4 Mapa Conceptual

A Figura 1 pretende ilustrar graficamente as dimensdes do presente estudo, bem como

a ligacdo que apresentam entre si. Tendo em conta que se trata de um estudo que apresenta

um desenho metodolégico do tipo qualitativo exploratério, descritivo e fenomenologico,

reconhece-se o contexto de doenga rara, na sua conjuntura tanto individual como também

familiar e os fatores que podem contribuir para uma adaptagdo favoravel a este cenario.

Adaptagio a doenga

Individuo
portador
da doenga

I Sistema
! familiar

Estratégias
de coping

Contexto de doenga rara

-

.
.

Figura 1. Mapa conceptual das dimensdes exploradas

Contexto
social
envolvente
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2.5 Objetivos

No seguimento da questdo inicial proposta no mapa conceptual, constituem-se os
seguintes objetivos: 1) Explorar dindmicas familiares e individuais associadas a resiliéncia
de individuos com doenga rara e dos seus familiares; 2) Explorar as principais forcas de
individuos com doenga rara e dos seus familiares; 3) Explorar as estratégias de coping de
individuos com doenga rara e dos seus familiares; 4) Compreender de que forma a
resiliéncia, as forcas e as estratégias de coping de individuos com doenca rara e dos seus

familiares, promovem a adapta¢do a doenca.

2.6 Caracterizacio da Amostra

A populacdo estudada nesta investigag¢ao corresponde a 16 individuos com diagnostico
de doenca rara, 13 participantes do sexo feminino e 2 participantes do sexo masculino com
idades compreendias entre os 24 ¢ os 65 anos (M=44; DP=12,11). Estes participantes
representam uma por¢ao reduzida, mas bastante significativa, da multiplicidade de doengas
raras existentes em Portugal, sendo que as que foram estudas em detalhe sdo as seguintes:
Neurofibromatose tipo 1 (N=3), Fibrose Quistica (N=2), Hipertensdo Pulmonar (N=6),
Sindrome de Padrer Willi (N=1), Cancro do Ovario Grave (N=3) e Neurofibromatose tipo 2
(N=1).

O processo de amostragem seguiu os critérios de conveniéncia e dos bons informantes.
Os critérios de tamanho da amostra tidos em conta neste estudo vao ao encontro dos critérios
especificos dos estudos qualitativos para atingir a saturacdo tedrica dos dados (por 16
participantes) (Korhonen et al., 2019). Considerou-se como critérios de inclusdo: 1) O
individuo portador da doenga rara tem de ser adulto com mais de 18 anos; 2) O individuo
portador da doenca rara tem de ter nacionalidade portuguesa; 3) O diagndstico médico da
doenga rara tem de ter uma duracdo de pelo menos 6 meses; 4) O individuo portador da

doenca rara tem de ser fluente em lingua portuguesa.

2.7 Instrumento

A entrevista € um contexto de interagdo constituido por perguntas abertas que sao

proferidas para encorajar os participantes a fornecer respostas detalhadas sobre determinada
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tematica e a discutir aquilo que é realmente importante para eles. Neste sentido, o objetivo
de um estudo que se serve de entrevistas € capturar o alcance e a diversidade das respostas
dos participantes nas suas proprias palavras (Braun & Clarke, 2013). A entrevista
semiestruturada ¢ um método de recolha de dados bastante utilizado por ser versatil e
flexivel, uma vez que se organiza em torno de um conjunto de perguntas abertas e com outras
perguntas que podem emergir do didlogo entre o entrevistador e o entrevistado (DiCicco-
Bloom & Crabtree, 2006), permitindo assim reciprocidade entre os intervenientes (Kallio et

al., 2016).

O instrumento necessario para a recolha de dados € o guido da entrevista que segue
um registo semiestruturado e o requisito de entrevista de investigagdo. O guido
semiestruturado da entrevista foi elaborado pela investigadora, tomando por base o objetivo
geral e os objetivos especificos da presente investigagdo, juntamente com as deliberagdes da
revisdo teorica a que suporta. O guido encontra-se dividido em 12 temas centrais, iniciando-
se com um breve questiondrio sociodemografico. Em seguida, os temas abordados sdo:
caracterizacdo da doenca; impacto inicial do diagndstico na vida do proprio e da familia;
alteragdes na dindmica familiar que surgiram em fun¢do da doenca; principais forgas
individuais e familiares; resiliéncia familiar e individual; estratégias de coping postas em
pratica; papel que o(s) filho(s)/ pais ocupa(m) no processo de adaptacdo a doenca e papel
que o conjuge ocupa no processo de adaptacao a doenca. O guido da entrevista € apresentado

no apéndice A.

Importa destacar que as entrevistas que inicialmente iriam ser realizadas,
preferencialmente face-a-face, sendo que por imposi¢des externas advindo das contingéncias
atuais relacionadas com a COVID-19, foi necessario adaptar as mesmas para o formato
online, pelo que todas as entrevistas foram realizadas por via remota. Neste ponto importa
destacar que as entrevistas no zoom ofereceram mais flexibilidade em termos de tempo e

local, e também privacidade.

2.8 Procedimento de Selecdo e Recolha de Dados

A presente investigacao € descrita segundo a selecdo de uma amostra de conveniéncia,
na qual os sujeitos foram selecionados em fungdo de critérios preferencialmente relevantes

para a presente investigacao, e também com base na sua acessibilidade (Terrell, 2015).
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A presente investigagdo foi aprovada pela Comissdo de Etica para a Satde da
Universidade Catolica Portuguesa (CES-UCP) com parecer favoravel no dia 24 de marco de
2022, apresentado no anexo A. O recrutamento dos participantes foi feito através do contacto
com instituigdes de Doengas Raras, pedindo a sua colaboracao para convidarem individuos
portadores deste tipo de patologias a participarem na entrevista, nomeadamente a Associagao
Raras-Portugal que retine em si uma grande diversidade de outras associacdes. Apos esse
contacto, os 0rgaos sociais desta associagdo encarregaram-se de divulgar o estudo, como
forma de chegar a possiveis participantes. Apesar de ter existido um enorme reconhecimento
deste trabalho foi uma via que ndo viabilizou participantes, pelo que foram contactadas
diretamente as associagdes através da rede social Facebook. Este contacto direto tornou-se
mais vidavel. Na sequéncia deste contacto e da posterior aceitagdo em participar na
investigacdo, foi enviado um flyer onde constavam os principais objetivos do estudo,
juntamente com o tempo previsto para a entrevista ¢ ainda alguns dos aspetos éticos mais
importantes. Além deste, foi enviado também o consentimento informado que cada
participante ficou encarregue de ler, assinar e voltar a encaminhar para a investigadora e s6
depois deste processo € que se agendava o dia e hora para a entrevista, que decorreria em
formato online. Durante a entrevista estava presente apenas a investigadora e o participante

entrevistado, procurando-se proporcionar um espago silencioso e tranquilo.

Antes de comecar a entrevista, procedia-se a uma breve contextualiza¢do, onde eram
recapitulados os objetivos do estudo e assegurados os meios necessarios para que a entrevista
decorresse da melhor forma. De seguida, foi efetuada partilha de ecra, a fim de os
participantes observarem o documento alusivo a declaragdo de consentimento informado
livre e esclarecido para gravacdo audio das entrevistas, apresentado no apéndice C. Este foi
lido em voz alta pela investigadora, a que os participantes deveriam dar autorizacao
(SIM/NAO) apds essa mesma leitura. Esse documento era posteriormente enviado para os
participantes, devidamente assinado e datado pela investigadora. As entrevistas foram
gravadas em formato 4udio, através do telemovel pessoal da investigadora, sujeitas a
eliminagdo apods a transcricdo, com duragdo variavel entre 20 minutos e 1 hora e 23 minutos.
No final da entrevista, sucedia-se a fase de agradecimentos pela disponibilidade de tempo,
pela participag@o na entrevista e pela partilha.

Deverao ser cumpridos os seguintes aspetos éticos na transversalidade da presente

investigacdo. Em primeiro lugar, salienta-se que o objetivo do estudo € averiguado por meio
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da certificag@o dos termos validade e confiabilidade das observagdes. Antecipa-se a garantia
que a confidencialidade dos dados ira ser assegurada e utilizados meramente com fins
educacionais. O consentimento informado e o guido da entrevista foram dados a conhecer
aos participantes atempadamente. Dado que a presente investigagdo se centra em dados
suscetiveis de temadticas sensiveis, terd obrigatoriamente de se garantir a reducao do risco ou
dano que a entrevista possa causar, salientando a relevancia que a investigacao tera tanto

para a comunidade cientifica, mas também para a populagao em geral.

2.9 Procedimento de Analise de Dados

As entrevistas realizadas foram transcritas na sua globalidade e posteriormente
analisadas através do processo de andlise temdtica. O principal ponto forte da andlise
tematica ¢ a flexibilidade, uma vez que este método de analise pode ser usado para responder
a qualquer tipo de questdo de pesquisa e usada para analisar quase qualquer tipo de dados.
Os temas podem ser identificados a partir dos dados, segundo uma configuragdo bottom-up,
(Braun & Clarke, 2013), adequando-se, por conseguinte, a uma investigacdo de natureza

exploratoria e descritiva, tal como a da presente investigacao.

Na analise dos dados, a investigadora comeca por analisar o material indutivamente,
ou seja, os temas sdo derivados a partir dos dados, em vez de estabelecidos de antemao. Os
temas podem ser organizados numa estrutura hierarquica, com maior grau de ordenagao
entre temas e subtemas, onde ambos visam descrever um conjunto de dados complexos em
termos de uma série de dimensdes ou agrupamentos (Pistrang & Barker, 2012). Neste
sentido, o processo de analise temdtica seguiu as seguintes fases: 1) familiarizacdo com os
dados 2) gerar os cddigos iniciais de forma sistematica; 3) procurar temas andlogos de modo
a criar um mapa tematico; 4) revisdo do “mapa tematico” 5) definir e nomear os temas e 6)
producao do relatorio (Braun & Clarke, 2013). Este tipo de anélise € um processo recursivo,
pois exige alternancia entre fases e que visa aumentar a compreensao a respeito dos dados
recolhidos e permitir, posteriormente, apresentar os resultados encontrados de modo
reflexivo (Daniel & Harland, 2018). A anélise das entrevistas fora realizada segundo a ordem

de execucao e com recurso ao software MAX-QDA 2022.

Uma vez que a pesquisa pode apresentar riscos para os participantes, a investigadora

teve a obrigacdo de garantir que o bem-estar dos participantes € salvaguardado durante todo
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o processo de investigacdo. Salvaguardar o bem-estar dos participantes envolve aderir aos
principios éticos padrdo, que incluem o respeito a autonomia dos participantes, proteger os
participantes de danos, garantir a confidencialidade dos dados, promover o consentimento

informado e garantir a participagdo voluntaria (Kalu, 2017).

PARTE III - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Da analise tematica realizada aos dados provenientes das dezasseis entrevistas,
resultaram seis categorias organizadas num sistema hierarquico (Apéndice D): efeitos da
doenga, fatores que dificultam a adaptacdo a doenca, fatores que facilitam a adaptagdo a
doenga, estratégias de coping, forcas e resiliéncia. Uma descri¢do detalhada das categorias
sera apresentada de seguida, em conjunto com excertos ilustrativos das mesmas, de modo a
fornecer informagdes sobre as experiéncias reportadas pelos participantes. De modo a
respeitar a confidencialidade dos dados, serdo utilizadas letras para identificar os

participantes, seguido da idade e respetiva doenca rara.

EFEITOS DA DOENCA

Esta categoria diz respeito aos efeitos da doenca rara nos portadores da doenc¢a e nos
respetivos familiares, tendo emergido da analise duas subcategorias principais: efeitos no
funcionamento individual e efeitos nos elementos da familia. Todos os participantes
relataram efeitos variados que resultam da acumulagdo de necessidades que as doencas raras

implicam.

Efeitos da doenca no funcionamento individual

De uma forma geral, os entrevistados mencionaram que a doenga rara tinha impacto
em varios aspetos relacionados com o funcionamento do portador da doenca,
nomeadamente, efeitos psicoldgicos e fisicos. Todos os participantes mencionaram, pelo

menos uma vez durante a entrevista, que viver com uma doenga cronica rara apresenta varios

efeitos psicoldgicos que se manifestam no dia-a-dia.
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“Comecei a decair bastante e o meu lado psicologico comegcou a sofrer um pouco
também, porque somos fortes, mas ndo conseguimos ser fortes em todos os momentos e
principalmente nestes momentos em que ndo estamos tdo bem fisicamente acabamos
sempre por ser muito afetados psicologicamente. (...) Sentia-me incapaz, pouco
realizado, que ndo ia ter nenhum futuro, tive mesmo a beira de ter uma depressdo.”
(J1, 51 anos, fibrose quistica)

Estes resultados vao ao encontro do que ¢ referido na literatura por diferentes autores
acerca do impacto psicoldgico e emocional das doencas cronicas (Christensen et al., 2017;
Stanton et al., 2007). Inclusive, algum desequilibrio emocional é particularmente provavel
no momento imediato ao diagndstico e tratamentos posteriores (Stein et al., 2008).

Os participantes mencionaram também que viver com uma condi¢do médica rara gera
uma cadeia de efeitos fisicos que se verificam no seu quotidiano. Todos os participantes
referiram a necessidade de fazer ajustes ao nivel do estilo de vida, bem como frustragdes
relacionadas com as limitagdes fisicas que acompanham a condi¢do cronica. Essas
limitagdes estdo muitas vezes relacionadas com a perda de fungao inerente a mobilidade, ao
funcionamento fisico e por vezes também ao cansacgo. Esta subcategoria inclui descrigdes
dos participantes sugestivas de efeitos da doenca no funcionamento fisico em geral, mas
também consequéncias estéticas e sexuais decorrentes da situagdo clinica e que interferem
com o funcionamento individual.

“Tenho também alguma tosse, quando estou cansada tenho alguma tendéncia para
tossir, tenho os labios e as pontas dos dedos (...) cinosados por causa da falta de

), €

oxigénio, tonturas e por vezes desmaios, cansago generalizado e também fadiga.”; “eu
ndo podia fazer certos esfor¢os, ndo podia correr nem podia ser levada ao meu limite
(...)7" (P, 28 anos, hipertensdo pulmonar)

Estes resultados sdo consistentes com os dos autores Guzman e colegas (2015), que
demonstraram a existéncia de uma correlacdo positiva entre a doenga cronica e os efeitos
fisicos que esta provoca e, consequentemente, a satisfagdo com a vida (Guzman et al., 2015)
e de Christensen e colegas (2017) referente aos impactos da doenca ao nivel da
funcionalidade individual. Hwu (2020) refere que a sensag¢do de cansaco ¢ muito comum
entre os doentes cronicos, uma vez que as sequelas fisiologicas da doenga se podem
manifestar em sistemas de oOrgdos, causando problemas como a diminuicdo do
funcionamento fisico geral e desenvolvimento de dificuldades acrescidas em realizar

atividades (Hwu, 2020).

Alguns participantes revelaram que a componente estética ¢ algo que valorizam,

salientando que os efeitos estéticos podem abranger uma componente psicossocial, mais
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concretamente ao nivel da sensa¢do de preconceito social relacionado com algumas das
sequelas fisicas e estéticas da doenga, ou respetivos tratamentos (p. ex. neurofibromas,
cicatrizes, queda de cabelo). Por sua vez, revela ter impacto na forma como estes
compreendem a sua doenga. Ha autores que destacam que a insatisfagao estética pode ser
considerada um resultado clinico que, por sua vez, resulta de processos diretamente
relacionados com efeitos da doenga. Autores referem ainda que os efeitos estéticos nao sao
um construto absoluto, pois cada paciente atribui diferente significado e importancia a
componente estética da doenga, dai esta ser extremamente pessoal e também subjetiva.
Acrescendo, a componente estética também pode ser influenciada por variaveis do meio
ambiente (Bersezio et al., 2018), como o estigma social exercido sobre aqueles que

apresentam caracteristicas fisicas incomuns.

Alguns estudos indicam ainda a satide sexual como um aspeto central da qualidade de
vida que ¢ influenciado por condi¢des e intervengdes médicas (Pluchino et al., 2016). A
incapacidade de se envolver na atividade sexual de modo satisfatério pode afetar a
autoestima, a autoconfianga e ainda o relacionamento com o parceiro (Pluchino et al., 2016).
Anantharaman e Schmidt (2007), por exemplo, demonstraram que a disfungdo sexual ¢
comum em pacientes com doenca renal e muitas vezes afeta negativamente a qualidade de
vida. Vérios problemas sexuais afetam homens e mulheres com doenca renal cronica,
incluindo diminuicao da libido, disfungao erétil, dismenorreia e infertilidade Anantharaman
& Schmidt, 2007). Os relatos de alguns participantes parecem apoiar estas evidéncias
empiricas, no sentido em que referem que os efeitos sexuais da doenga rara (p. ex. pouca
lubrificagdo, dor, desconforto, receio de romper os pontos apds cirurgia) podem contribuir
para a diminui¢do da frequéncia de relagdes sexuais, manifestando-se ao nivel da relagdo
conjugal. Alguns participantes salientam que os efeitos sexuais podem também ser
provenientes de insegurancas pessoais, nomeadamente aspetos fisicos e visiveis
relacionados com a doenca (mencionados anteriormente), que podem constituir obstaculos

a sexualidade por ndo se sentirem totalmente a vontade com o seu corpo.

Efeitos nos Elementos da Familia
Praticamente todos os participantes referiram que os efeitos da doenca também se

fazem notar nos seus familiares mais proximos, que exprimem sofrimento emocional perante

o contacto continuado com um familiar portador de uma doenga rara. Estes relatos sdo
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consistentes com evidéncias que indicam que o contexto de doenga impde um fardo bem
documentado nos familiares que convivem indiretamente com a doenca (Fletcher et al.,
2021; Hickman Jr & Douglas, 2010; Holmes & Deb, 2003; Kaewkerd et al., 2020), afetando
muitos aspetos da vida dos mesmos, desde a satude fisica e emocional, até ao bem-estar e

qualidade de vida.

Alguns dos participantes também mencionaram as dificuldades nas relacdes pais-

filhos que sentem no decorrer da doenga, salientando ser uma preocupagdo importante pelo
tempo que a doenca consome impossibilitando, por vezes, a interacdo entre filhos e
progenitores. Os relatos dos participantes sdo sugestivos de que essa caréncia de tempo para
dedicar atengdo aos filhos pode prejudicar a dindmica parental e filial, podendo gerar
sentimentos de culpa e mal-estar psicolégico por ndo estar a desempenhar adequadamente o

papel de mae ou de pai.

O presente estudo reine uma amostra, embora reduzida, diversificada o suficiente para
abranger dois casos distintos. Um em que o portador da doenga ¢ o filho, e outro em que o
portador da doenga € o progenitor. De acordo com os relatos dos participantes, as maiores
dificuldades parentais destacam-se ao nivel da situagdo em que o portador da doenga ¢ um
dos progenitores, na medida em que as implicagdes da doenga (p. ex. efeitos fisicos
debilitantes, cansaco, tratamentos, idas ao hospital) se podem tornar incompativeis com a
prestacdo de cuidados aos filhos ou interagdo com estes. Estes resultados vao ao encontro do
que ¢ referido na literatura relativamente as dificuldades parentais serem muitas vezes
sentidas no caso de ser um dos progenitores o portador da doenga. Pakenham e colegas
(2012) comprovaram que a esclerose multipla pode afetar muitas 4reas do funcionamento
familiar, salientando que a culpa e perda sentida pelos pais com esta patologia esta associada
a falta de capacidade de participar plenamente nas atividades familiares. Em suma, a
parentalidade ¢ stressante e exigente, e esse nivel de tensdo pode ser exacerbado quando um

dos pais tem um problema de saude grave e cronico (Pakenham et al., 2012).

FATORES QUE DIFICULTAM A ADAPTACAO A DOENCA

A adaptacdo a doenca foi um termo que surgiu em todas as entrevistas. Tomando por

base a concetualizagdo deste conceito descrita no enquadramento teorico, foi feita uma
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divisdo entre duas categorias principais: fatores que dificultam a adaptagdo a doenga e fatores
que facilitam a adaptacdo a doenca. Esta classificacdo teve por base as descri¢cdes dos

participantes sobre os fatores que consideravam interferir na adaptacao a doenga rara.

A totalidade dos participantes referiu aspetos que podem constituir barreiras na
adaptacao a doenca, sugestivos de elementos externos e internos a pessoa que interferem no
modo como esta perceciona e convive com a doenga. Dentro desta categoria destacaram-se
seis subcategorias. Comegando pelas que foram mencionadas mais vezes pelos participantes,
o0 acompanhamento médico desadequado ¢ a exclusao social, revelam a influéncia que o
setor social desempenha no processo de adaptagdo a patologia, tanto do ponto de vista
médico, como do restante contexto (por exemplo sistema educativo pouco inclusivo), pelo
que sdo apresentados excertos elucidativos.

“Inicialmente, a geneticista que me assistiu (...) fez questdo de me transmitir que
achava extremamente criminoso da minha parte ter um filho com a doenga que tinha,
pois poderia estar a limitar a vida de uma pessoa de forma propositada, o que para
mim foi horrivel de ouvir (...) ser confrontada com isto por parte de uma médica para
mim foi muito duro, pois acho que ndo é a melhor forma de transmitir (...) revoltou-me
(...)” (H, 50 anos, neurofibromatose tipo 1), correspondente a acompanhamento médico
desadequado

“No entanto sempre nos revoltamos um pouco com a falta de inclusdo que ha nas
escolas, mas la recorremos ao ensino adaptado para conseguir completar o secundario
(...) viver num mundo em que sinto que ndo sou compreendido ou que ndo me encaixo
ndo ajuda ao meu psicologico” (PR, 24 anos, Sindrome de Padrer Willi),
correspondente a exclusao social

Relativamente aos projetos de vida pessoais reformulados, os participantes
mencionam que adiar objetivos pessoais anteriormente tragados que tém de ser
interrompidos, ou até mesmo adiados, devido a doenca e suas incompatibilidades ¢ uma
barreira robusta na adapta¢do. Outra subcategoria que importa destacar ¢ o impacto da
pandemia Covid-19 no decurso médico de individuos sujeitos a tratamentos e cirurgias €
que foram impossibilitados de ter acompanhamento nestes processos tdo dolorosos. Este
resultado demostra as consequéncias da pandemia na vida dos pacientes. Outra subcategoria
que resultou dos relatos dos participantes ¢ a existéncia de mais doentes na familia,
sugestiva de que a acumulacdo de tarefas associadas a gestdo da doenga em mais que um
familiar do sistema dificulta a adaptagdo a doenca do participante. Por fim, a falta de
suporte familiar, mencionada por apenas trés participantes, mas que ¢ sugestiva de elevada

importancia para o presente estudo pois remete para a componente sistémica a que o estudo
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se propoe explorar, destacando que a falta de suporte dificulta o processo de adaptagdo a
doenga.

No seu conjunto, estes resultados parecem salientar a necessidade de se considerarem
estes aspetos mencionados pelos participantes na constru¢ao de politicas publicas que
valorizem a pessoa e promovam o fornecimento dos meios necessarios para a adaptacao a
doenga ser bem-sucedida. Neste sentido, Gignac e colegas (2000) verificaram que os
individuos com doengas cronicas apresentam uma maior probabilidade de desistirem ou
limitarem a sua participacao em diferentes tarefas, como cuidados pessoais, mobilidade em
casa ou na comunidade, atividades domésticas e atividades valorizadas ou de lazer (Gignac
et al., 2000). Consequentemente, garantir a adaptacdo a doencga torna-se vital para a gestao
eficaz da doenca (Kiitme¢ Yilmaz & Kara, 2021), ainda mais considerando que tal conduz a

diminui¢ao da mortalidade (Mussatto, 2006).

FATORES QUE FACILITAM A ADAPTACAO A DOENCA

Todos os participantes referiram fatores que, na sua opinido, eram particularmente
importantes na adaptacao a doenga e, como tal, funcionavam como facilitadores do processo
de ajustamento a condicdo clinica. A coexisténcia entre alguns desses aspetos originou a

formacgdo de seis subcategorias.

O acompanhamento médico adequado foi a subcategoria mais vezes mencionada
pelos participantes, tal como as estratégias de coping (esta subcategoria vai ser explicada

mais adiante), salientando mais uma vez o peso do setor social na adaptagdo a doenca.

“uma coisa que a minha médica sempre me disse foi, V ndo vds muito a Internet porque
se fores a Internet vais encontrar coisas que te vdo assustar ainda mais e ndo vale a
pena. Mais vale se tiveres duvidas, vens falar comigo e se quiseres ler um livro sobre o
assunto digo-te qual é que é o livro que tu deves ler (...) tive mesmo muita sorte com a
equipa médica com que tive (...) que me esclareceu sempre as duvidas todas (...)” (V,
anos, hipertensdo pulmonar)

Outra subcategoria que importa salientar ¢ a sintomatologia estabilizada, referida por
mais de metade dos participantes. Esta € uma subcategoria que diz respeito a aspetos
relacionados com a constancia de sintomas da doenca, promovendo uma sensa¢ido de bem-
estar por permitir que a pessoa percecione a sua doenga como sendo algo mais regular. De
acordo com os depoimentos dos participantes, um estado mais constante, ou seja, sem

perigos agudos, facilita a adaptacao a doenca. O diagndstico precoce foi outra subcategoria

26



que surgiu das entrevistas de seis participantes. No seu discurso, alguns dos participantes
sugeriram que o diagnostico na infancia pode facilitar esta jornada, na medida em que tendo
o diagnostico da doenca nessa fase, a pessoa aprende a conviver com a sua condi¢ao
permanente através do desenvolvimento de capacidades ao longo do desenvolvimento.
Importa referir que conhecer experiéncias de sucesso de outros pacientes, embora
mencionado por apenas trés participantes, foi igualmente apontado como um aspeto
facilitador do ajustamento a doenca, sugerindo que a partilha ¢ essencial neste processo, pois
conhecer percursos de sucessos de outros pode aumentar a confianga de que o respetivo
percurso também terd o mesmo desfecho. Por fim, a rececao positiva do diagnostico, capaz
de gerar no individuo uma sensagao de tranquilizagdo e alivio por ter finalmente as respostas
para as causas dos seus desconfortos fisicos, foi outro aspeto relatado nas entrevistas de dois
participantes.

“(... quando andamos 2 anos a queixarmo-nos (...) e quando alguém nos diz que temos

0 nome para uma doenga, isto até é como que assim um alivio porque quer dizer que

ndo estamos doidos da cabecinha (...) tranquiliza (...) ha uma causa para determinado

tipo de situagdes e explica porque é que eu me sentia assim.”” (MJ, 57 anos, hipertensdo
pulmonar)

ESTRATEGIAS DE COPING

Esta categoria diz respeito aos aspetos referidos pelos participantes que, segundo o
Modelo Transacional de Stress e Coping (Lazarus & Folkman, 1984), poderdo ser
considerados esfor¢os cognitivos e/ou comportamentais que o participante pde em pratica
para reduzir o stress direta ou indiretamente associado a sua condi¢do de portador de uma
doenga rara.

Decorrente da analise, e tomando por base os modelos dos autores Folkman e Lazarus
(Folkman & Lazarus, 1984, 1988) e Bodenmann (Bodenmann, 1995, 1997, 2006), as
estratégias de coping sdo conceptualizadas em termos de coping individual, coping diadico
e procura de apoio social, divisdo esta que foi tomada por base para a constituicdo das
subcategorias. Dentro de cada uma destas, procedeu-se a mais uma divisdo, distinguindo

coping tocado na emocgao de coping focado no problema.
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Coping Individual

Todos os participantes mencionaram por em pratica estratégias de coping individuais
que lhes permitem lidar com as exigéncias, internas ou externas, de situagdes de stress
relacionadas com a doencga rara. Tomando por base as defini¢cdes de estratégias de coping
referidas por diferentes autores na literatura (Bodenmann, 1995; Folkman & Lazarus, 1988;
Thoits, 1986; Torres-Ortuio et al., 2019), os relatos dos participantes com referéncia a
estratégias de coping, vao também no sentido dessas mesmas defini¢des.

Foram referidas estratégias de coping focadas no problema, das quais se destacaram

quatro estratégias, correspondentes as que os participantes recorrem com mais frequéncia.
Em particular, treze entrevistados referiram efetuar adaptac¢ées no esforco fisico que vao
no sentido de o participante ir contrabalancando as perdas de nivel fisico (por exemplo
mobilidade, visdo, equilibrio) com ajustes que podem ir fazendo no seu quotidiano. As

adaptacdes nos tratamentos e necessidades médicas, referidas por dez participantes,

demonstra a necessidade de fazer ajustes que vao no sentido de garantir que os cuidados
médicos sdo assegurados em momentos incertos da doenga.

“(...) eu so vivia la com a minha mde ela ndo tinha a for¢a necessaria para me carregar
e, portanto, tivemos de contratar umas enfermeiras que faziam trabalho domiciliario
para me ajudarem com questoes mais praticas de higiene e tudo mais.” (J1, 55 anos,
fibrose quistica)

Outra estratégia sao as adaptacdes na alimentacio que correspondem a alteragdes
que o participante pde em pratica com vista a obter melhores resultados de saude. De acordo
com as entrevistas de cinco participantes, esta estratégia ¢ uma medida que controlam e que
pode trazer beneficios para a progressdo da doenca, pelo que salientam que ajustes na
alimentagao € algo que facilmente implementam na rotina. A procura de informagao surgiu
dos relatos de seis participantes, indicativo do beneficio que aumentar o conhecimento
acerca da doenca traz para o proprio. Estudos indicam que os pacientes muitas vezes desejam
ter mais informacgdes sobre a sua doenga (Bernstein et al., 2011). Wong e colegas (2012)
demonstraram que numa populacdo de doentes com doenca inflamatoria intestinal, os
participantes mencionaram que recebem pouca informagao sobre topicos especificos acerca
de informacodes clinicas sobre a sua doenga, tratamentos médicos e autogestao. Estes topicos
considerados importantes no momento do diagndstico (Wong et al., 2012). Autores

acrescentam ainda que os efeitos da informagdo em pacientes submetidos a quimioterapia e
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radioterapia resultam em mais comportamentos de autocuidado, redu¢do dos niveis de
ansiedade e menos interrupgdes nas atividades de vida diarias. No estudo de Moyra (1999),
o autor concluiu que o fornecimento de informagdes conduz a elevados niveis de controlo e
autoeficacia, promogdo do autocuidado, melhoria de sintomas e diminui¢do da ansiedade
(Moyra, 1999).

Uma vez que ¢ mencionado na literatura que os niveis de atividade fisica na populagdo
com esclerose multipla sao relativamente baixos, Sweet e colegas (2013) demonstram que
apesar dessas baixas taxas de atividade fisica, adultos com esta doen¢a manifestam um forte
desejo de possuir mais informagdes sobre a atividade fisica, pelo que se torna importante
adequar as informagdes para satisfazer as necessidades desta populacdo. Numa primeira
linha, para facilitar a procura de informagdes sobre a atividade fisica e, subsequentemente,

a promocao da participagdo nas atividades fisicas (Sweet et al., 2013).

Foram também relatadas seis estratégias de coping focadas na emogdo, das quais se

destacaram quatro estratégias, correspondentes as que os participantes recorrem com mais
frequéncia. Em particular, grande parte dos entrevistados referiram que envolver-se em
atividades prazerosas, incluindo viajar, tricotar, conduzir, ver o mar, passear, entre outras,
como estratégias que os ajuda a abstrair de situacdes stressantes € a gerir a componente
emocional advindo desta. A sua extensao torna claro que este tipo de estratégias € recorrente
na populagdo de doentes, necessitando de mais estudos abrangentes a outras patologias a fim
de averiguar a exatidao desde resultado. Os participantes parecem também fazer uso de
estratégias de coping cognitivas. Uma delas, designada reenquadramento da situacio, que
implica reinterpretar a situacdo stressante de um ponto de vista mais favoravel para si, sendo
que ndo estd efetivamente a agir sobre o problema, estd apenas a aliviar a sua emogao e
dando-lhe uma interpretacdo diferente através do uso da do didlogo interno (Zimmer-
Gembeck & Skinner, 2011).

“Mas ndo ha nada como trabalhar depois um bocadinho a nossa cabega e a nossa

maneira de estar perante a vida do tipo, ok, ndo podes, mas tu também ndo querias

agora propriamente ser mde, pensavas nessa hipotese e se quiseres mesmo ter um filho

¢é pensar em adog¢do, pois de facto hd outras formas e outros métodos de ser mde, a
doenga ndo te impede de seres mae". (V, 44 anos, hipertensdo pulmonar)

Outro tipo de estratégia de coping cognitivo diz respeito a relatos sugestivos de
pensamento positivo (wishful thinking), variando a sua terminologia devido as

dificuldades de conceptualizacdo teodrica. Esta subcategoria inclui relatos dos participantes
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que vao no sentido de acreditarem que as coisas vao melhorar ou que a sua situagdo clinica
vai melhorar. Praticamente todos os participantes fazem referéncia a esta categoria quase

como um “milagre”.

“Quando aceitaram estudar o meu caso eu fui abordado (...) embora ndo houvesse
qualquer estatistica ou qualquer dado que me pudessem fornecer acerca da
probabilidade de sucesso da cirurgia (...) eu disse logo que sim. Era exatamente a luz
ao fundo do tunel que eu tanto ansiava e pela qual esperava, portanto isso deu-me
esperanca.” (J1, 51 anos, fibrose quistica)

Estudos referem que o wishful thinking ¢ um fendmeno comum, intimamente
relacionado com os conceitos de otimismo e esperanca. Este tipo de pensamento pode ter
diferentes significados e pode ser expresso de varias formas, tanto através de uma agdo,
atitudes, motivacdes ou crengas (Bar—Hillel & Budescu, 1995). Os autores Bamford &
Lagattut (2020) no seu estudo definiram wishful thinking como a capacidade de esperar por
um resultado futuro altamente desejavel, mas que pode ser improvavel, concluindo que esta
forma de pensar se espelhe numa forma de lidar com obstaculos que podem ser dificeis de
superar (Bamford & Lagattuta, 2020). Além disto, Bar-Hillel & Budescu (1995) referem
que em situagdes nas quais o individuo sente que tem um papel ativo e controlabilidade sobre

o seu desfecho, os niveis de wishful thinking sao maiores (Bar—Hillel & Budescu, 1995).

Gallagher e colegas (2019) demonstraram que as expectativas positivas estdo
associadas a maior flexibilidade psicoldgica, destacando que a esperanca aumenta em
populagdes com doengas (Gallagher et al., 2020). Indo ao encontro destes dados, Majumdar
e Morris (2019) demonstraram no seu estudo que apesar das experiéncias desagradaveis, este
tipo de pensamento € capaz de orientar as agdes dos participantes no sentido de avancarem
em direcdo a uma vida com significado, estimulando-os a experimentar uma mudanga do
modo como percecionam as dificuldades de saude. Assim, a medida que aprendem a aceitar
o que ndo podem mudar, o foco ¢ direcionado para objetivos alcangaveis. Niveis mais altos
de expectativas positivas estdo associados a uma melhor adesdo ao tratamento e capacidade

de lidar com doengas (Majumdar & Morris, 2019).

No entanto, existe uma controvérsia na medida em que este tipo de pensamento
também podera tratar-se de uma estratégia de coping. Zimmer-Gembeck e Skinner (2011)
postularam uma familia de estratégias de coping de ordem superior e incluiram o wishful
thinking na fuga, caracterizada como uma estratégia de coping mal adaptativa, uma vez que

o individuo recorre a esta na tentativa de se distanciar da situagdo angustiante ou evitar uma
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acdo direta para resolver o problema. Os autores retratam o wishful thinking como uma
estratégia de coping de controlo primario, combinando fuga cognitiva com otimismo
(Zimmer-Gembeck & Skinner, 2011). Estes resultados sdo coincidentes com os de Lucchetti
(2010) que descreve o wishful thinking como uma estratégia de coping desadaptativa. Em
suma, este tipo de pensamento parece ser uma forma de estratégia de coping de fuga,
relacionada com o positivismo, que podera ndo ser assim tao positiva para o individuo quanto
aparenta. No entanto sdo necessarias mais investigacdes que incidam no estudo deste
construto a fim de determinar de forma mais conclusiva da utilidade e beneficio para o

individuo de recorrer a este modo de encarar a vida e a sua doenga.

Uma outra categoria que surgiu da andlise das entrevistas foram as técnicas de
respiracio e relaxamento, mencionada por 4 participantes € que revela ser uma estratégia
que alivia bastante o stress a longo e a curto prazo. Estes resultados vao ao encontro de
estudos empiricos que referem que a redu¢do da dor relacionada a atencdo plena promete ser
uma importante ferramenta importante para as opgdes atuais de tratamento para a dor em
paciente que sofrem de dor cronica (Fadel Zeidan & Vago, 2016), mais precisamente dor
crénica lombar (Banth & Ardebil, 2015) e também em pacientes com esclerose multipla e
neuropatia periférica (Tavee et al., 2011). A literatura demonstra que a meditagdo e o
mindfulness podem resultar em melhores niveis de qualidade de vida fisica e mental para

estes pacientes.

Uma outra subcategoria que surgiu dos relatos dos participantes foi o expressar
sentimentos através da escrita, embora tenha sido referido por apenas 2 participantes,
evidencia que de facto ¢ uma estratégia acessivel a pessoas com uma condi¢do médica, tal

como recorrer ao humor, € que traz vantagens para aqueles que as empregam.

Coping Diadico

Esta categoria diz respeito as agdes que o casal pde em pratica, de forma conjunta, a
fim de reduzir o stress de uma situacdo causado num ou em ambos os parceiros, pelo que
estes tém de reunir esforcos para se restabelecer. Dentro do coping diadico, Bodenmann
estipulou trés tipo de coping, divisdo essa que sustenta a base de organizag¢ao dos dados da

presente investigacdo. Acrescendo a esta divisdo, duas das estratégias de coping diadicas
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sofreram ainda uma divisdo entre estratégias de coping focadas no problema e focadas na
emocdo. Esta segunda divisdo apresenta como fundamento base a teoria de Folkman e
Lazarus (Folkman & Lazarus, 1984, 1988), acrescido ao processo de coping diddico

(Bodenmann, 1995, 1997, 2006).

Em primeiro lugar, o coping apoiante, mencionado por um maior nimero de

participantes, ocorre quando um parceiro ajuda o outro nos seus esfor¢os de coping
(Bodenmann, 2006). Dentro desta subcategoria emerge ainda a divisao entre estratégias de
coping focadas no problema ¢ estratégias de coping focadas na emocao, ilustradas

respetivamente com excertos da amostra.

“(...) olhe eu sempre estive junto do meu marido, alias ele esteve sempre junto de mim.
Ndo houve uma consulta, um exame ou um tratamento, uma ida ao hospital que ele ndo
me levasse e ndo me acompanhasse. Ele ia me por e ia me buscar” (M, 44 aos, cancro
do ovario grave), correspondente a estratégia de coping focada no problema

“Ao inicio eu tentava levantar-me, mas também notei que psicologicamente chegava
um ponto que ndo conseguia estar sempre bem e que tinha dias maus e nessa altura era
eu com ele pois era nele que eu me abrigava e era com ele que eu demonstrava as vezes
a minha revolta e toda a minha tristeza” (S1, 43 anos, hipertensdo pulmonar),
correspondente a estratégia de coping focada na emocao

Em segundo lugar, o coping partilhado, no qual ambos os parceiros experimentam
stress, muitas vezes em consequéncia do mesmo stressor, pelo que tentam gerir a situacao
de forma conjunta. Os depoimentos dos participantes sugerem que no coping partilhado,
ambos os elementos do casal participam no processo de coping de forma mais ou menos
simétrica ou complementar (Bodenmann, 2006). Dentro desta subcategoria emerge
igualmente a divisdo entre estratégias de coping focadas no problema e estratégias de

coping focadas na emocio, ilustradas respetivamente com excertos da amostra.

“Nos os dois somos uma equipa e por exemplo ao nivel da gestdo da nossa vida eu ca
em casa fago as coisas mais administrativas e mando mails para ali e para acold e a S
¢ que trata das questoes mais fisicas e prdticas que eu ndo posso fazer como ir as
compras, arrumar e limpar a casa “(J, 38 anos, neurofibromatose tipo 2),
correspondente a estratégia de coping focada no problema

“Quando iamos aos exames ou as consultas em que havia uma noticia menos boa (...)
logo que satamos tirdvamos sempre meia hora para estarmos juntos. As vezes era a
beira-mar, outras vezes era simplesmente num local em siléncio (...) ou a ouvir uma
musica que gostdssemos muito os dois. Outras vezes iamos tomar uma bebida para
termos um momento onde podiamos estar so6 os 2 e que pudéssemos falar de coisas boas
(...)7 (M, 44 anos, cancro do ovario grave), correspondente a estratégia de coping
focada na emocéo
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E por fim, o coping delegado que ocorre quando um parceiro assume responsabilidades

e fungdes que sdo solicitadas pelo outro. Os participantes mencionam que recorrem ao
coping delegado nos momentos de stress caracterizados pela sua falta de disponibilidade
fisica e mental em realizar tarefas, sobretudo associadas a lidas domésticas. A pedido do
proprio participante, o companheiro disponivel assume essa responsabilidade. Esta forma de
coping diaddico ¢ mais comumente usado em resposta a stressores focados no problema
(Bodenmann, 2006), pelo que esta subcategoria ndo apresenta uma subdivisao onde todas as
estratégias incluidas dizem respeito a estratégias de coping focadas no problema.
“também preciso de escuriddo nestes momentos e de descanso completo, portanto é
exatamente nestas alturas que ele tem de assumir outros papéis nomeadamente tém de

ir as compras ou tem de fazer o jantar ou tratar da casa porque eu ndo posso, alids eu
ndo consigo e tenho de lhe pedir para ser ele.” (4, 30 anos, neurofibromatose tipo 1)

Estes achados vao ao encontro ao Modelo de Bodenmann (2006) do coping diadico
que refere que na sequéncia de situagdes em que os recursos individuais de coping de um
parceiro sdo insuficientes ou ambos os parceiros sdo confrontados com o mesmo evento

stressante, o coping diddico favorece a gestdo do stresse para ambos o0s parceiros

(Bodenmann, 2006).

Procura de Apoio Social

Ainda tomando por base o0 Modelo Bodenmann (2006), em sequéncia do confronto
com uma situagdo adversa, uma cascata de estratégias de coping sdo desencadeadas
decorrente da avaliagdo que cada um dos parceiros faz da situagdo, sabendo que quanto mais
grave o stressor for ou quanto mais tempo ele persistir, mais recursos de coping terdo de ser
ativados (Bodenmann, 2006). Neste caso, além do coping individual e do coping diadico, a
procura de apoio social inclui um sistema de apoio que abrange outros grupos formais e
informais, & parte do sistema conjugal, que podem fornecer apoio cognitivo, emocional e

material, todos eles necessarios para superar experiéncias stressantes (Bodenmann, 2006).

Os relatos de alguns participantes parecem ir ao encontro destas evidéncias empiricas,
no sentido em que o apoio social de familiares, amigos ou vizinhos foi indicado como um

fator fundamental para auxiliar o casal em situag@o de stress.

33



“disse aos meus filhos que no momento em que eu ficasse com uma mancha de cabelo
na almofada eles me iam rapar o cabelo e assim foi. Eles foram comprar uma mdquina
de rapar cabelos (...) e diziam “Ah isto até é fixe, olha a mde carequinha tdo gira’;
“um momento que foi realmente pesado, conseguimos transformar numa noite até
bastante alegre e divertida. No dia a seguir fomos passear, eu lembro-me fomos ver o
mar todos juntos em familia assim para desanuviar um bocadinho de toda aquela
situagdo.” (C, 55 anos, cancro do ovdrio grave)

Neste sentido, importa salientar a existéncia de uma lacuna na literatura no que diz
respeito a estratégias de coping familiares. Que seja do conhecimento da autora da presente
dissertacdo, ndo se encontra ainda disponivel uma conceptualizagdo precisa da divisao entre
as diferentes estratégias que a familia, no seu conjunto, pde em pratica quando é confrontada
com uma situacdo de stress. Divisdo essa que tanto para as estratégias de coping individuais

como para as de coping diadico ja se encontram disponiveis na literatura.

No entanto, no caso das estratégias de coping da familia, todas as referéncias a esta
foram incluidas numa sé categoria, apoio providenciado pela familia, salientando assim a
necessidade da criacdo de uma taxonomia devidamente organizada que reuna as diferentes
estratégias que sdo incluidas nesta categoria, que de facto diferem entre si. Os resultados do
presente estudo sugerem que as estratégias de coping diadico parecem também ser utilizadas
a nivel do sistema familiar, em particular, nas situagdes em que o portador da doenga nao
estd numa relacdo de casal. Em suma, as estratégias de coping diadico parecem ser usadas
em conjunto com outros elementos da familia, como os pais, irmaos ou filhos dos portadores

da doenga rara

Para que se desenvolvam programas de intervencdo familiares devidamente
estruturados, € imperativo conhecer com detalhe as estratégias de coping adaptativas que

proporcionam niveis de bem-estar para o sistema que vive em contexto de doenca.

FORCAS

Esta categoria inclui aspetos mencionados por todos os participantes que sao
sugestivos de como um conjunto de tracos positivos associados a indices de bem-estar e
satisfacdo com a vida. Todos os participantes mencionaram algumas das principais forgas,
pelo que da analise realizada, emergiram duas subcategorias principais: forcas individuais e

forgas da familia e do casal.
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Forcas Individuais

Os depoimentos de todos os participantes sugerem que as for¢as permitem que o
individuo alcance mais do que a auséncia de angustia e desordem, estando presentes em cada
pessoa durante o seu desenvolvimento, ndo necessitando necessariamente de adversidade
para se manifestarem. E, portanto, algo inerente a personalidade deles e que sentem que

“vem de dentro” (Seligman, 2018).

A totalidade de participantes mencionaram que valorizar e cuidar daquilo que tém de
bom a sua volta constitui uma grande prioridade nas suas vidas, mesmo apesar da presenca

da doenca, expressando, portanto, gratidao por essas coisas boas que tém.

“(...) saber que pelo menos tinha a compreensdo da minha familia e saber que hoje
tenho este apoio acrescido do meu companheiro (...) sinto-me muito agradecida por ter
estas pessoas comigo.” (4, 30 anos, neurofibromatose tipo 1)

Estudos identificam a gratiddo como uma caracteristica clinicamente relevante e
favoravel para o bem-estar e coping mais positivo. Descrita por varios autores como um
traco, a gratiddo envolve uma orientagdo positiva, incluindo gratiddo para com os outros e
um entendimento mais amplo de apreco por aquilo que se tem (Unless et al., 2017). Neste
sentido, a gratidao parece estar associada a menores niveis de stresse e depressao (Vescovelli
et al., 2021) e, consequentemente, a melhor qualidade de vida em individuos portadores de
doengas cronicas (Unless et al., 2017). A gratiddo ¢ geralmente concebida como um
indicador de funcionamento interpessoal positivo (Vescovelli et al., 2021). Unless e colegas
(2017) abordaram no seu estudo lacunas importantes na investigacdo sobre o papel da
gratidao no bem-estar, fornecendo evidéncias de que a gratidao esta associada a niveis mais
baixos de depressdo em duas amostras de pacientes com artrite € doenca inflamatéria do
intestino. No entanto, os autores enfatizam a necessidade de mais pesquisas de ensaios
clinicos randomizados e baseados em intervengdes fornecedoras de resultados claros acerca

dos beneficios potenciais da gratidao nas populacdes ndo clinicas (Unless et al., 2017).

Na sequéncia desta forma de apreciar a vida, Rotegard e colegas (2012) acrescentam
que o foco numa perspetiva mais positiva da vida, ao nivel da autonomia que a pessoa tem
e naquilo que ela tem de promissor, ¢ igualmente descrito como uma certa derivagado

cognitiva e que leva a pessoa a concentrar-se no aqui e a agora € a aproveitar o momento

presente de uma forma mais sensata e consciente (Rotegard et al., 2012). Esta subcategoria
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surgiu dos relatos de quinze participantes e ¢ indicativa de um modo de estar na vida em que
o momento presente ¢ vivido de forma consciente e plena, sem pensar demasiado no futuro

da doenga.

“tento focar mais no presente e viver mais para aquilo que eu tenho hoje do que naquilo
que a doenca me pode tirar” (H, 50 anos, hipertensdo pulmonar)

Estudos referem que as forcas individuais incluem ainda a persisténcia, fortemente
ligada as estratégias de autogestao da doenca, que dizem respeito ao papel ativo do individuo
no estabelecimento de metas e objetivos. (Terry & Leary, 2011). Kuijer e De Ridder (2003)
referem que a procura bem-sucedida de metas significativas desempenha um papel
importante no desenvolvimento e manuten¢do do bem-estar psicoldgico. No entanto, quando
os individuos sdo confrontados com uma doenca cronica, muitos dos objetivos pessoais
relacionados a varios dominios da vida, por exemplo, carreira ou familia, podem ser
ameacados. Sendo que uma doenca crénica também pode criar oportunidades para o
desenvolvimento de novos objetivos (Kuijer & De Ridder, 2003). Surge, portanto, uma

subcategoria denominada persisténcia no alcancgar de objetivos pessoais, mencionada por

grande parte dos participantes, € que vai ao encontro dos resultados do estudo de Kuijer e

De Ridder (2003).

“no entanto, depois de muitas atrocidades e muitas mudangas este ano decidi que me
vou novamente inscrever na universidade (...) acho que no fundo aquilo que eu decidi
foi agarrar-me outra vez aos meus estudos, porque sempre foi algo que eu valorizei
bastante na minha vida, mas com o aparecimento de algumas dificuldades eu tive de
por a minha formag¢do académica um pouco de parte (...)” (H, 50 anos,
neurofibromatose tipo 1)

O otimismo, mencionado por 12 participantes, aponta no sentido dos participantes se
considerarem pessoas otimistas e positivas e acreditarem que sdo capazes de lidar com a sua

doenga.

“Eu vejo sempre o copo meio cheio, pois ter uma mentalidade positiva sempre foi muito
importante para mim e fazia-me pensar, ok, isto é uma etapa md, mas vamos conseguir
superd-la ao seu tempo” (C, 55 anos, cancro do ovdrio grave)

Estes dados vao ao encontro dos resultados do estudo de Kristjansdottir e colegas
(2018), no qual os investigadores se encarregaram de explorar o que as pessoas com doenga
cronica descrevem como sendo os pontos fortes mais relevantes para a sua satde e bem-

estar, destacando a importancia de ter uma perspetiva positiva € bom humor (Kristjansdottir
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et al., 2018). Estudos referem ainda que o otimismo representa expectativas positivas
semelhantes a tracos, mas ¢ conceptualizado de forma mais ampla no contexto do
comportamento direcionado a objetivos. Autores classicos definem otimismo como um trago
de personalidade de antecipagao de resultados positivos. Estas defini¢des deixam claro que
o0 otimismo envolve metas orientadas para o futuro. No entanto, as teorias do otimismo mais
recentes apontam para este construto como algo possivel de se desenvolver, apontando assim
a possibilidade de ser um processo mais dindmico (Loftus et al., 2020). Uma perspetiva
otimista pode ser o resultado da confianca nas proprias capacidades ou sucessos passados,
mas também se pode dever a influéncias externas, como perce¢des de sorte ou acdes de
outros (Gallagher et al., 2020). A existéncia de controvérsia entre a consolidagao do conceito
de otimismo como sendo um trago ou processo encontra-se atualmente em discussao, pelo

que se sugere a incidéncia de mais estudos sobre este construto e fim de gerar defini¢des

mais consistentes.

As restantes subcategorias que integram as forcas individuais sdo a Auto-compaixao e

Fé/Religido, mencionadas por menos de metade dos participantes, mas que mesmo assim
revelam a sua importancia para a area de estudo da presente investigacao.

A primeira, mencionada por seis participantes, ¢ indicadora de uma qualidade
psicologica positiva no sentido em que a pessoa reconhece e valoriza o seu esforco face as
adaptacdes necessarias que a doenca coloca. Segundo Unless e colegas (2017), em contexto
de doenga, a auto-compaixdo estd associada a reducdo do sofrimento, da dor e da
incapacidade (Unless et al., 2017). No que diz respeito a fé e a religido, mencionada por
apenas 4 participantes, esta subcategoria demonstra resultados promissores na adaptacao a
doenca. Embora o seu alcance tenha sido reduzido, os participantes que mencionam esta
categoria descrevem a sua fé como a crenca em Deus, que estd do seu lado, e essa presenca

¢ uma forga que transborda para todas as areas sua vida.

Forcas da Familia e Do Casal

Esta categoria diz respeito aos pontos fortes da familia e do casal que correspondem a
aspetos do funcionamento familiar e conjugal que existiam antes da doenga e que se podem
ter manifestado mais com o aparecimento desta. Todos os participantes mencionaram que
estas forcas dizem respeito a padrdes de relacionamento, capacidades interpessoais, tipos de

interagdo familiar e do casal, competéncias e recursos dos elementos que os ajudam a
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ultrapassar situagoes de stress, mais precisamente associadas a doenga. Importa referir que
as forcas referidas pelos participantes relativas a estes dois sistemas coincidiram
consideravelmente, na medida em que as forgas presentes tanto no sistema conjugal como
no sistema familiar tentem coexistir, de acordo com a perspetiva do participante. Este dado
demonstra ser um resultado consideravel para a area de estudo da presente investigagao.

O Modelo Circumplexo de Olson (Olson, 2000) representa um dos modelos do
funcionamento familiar mais amplamente utilizados (Schrodt, 2005), postulando que o
funcionamento da familia e do casal resulta de duas dimensdes principais, nomeadamente a
coesdo e a flexibilidade estabelecidas no meio familiar. Este modelo assume que estas duas
caracteristicas ndo estdo fixas, pois tanto o casal como a familia tem uma amplitude de
mobilidade de ajustamento conforme exigida pelo contexto e pela forma como o proprio
sistema se adapta ao evento adverso. Em suma, o stress conduz os casais ¢ as familias
saudaveis para comportamentos adaptativos, para que possam recuperar o seu equilibrio e
fornecer aos membros do sistema apoio interpessoal (Olson, 1991, 2000; Olson et al., 2019).
Tendo por base o presente modelo, a presente categoria foi dividida em quatro subcategorias:
coesao, flexibilidade, comunicagdo aberta e otimismo partilhado. Esta tltima nao ¢ referida
no modelo de Olson, mas que, no entanto, foi referida por seis participantes como uma forga
da familia e do casal, pelo que se justifica a sua codificacao.

A coesdo familiar inclui o vinculo emocional que os elementos tém entre si € 0 grau
de autonomia individual estabelecido no sistema (Nguyen et al., 2009; Olson, 2000; Olson
etal., 2019). Autores referem que o foco da coesdo ¢ compreender o modo como os sistemas
familiares equilibram os niveis de proximidade e separacdo dos seus elementos. Mais
recentemente, os estudos t€ém sugerido que um grau equilibrado de coesao familiar favorece
o funcionamento familiar e individual, uma vez que promove o estabelecimento de melhores

mecanismos sistémicos para lidar com o stress mais eficazmente (Gerhardt, 2016).

Mencionada pela totalidade de participantes, esta categoria diz respeito aos aspetos do
funcionamento familiar e conjugal sugestivos de envolvéncia e conexdo entre os elementos
que constituem o sistema. Esta subcategoria sofreu mais uma divisdo, originando duas
categorias “filhas”, o sentido de proximidade e unido e priorizar o tempo em familia,
mencionada grande parte dos participantes, apresentadas com excertos dos participantes.

“(...) Em relagdo a minha familia uma grande for¢a foram os meus filhos e o meu
companheiro porque uma familia ndo é so6 de um ou s6 de dois, somos um grupo e de
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facto complementamo-nos muito juntos e acho que se um cai ¢ tipo partiu-se a perna
de uma cadeira e entdo had que segurar a cadeira, pois eu transmiti isto aos meus filhos
que a unido é que faz a for¢a.” (S1, 43 anos, hipertensdo pulmonar), correspondente ao
sentido de proximidade e unido

“tiramos muito tempo para passarmos tempos juntos e em familia, nomeadamente eu
moro numa quinta (...) e brinco la fora com o meu filho e também vém os meus sogros
e 0s meus pais e juntamo-nos todos (...) no fundo também sdo estes valores que eu estou
a transmitir ao meu filho, a importancia da familia e a importancia de dedicarmos
tempo a familia.”; “o estar um bocadinho em familia tornou-se uma prioridade para
todos.” (D, 40 anos, hipertensdo pulmonar), correspondente a priorizar o tempo em
familia

A outra subcategoria, a adaptabilidade (mais tarde denominada flexibilidade) entende-
se pela capacidade de um sistema conjugal ou familiar mudar a sua estrutura de poder, papéis
e regras de relacionamento em resposta ao stresse (Gerhardt, 2016; Nguyen et al., 2009;
Olson, 2000; Olson et al., 2019). Gerhardt (2016) refere que casais e familias precisam de
estabilidade, sendo que a capacidade de mudar quando apropriado ou necessario distingue
casais e familias funcionais de disfuncionais (Gerhardt, 2016). Mencionada por todos os
participantes, esta categoria diz respeito a aspetos de mudanga ou alternancia dentro sistema
familiar e conjugal quando este ¢ confrontado com uma situagao de stress de modo a ajustar-
se da melhor forma possivel.

“primeiro foi a questdo de ndo poder ter filhos de uma forma biologica, se bem que nao

me deixei ficar mal por isso, pois havia outras possibilidades e houve um grande apoio

e muita compreensdo por parte da minha ex-mulher (...) e como ndo podiamos ser pais

de uma forma natural decidimos entdo adotar uma crianga. (J1, 51 anos, fibrose
quistica)

Os depoimentos dos participantes sugerem que a comunicagdo aberta ¢ uma dimensao

facilitadora das outras duas dimensdes, € ¢ medida com base nas capacidades de escuta, fala,
auto-revelacado, clareza, rastreamento de continuidade, respeito e consideracao (Olson et al.,
2019). Os participantes referem ainda a importancia de envolver os familiares e também os
conjuges no contexto de doenga e falar abertamente sobre as preocupagdes e também sobre
as experiéncias agradaveis com transparéncia e sinceridade. Estes resultados vao encontro
do Modelo de Olson que caracteriza a comunicagdo aberta como a terceira dimensdo do
Modelo Circumplex. O autor demonstrou que casais e familias equilibradas tém uma
comunicac¢do mais positiva do que sistemas desequilibrados. Em suma, boas capacidades de
comunicacdo permitem que as familias expressem com mais clareza o tipo de

relacionamento que gostariam de possuir em termos de coesdo e flexibilidade (Olson, 2000).

39



“(...) sempre tivemos uma boa comunica¢do entre todos, contavamos sempre tudo uns
aos outros (...) sempre houve uma grande honestidade e respeito entre nos o que ajudou
bastante na adaptagdo”; “(...) nds quando nos conhecemos eu ja tinha hipertensdo
pulmonar e acho que o ter envolvido logo em tudo o que se passava comigo nos uniu
muito porque eu percebi que podia confiar 100% nele e ele também percebeu que eu
totalmente honesta e transparente com ele.” (P, 28 anos, hipertensdo pulmonar)

Por fim, a subcategoria otimismo partilhado, referida por seis participantes,
assemelha-se ao que foi mencionado anteriormente na se¢do do otimismo como forca
individual. No entanto, esta subcategoria diferencia-se desta ultima na medida em que se
trata de algo inerente ao sistema (conjugal e familiar) que lhes permite compreender a vida,
assente no contexto de doenca em que se vive, de um modo otimista. Os participantes fazem
referéncia a esta categoria quando sugerem que todos os elementos da familia s3o otimistas

e acreditam que a sua situagdo ira correr pelo melhor.

RESILIENCIA

De acordo com os relatos de todos os participantes, esta categoria é definida como a
capacidade de superagdo face a eventos adversos, permitindo que estes recuperem e resistam

dos desafios e respondam de forma positiva.

Adaptacao positiva

Tal como esta referido na literatura, a resiliéncia requer uma adaptacdo positiva face
a uma situacao de adversidade (Fullerton et al., 2021; Luthar et al., 2017; Walsh, 2016) e as
entrevistas analisadas vao neste sentido. O discurso de todos os participantes sao sugestivos
de que a resiliéncia requer adaptacdo positiva ao evento adverso, retratado como um
processo de superacdo favoravel a ponto de se atingir os niveis de bem-estar anteriores a
adversidade. Esta subcategoria foi dividida em quatro categorias “filhas”. Comecando pela

categoria que obteve maior amplitude de referéncias, a aceitacao da doenca, mencionada por

catorze participantes. Esta categoria ¢ sugestiva de uma aceitagdo integra da doenga e que
vai no sentido da pessoa ndo se deixar definir por esta e compreender em si atributos pessoais

que a doenga nao impede que se desenvolvam.

“porque eu ndo me vejo como uma doente com fibrose quistica mas vejo-me como uma
pessoa com fibrose quistica (...) eu ndo me deixo definir pela minha doenc¢a. Sei que
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tenho algumas limitagées, é verdade, eu tenho limitagoes que me incapacitam de fazer
X coisas e aceito tudo isso muito bem, mas ha uma grande quantidade de coisas que eu
sou capaz de fazer, existe muito mais para além da doencga (...) (S2, 25 anos, fibrose
quistica)

Estes resultados convergem para o que a literatura demonstra, nomeadamente
Hamama-Raz e colegas encarregaram-se de explorar associagdes entre crescimento pos-
traumatico e cognigdes associadas a doenga (desamparo, aceitacao e beneficios). Concluiram
que pacientes com doengas inflamatodrias intestinais com maiores cogni¢des da doenca
relacionadas a aceitacdo sdo mais propensos a exibir crescimento pds-traumatico, pois
refletem cognig¢des positivas geradoras de esperanga, menos sofrimento mental e maior
qualidade de vida (Hamama-Raz et al., 2021). Unless e colegas (2017) demonstraram que as
cognicdes positivas sdo conhecidas por se relacionarem com melhores niveis de bem-estar
psicologico e adaptacdo em populacdes de doentes cronicos, uma vez que incluem a
descoberta de beneficios e aceitacdo da doenca. Essas cognicdes relacionadas a doenca

envolvem encontrar retrospetivamente os beneficios na doenga e aprender a aceitar que ¢

preciso aprender a conviver com a doenga (Unless et al., 2017).

Uma outra subcategoria que surgiu de treze entrevistas, foi o crescimento pos-

traumadtico. Partindo da noc¢ao de Babic, Fullerton e colegas, a resiliéncia ¢ concebida como
um processo de superagdo, prosperidade ou sucesso a ponto do individuo se tornar mais bem-
sucedido ou atingir niveis de funcionamento ainda melhores do que os anteriores a
adversidade (Babic et al., 2020; Fullerton et al., 2021). Este pensamento induz justamente
para o conceito de crescimento pos-traumatico, que embora ndo premeditado os depoimentos
de grande parte dos participantes demonstram a relevancia deste processo na adaptagdo
positiva, sugestivo de um percurso de superagdo em que a pessoa se torna ainda mais forte

apos passar pela situacao adversa.
“Eu ao longo deste tempo tenho trabalhado muito a parte do desenvolvimento pessoal
(...) porque eu de alguma forma desencontrei-me (...) e hoje eu sei que sou uma nova S
diferente (...) porque toda esta situagdo muda muito uma pessoa, isto muda muito a
forma como nos vemos a vida (...) e encontrar-me no meio de toda aquela angustia e

incerteza veio proporcionar-me uma for¢a que eu ndo sabia que tinha e uma
capacidade de recuperagdo enorme.” (S2, 25 anos, fibrose quistica)

Estas evidencias encontradas vao ao encontro do que ¢ expresso na literatura por
diferentes autores que referem que o crescimento pos-traumatico diz respeito a aspetos
cognitivos, psicologicos, relacionais e mudangas existenciais que podem ocorrer apds uma

situagdo adversa (Vescovelli et al., 2021). Vescovelli e colegas (2019) demonstram que o
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crescimento pds-traumatico tem um papel importante na prevengdo da depressao num grupo
de pacientes com doenga de Parkinson, que mencionaram que a gratidao, valorizagdo da
vida, crescimento pessoal, relagdes interpessoais e consciéncia corporal sao importantes
fatores que promovem o crescimento pos-traumatico (Vescovelli et al., 2021). Os autores
afirmaram que no contexto da doenca o processo de crescimento pos-traumatico pode ser
acionado por uma via de reconexdo entre o corpo ¢ o self. E através do contato cognitivo,
emocional e comportamental com o sofrimento fisico que ¢ possivel que a pessoa se "re-
humanize" e deixe espago para que o processo de crescimento ocorra (Vescovelli et al.,
2021). Importa ainda referir que ¢ amplamente reconhecida a ideia que o crescimento pos-
traumatico coexiste com o sofrimento em pacientes com doenga cronica, embora nao exista
consenso quanto a natureza dessa relacdo (Vescovelli et al., 2021). O crescimento pos-
traumatico ¢ um conceito relativamente novo e nao muito estudado, que apenas recentemente
ganhou forca na literatura (Marziliano et al., 2020). Neste sentido, ¢ necessaria mais
investigacdo que incida nesta area de estudo a fim de averiguar os beneficios para a
populagdo em geral e elaborar programas de promocao de crescimento pds-traumatico para
individuos, assim como para as respetivas familias, que passam por situagdes adversas e/ou

traumaticas.

Uma outra categoria que surgiu dos depoimentos dos participantes foi a vontade de

lutar contra a doenca, mencionada por doze participantes e que ¢ sugestivo de uma

disposi¢do de ndo se acomodar as limitagcdes que a doencga implica, na medida em que a
pessoa se esforca ativamente para contornar essas limitagdes € ndo de acomoda as
dificuldades impostas pela doenga, podendo gerar adaptagdo positiva.

“eu poderia deixar que a doenga me levasse, mas ndo, eu bati o pé, levantei a cabeca

e batalhei. Acreditei nas minhas capacidades de superar este problema e que eu ia
melhorar” (S, 25 anos, hipertensdo pulmonar)

Por fim, a ultima subcategoria dentro da adaptacdo positiva, trata-se do envolvimento

na comunidade. Mencionada por onze participantes, esta subcategoria evidencia a pré-

disposi¢cdo destas pessoas lutarem pelas suas causas, espelhadas muitas vezes nos seus
direitos enquanto doentes cronicos, partilharem a sua historia com o publico ou criarem
associagdes que juntem pessoas que sofram da mesma patologia de modo a fornecer suporte

emocional a outros doentes.
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“fundei a associagdo, no fundo também para chegar a mais pessoas e também para de
certa forma conseguir facilitar ou aliviar um pouco a vida de outras mulheres que
também estdo a enfrentar o que eu enfrentei e também para providenciar o apoio
necessario (...) esta minha necessidade de canalizar todo o meu sofrimento para aliviar
o sofrimento dos outros e isso realiza-me muito.” (C, 55 anos, cancro do ovario grave)

Recuperacao em momentos dificeis

Esta subcategoria diz respeito a superacao de uma fase de adversidade, caracterizada
sobretudo por debilidade fisica. Estas fazes mais debilitantes, segundo o depoimento de doze
participantes, dizem essencialmente respeito a tratamentos bastante invasivos ou cirurgias
complexas e que embora a recuperacdo seja demorada e por vezes dolorosa, os participantes

referem que conseguem atingir um estado recuperado promissor.

“(...) autorizaram que se trouxesse a fotografia e colaram na parede ao lado da minha
cama e a verdade é que depois de colarem a fotografia na parede num espago de 24
horas eu comecei a reagir e a partir desse momento foi sempre num pico ascendente
até a minha recuperagdo. De facto, ter a fotografia do meu filho perto de mim fez uma
diferenca enorme na minha recuperagdo, foi aquela energia que eu precisava para
arrebitar e finalmente agarrar a vida com as garras necessarias (...)" (J1, 51 anos,
fibrose quistica)

Facilita o enfrentar de situacoes semelhantes

Embora manifestada por apenas quatro participantes, esta subcategoria demonstra ter
elevado significado dentro do processo de resiliéncia. Os relatos dos participantes sdo
sugestivos de que algumas situacdes adversas que experienciaram lhes forneceu as
ferramentas necessdrias para o confronto com situacdes semelhantes no futuro,
proporcionando uma espécie de “bagagem adicional”.

(...) a minha made foi diagnosticada também com cancro do ovario (...) estamos a passar
tudo outra vez, mas agora com a minha mde. (...) acho mesmo que termos passado por

algo tdo semelhante comigo antes possa ter ajudado a encarar a doenga na minha mde
mais facilmente estd a ver?” (M, 44 anos, cancro do ovario grave)

No seu conjunto, os resultados parecem apoiar o modelo ecoldgico de Brofenbrenner
(Bronfenbrenner, 1977, 1986), que postula que o desenvolvimento humano ocorre em
interacdo com diferentes contextos. O desenvolvimento do individuo decorre da interacao
entre as ocorréncias ambientais envolventes, sustentando assim que viver com um familiar

proximo doente afeta o bem-estar emocional dos familiares que convivem de forma indireta
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com a doencga, salientando a reciprocidade de influéncia externa e interna a que cada

elemento da familia esté sujeito.

3.1 Limitagoes, For¢as e Recomendacgodes para a Investigacao

O presente estudo apresenta vdarias limitagdes que podem estar na origem dos
resultados que se obteve, pelo que devem ser consideradas ao longo da apreciacdo dos
resultados. Serdo igualmente apresentados meios exequiveis de as colmatar e assim alargar
o espetro de visdo que a presente investigacao revelou, deixando a necessaria e clara abertura

para futuras investigacoes.

Primeiramente, este estudo foi realizado com uma amostra de conveniéncia reduzida
(N=16), sendo que para o objetivo do estudo qualitativo a que a autora se propos foi de facto
um numero suficiente, além de que esteve igualmente sujeito aos recursos disponiveis e
critérios temporais a serem cumpridos para a entrega da dissertacdo. Como segunda
limitagdo, € que se encontra bastante relacionada com a primeira, a amostra pode ser pouco
representativa de toda a diversidade de doengas raras conhecidas em Portugal, uma vez que
apenas se obteve o testemunho de individuos portadores de 7 doencas distintas. Esta nogdo
pode efetivamente comprometer a generaliza¢dao para a doenga rara devido ao seu alcance
ndo ser suficientemente abrangente. No entanto, como forma de contrabalancgar este sendo e
atingir resultados mais claros e indubitaveis, sugere-se a execu¢do de estudos desta
especificidade num contexto hospitalar onde ¢ possivel aceder a uma maior diversidade de
doengas raras. Poder-se-a recorrer ainda a focus grupos, constituidos por individuos
portadores de doengas raras diferentes, de modo a abranger uma maior diversidade de
doengas e também de experiéncias pessoais. Em terceiro lugar, a discrepancia da amostra
relativamente ao género ¢ também apontada como limitagdo, uma vez que foram
entrevistadas mais mulheres que homens e as conclusdes nao foram feitas com base no
género e sim no depoimento propriamente dito. Nesta logica, a fim de averiguar dados mais
suscetiveis as diferencas de géneros, futuros investigadores poderdao mediar dois grupos na
amostra (homens e mulheres, ou outro) e explorar em detalhe as diferengas nos relatos dos
participantes de acordo com o género. Em relacdo a quarta limitacdo, ¢ de salientar que o
facto de o estudo dispor de apenas um informador, neste caso o individuo portador da doenga
rara, a fornecer toda a informagao acerca da experiéncia individual e sistémica da adaptacao

4 doenca, que porventura podera diferir da opinido dos seus restantes familiares. Para uma
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analise mais extensiva a perspetiva sistémica na adaptagcdo a doenga rara, seria interessante
a obtencdo de informacdo proveniente de outros informadores que fazem parte do nuicleo
familiar. Em quinto lugar, destaca-se o método de recolha de dados, neste caso a entrevista
semiestruturada, suscetivel a desejabilidade social, algo bastante complexo de controlar em
qualquer método de recolha e dados. Uma forma de mitigar esta limitacdo foi assegurar
inequivocamente aos participantes que se trata de um meio seguro, de confianca e sem
julgamento, onde podem falar abertamente sobre as suas experiéncias, pois os relatos serdo
an6énimos ¢ a sua identidade ndo serd revelada em momento algum do processo de
investigagcdo. Como sexta e ultima limitacdo, aponta-se que a validade da codificagdo dos
dados nao ¢ assegurada através da leitura e comparacao entre varios investigadores, sendo
que se trata de uma medida impraticavel dado que a presente investigacdo foi desenvolvida
apenas por uma investigadora. No entanto, a interpretacdo dos mesmos estd sujeita a uma
determinada subjetividade inerente. No entanto, a partilha das conclusdes com a respetiva
orientadora da dissertagdo, que acompanhou todo o processo de execucdo deste estudo,

mostrou-se como uma forma de colmatar essa subjetividade.

Nao obstante as limitagdes anteriormente apresentadas, o presente estudo denota
forcas e consideracdes indubitaveis para a investigagao futura que se podem vir a aplicar em
diferentes contextos de doenca, tanto numa perspetiva individual como também numa
perspetiva sistémica. Esta dualidade de contextos enfatiza a pertinéncia do presente estudo,
pois de facto quando um elemento softre, toda a familia sofre em conjunto, pelo que as forgas,
as estratégias de coping e a resiliéncia familiares e individuais tornam-se importantes fontes
para que toda a familia consiga adaptar-se da melhor forma a situagdo atual e possa

aproveitar cada momento, sem que o medo e ansiedade a domine.

PARTE IV - CONCLUSAO
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“Encaro o meu cancro como uma experiéncia que eu até gostei, que
me permitiu crescer, aprender e dar mais valor a minha familia e também a
minha for¢ca e a minha resiliéncia.” (C, 55 anos, cancro do ovario grave)

E esta forma de “encarar” a doenga que determina toda a conjuntura que permite
observar e compreender a idiossincrasia de viver num contexto de doenga cronica. Trata-se
de um contexto complexo e dindmico, onde se cruzam perspetivas individuais com
perspetivas sistémicas de uma mesma doenga, mas que tem efeitos diferenciados em cada
um dos elementos constituintes do sistema. Decorrente desta heterogeneidade de
compreender a doenca, a perspetiva sistémica das relacdes familiares reforca a ideologia de
que o funcionamento familiar saudavel depende do funcionamento de cada um dos
individuos que compdem o sistema familiar, bem como da interagdo entre os mesmos (Byard
et al., 2011). Assim, o processo de adaptagdo a doenga requer uma andlise abrangente,
sistémica e ecoldgica do desenvolvimento humano, considerando todos os contextos em que
este se insere ¢ a forma como se influenciam mutuamente (Bronfenbrenner, 1986).
Pretendendo alargar o conhecimento relativamente a compreensao dos aspetos facilitadores
da adaptacao individual e familiar a doenca rara, os objetivos deste estudo passam por: 1)
Explorar dindmicas familiares e individuais associadas a resiliéncia de individuos com
doenga rara e dos seus familiares; 2) Explorar as principais forcas de individuos com doenga
rara e dos seus familiares; 3) Explorar as estratégias de coping de individuos com doenca
rara e dos seus familiares e 4) Compreender de que forma a resiliéncia, as forcas e as
estratégias de coping de individuos com doenca rara e dos seus familiares, promovem o

ajustamento a doenga.

O presente estudo pretendeu, assim, contribuir para a investigagao ja existente sobre o
ajustamento a doencga, salientando a importancia dos estudos ndo centrarem o seu foco
unicamente na doenga e alarguem o espetro para a pessoa € as implicacdes da doenca tanto
ao nivel do individuo portador, mas também de todos aqueles que sofrem indiretamente com
ela. Essas pessoas tanto podem ser os familiares mais diretos, como outros familiares mais
afastados, amigos ou colegas de trabalho. O presente estudo destaca-se assim pela
pertinéncia que detém em demonstrar que o conjunto de ativos psicologicos protetores
individuais e a envolvéncia da familia tém impactos promissores no que respeita & adaptagao
positiva a doenga de todos aqueles que estdo envolvidos. Neste sentido, ¢ de salientar a
inovagdo que o presente estudo abrange, uma vez que toda a conjetura sistémica, individual

e também conjugal em que a doenca ocorre ¢ considerada e explorada detalhadamente.
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Alcancar um estado de satisfagdo com a vida na presencga de doencga cronica constitui
um desafio, que acresce aos fatores que se sobrepdem a essa realizagdo, tais como
circunstancias socias, baixa envolvéncia familiar, alteragdes de papéis acentuadas e
dificuldades em gerir o stress do acumular que estas vulnerabilidades causam no individuo.
As familias ndo sdo imunes a estes fatores, pelo que para o desenvolvimento de programas
promotores de niveis de bem-estar, deve-se considerar o efeito cumulativo que estes fatores
desempenham no sistema, tal como em cada um dos elementos que o compdem. Porém,
apesar da presenca destas suscetibilidades, os individuos possuem forgas inerentes a sua
conduta capazes de direcionar o modo como pressionam a doenga, tal como a capacidades
de por em pratica uma panoplia de estratégias de coping que tanto lhes permite agir
diretamente sobre o problema ou distanciarem-se dele. Além disto, ¢ talvez um dos dados
mais significativos para a area de estudo, ¢ que as familias sdo resilientes face a situagdes de
doenga, mantendo em si um sentimento de unido Unico que lhes permite persistir além da

doenga.
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APENCIDE A- Guido da entrevista semiestruturada

Principais Temas a Serem

Abordados

Objetivos

Exemplo de Pergunta

Questionario sociodemografico

Recolher informacdo sociodemografica
sobre o individuo (idade, sexo,
nacionalidade, profissdo/escolaridade) e
familia (composi¢@o familiar, idades dos
filhos e conjuge).

Poderia falar-me brevemente de si e das
pessoas com quem vive?

Caracterizagdo da doenca

Conhecer a doenga (quanto tempo
demorou a ser diagnosticada, tratamentos
médicos, principais sintomas).

Fale-me sobre a sua doenga.

Impacto inicial do diagndstico
na vida do proprio e da familia

Conhecer o dia-a-dia da pessoa desde o
momento do diagndstico e quais as areas
de maior impacto, a nivel individual e
familiar.

Desde que teve o diagnostico como tem
sido o seu dia-a-dia em termos de gestio da
doenga desde esse momento inicial?

De que forma perceciona o impacto que
essa gestao e adaptacdo a doenga tem tanto
para si como também para a sua familia?

dindmica
em

Alteragoes na
familiar que surgiram
fungdo da doenca

Conhecer com mais pormenor a dindmica
familiar no contexto de doenga e o modo
como tanto a familia se dinamizou com o
intuito de se adaptar positivamente a
doenga, como também a pessoa (com a
doenga) se mobilizou nesse processo.

Quais foram as principais mudancas
implementadas ou que ocorreram na
familia apos o diagndstico?

Principais forgas individuais e
familiares

Explorar as forgas individuais (p. ex.
caracteristicas de personalidade, crencas,
perspetiva  positiva) e  familiares
(comunica¢do familiar, proximidade entre
membros, flexibilidade) que contribuiram
para o bem-estar e adaptacdo a doenga por
parte do proprio e dos elementos da
familia.

Enumere as principais forgas que considera
que a sua familia tem e que ajudaram nao
s0 na sua adaptacdo a doenga, mas também
na adaptacdo de todos os elementos da
familia.

Questdes de aprofundamento:

=>» Considera que algumas
caracteristicas da sua
personalidade, as suas crengas e
valores ajudaram nesse processo?
Se sim, quais?

= Em relagdo a sua familia,
considera que algumas dindmicas,
como por exemplo a abertura para
a discussdo de temas importantes

entre todos os elementos
importantes nesse processo de
adaptacao? E que mais
caracteristicas da sua familia
também favoreceram essa
adaptacao?
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Resiliéncia familiar €

Individual

Explorar a resiliéncia que a pessoa ¢ a
respetiva familia adotaram a fim de
promoverem uma boa adaptacao a situacao
atual.

As situagdes de doenga rara podem ter
momentos muito dificeis para si e para a
sua familia, por exemplo pode haver
momentos em que se muito fragil
fisicamente ou momentos em que se sente
em baixo e triste. Eu agora gostava de o
ouvir falar desses momentos, do que
acontece durante esses momentos € como
ultrapassa esses momentos dificeis?

Estratégias de coping postas em
pratica

Explorar as principais estratégias de
coping que a pessoa € a respetiva familia
adotaram a fim de promoverem uma boa
adaptacdo a situagdo atual.

Dar racional tedrico sobre estratégias de
coping: recursos  psicologicos  ou
comportamentais, que envolvem esforgo
(Monteiro et al., 2018), e que o individuo
emprega para lidar com situagdes
stressantes (Torres-Ortufio et al., 2019).

Agora gostava que me falasse de agdes ou
coisas que o Sr/Sra e a sua familia
passaram a fazer de forma diferente, cada
um individualmente ou todos juntos em
familia e que contribuiram para uma boa
adaptacdo a doenca.
= Por exemplo novas formas de
abordarem o problema, de modo
comportamental ou até emocional.

Papel que o(s) filho(s) ocupa no
processo de adaptagdo a doenca

Compreender se os filhos sdo uma forga
que impulsiona e facilita o processo de
adaptacao a doenca e de que forma isso se
concretiza na opinido da pessoa.

(no caso do individuo ter filhos fazer esta
pergunta) Gostaria que me falasse um
pouco acerca do papel que o seu filho
ocupa ou desempenha neste processo,
poderia comecar pelo momento do
diagnoéstico da doenca e abordar como
decorreu esse processo de adaptagdo até ao
momento. Tem a convicgdo que o seu filho
tém sido uma forga para si?

Papel que o conjuge ocupa no
processo de adaptagdo a doenca

Compreender se o conjuge ¢ uma forga que
impulsiona e facilita o processo de
adaptacdo a doenga e de que forma isso se
concretiza na opinido da pessoa.
Identificar se a doenga gerou alteragdes na
relacdo de casal.

Relativamente ao seu conjuge, qual ¢ o
papel que este tem na gestdo da sua
doenga?

De que forma perceciona o impacto que o
diagnoéstico da doenga teve ao nivel da
relacio com o seu parceiro (a), por

exemplo ao nivel da intimidade,
proximidade,  apoio,  partilha  de
significado?
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Papel que o pai ou a mae (ou
ambos) ocupa no processo de
adapta¢do a doenca

Compreender se os pais sao uma forga que
impulsiona e facilita o processo de
adaptagdo a doenca e de que forma isso se
concretiza na opinido da pessoa.

(pergunta alternativa no caso de o
individuo ndo ter filhos e viver com os
pais) Gostaria que me falasse um pouco
acerca do papel que os seus pais ocupam
ou desempenham neste processo, poderia
comecar pelo momento do diagndstico da
doenga e abordar como decorreu esse
processo de adaptagdo até ao momento.
Tem a convicgdo que o seu filho t€m sido
uma forga para si?
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APENCIDE B- Consentimento informado

UNIVERSIDADE
CATOLICA
PORTUGUESA

CONSENTIMENTO INFORMADO

O presente estudo surge no ambito de um Projeto de Dissertacdo de Mestrado em Psicologia
do Bem-Estar e Promog¢ao da Saude na Universidade Catdlica Portuguesa - Faculdade de
Ciéncias Humanas, com a seguinte denominacao: Resiliéncia e Adaptagdo Familiar e
Individual numa Populagao com Doenga Rara: Um estudo qualitativo. Esta investigagao tem
como principal objetivo explorar de que forma a resiliéncia, as forgas e as estratégias de
coping podem contribuir para a adaptagao individual e familiar a doenga rara.

O estudo ¢ realizado pela investigadora Ana Sofia Ramalho (email:

anasofiang.ramalho@gmail.com e contacto telefonico: 926281484), que poderd contactar

caso deseje colocar uma duvida ou partilhar algum comentario.

A sua participagdo, que serd muito valorizada, consiste em responder a algumas questoes
feitas pela investigadora ao longo de uma breve entrevista, que duraré entre 30 e 40 minutos.
Nao existem riscos significativos expectaveis associados a participacao no estudo. Ainda
que possa nao beneficiar diretamente com a participagdo no estudo, as suas respostas vao
contribuir para a exploracdo detalhada das principais forgas, tanto individuais como
familiares, na adaptagdo 4 doenca, segundo uma perspetiva pessoal e Unica.

A participagdo neste estudo € estritamente voluntaria: pode escolher participar ou nao
participar. Se escolher participar, pode interromper a participagdo em qualquer momento
sem ter de prestar qualquer justificacdo. Para além de voluntéria, a participagdo ¢ também
andnima e confidencial.

O contetdo da entrevista destina-se apenas a um tratamento em contexto de investigagao e
nenhuma resposta serd analisada ou reportada individualmente. Em nenhum momento do
estudo precisa de se identificar. Face a estas informagdes, por favor indique se aceita

participar no presente projeto:
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ACEITO O NAO ACEITO O

Nome:

Data:

Assinatura;
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APENDICE C- Consentimento informado da gravacio audio

UNIVERSIDADE

CATOLICA

PORTUGUESA

Declaracio de consentimento informado, livre e esclarecido para gravaciao audio das
entrevistas

Declaracao de manifesto consentimento de captacao e difusdo da imagem pessoal em suporte
digital (som, video)

Eu, Jorge Manuel Matos da Silva, pessoa singular titular de dados pessoais declaro que para
os devidos efeitos autorizo por minha livre, especifica e informada vontade, a captacao,
tratamento e respetiva difusdao dos dados pessoais inerentemente a esta associados para
exploracdo detalhada das principais forgas, tanto individuais como familiares, na adaptagao
a doenga, apenas para os fins anteriormente indicados e durante o periodo de tempo

estritamente necessario a prossecucao dessas mesmas finalidades.

Confirmo que expliquei ao participante, de forma adequada e inteligivel, os procedimentos
necessarios ao ATO acima referido.

Data:

Assinatura da propria:
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APENDICE D- Flyer do estudo fornecido aos participantes

RESILIENCIA E ADAPTACAO
FAMILIAR E INDIVIDUAL
NUMA POPULACAO COM
DOENCA RARA: UM
ESTUDO QUALITATIVO

Destina-se a individuos com
doenca rara, adultos, com ousem
filhos e com diagnostico de |
doenga rara superior a 6 meses



Objetivo: Explorar os contributos
familiares e individuais na
adaptacao a doenca rara.
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Informacoes Adicionais

O ESTUDO CONSISTE EM
ENTREVISTAS DE 20-30 MINUTOS
COM OS INDIVIDUOS QUE
APRESENTAM O DIAGNOSTICO

A confidencialidade e anonimado dos dados serao
assegurados de acordo com os codigos
deontoldgicos e de protecao de dados em vigor, e
utilizados meramente com fins de investigacao e
educacionais. O consentimento informado e o
briefing da entrevista (principais temas) irdo ser
fornecidos atempadamente aos participantes.

A participacao neste estudo é estritamente

voluntaria e os participantes podem interromper a
participagao em qualquer momento sem ter de
prestar qualquer justificacao.

Para mais informag0es pode contactar-me:
Email:anasofiang.ramalho@gmail.com
Contacto telefonico: 926281484




APENDICE E- Arvore de categorias

CATEGORIAS FONTES REFERENCIAS
EFEITOS DA DOENCA 16 247
Efeitos no Funcionamento 16 209
Individual

Efeitos psicologicos 15 83

Efeitos fisicos 16 125
Efeitos nos Elementos da 14 38
Familia

Sofrimento emocional nos 11 24
familiares

Dificuldades nas relagdes 6 14
pais-filhos
FATORES QUE 16 125
DIFICULTAM A
ADAPTACAO A DOENCA
Existéncia de Outros 5 10
Doentes na Familia
Falta de Suporte Familiar 3 8
Impacto da Pandemia 9 20
Covid-19
Acompanhamento médico 12 24
desadequado
Projetos de Vida 10 28
Reformulados
Exclusao Social 10 35
FATORES QUE 16 77
FACILITAM A
ADAPTACAO A DOENCA
Sintomatologia Estabilizada 9 22
Rececao Positiva do 2 2
Diagnostico
Conhecer Experiéncias de 3 3
Sucesso de Outros pacientes
Diagnéstico Precoce 6 12
Acompanhamento Médico 16 38
Adequado
ESTRATEGIAS DE 16 292
COPING

Coping Individual 16 156
Estratégias de coping focadas 15 59
no problema

Adaptacdes nas 10 17
necessidades médicas

Adaptagoes na alimentagao 5 6

Adaptagdes no esfor¢o 13 28
fisico

Procura de informacgéao 6 8
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Estratégias de coping focadas 16 97
na emocao

Pensamento positivo 13 31
(wisfull thinking)

Reenquadramento da 14 25
situacao

Expressar sentimentos 2 3
através da escrita

Recorrer ao humor 2 3

Envolver-se em atividades 14 29
prazerosas

Técnicas de respiracao, 4 6
relaxamento ¢ meditagdo

Coping Diadico 51 51
Delegado 3 5

Estratégias de coping 3 5
focadas no problema
Partilhado 7 13

Estratégias de coping 6 9
focadas no problema

Estratégias de coping 4 4
focadas na emocao
Apoiante 11 33

Estratégias de coping 9 18
focadas no problema

Estratégias de coping 8 15
focadas na emocao

Procura de Apoio Social 14 85
FORCAS 16 412
Forcas Individuais 16 187

Otimismo 12 42

Persisténcia no alcangar de 14 43
objetivos pessoais

Auto-compaixao 6 8

Aproveitar o momento 15 30
presente

Fé/Religido 4 8

Gratidao 16 57
Forc¢as da Familia e do 16 125
casal

Flexibilidade 16 69

Coesdo 16 119
Sentido de proximidade e 16 99
unido
Priorizar o tempo passado em 11 20
familia

Positividade 6 9

Comunicagao aberta 11 28
RESILIENCIA 16 150
Adaptacio Positiva 16 118
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Vontade de lutar contra a 12 21
doenca

Crescimento pos- 13 35
traumatico

Envolvimento na 11 19
comunidade

Aceitagdo da doenca 14 43
Recuperacao em Momentos 12 28
Dificeis
Facilita o Enfrentar de 4 4

Situacoes Semelhantes
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ANEXOS
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ANEXO A- Parecer final | CES-UCP

Parecer sobre o projeto n2 192
Comiss3o de Etica para a Saude da Universidade Catélica Portuguesa
Mandato 2019/2023

Projeto de Investigacao

Na reunido do dia 24 de margo de 2022 a CES-UCP esteve reunida e apreciou do ponto de vista ético os
elementos submetidos pela investigadora, em resposta a parecer prévio da CES. Sobre a apreciacdo
redige o parecer que agora se apresenta.

Titulo: Resiliéncia e Adaptacdo Familiar e Individual na Populagdo com Doenca Rara: Um estudo
qualitativo

Investigadora Principal: Ana Sofia Nunes Gomes de Sa Ramalho, Mestre pela FCH-UCP Orientadora:
Marta Maria Figueiredo Pedro Vazdo de Almeida, Doutora pela FCH-UCP

Resumo/Elementos solicitados pelo parecer da CES-UCP: Solicitou-se
a reorganiza¢do do cronograma.

Apreciacdo sobre os esclarecimentos submetidos pelo investigador principal:
O cronograma estd ja adaptado conforme foi solicitado.

Estiveram presentes na reunido n2 38 da CES-UCP
Presidente: Doutora Mara de Sousa Freitas
Doutor Jerénimo Santos Trigo
Doutor Pedro Garcia Marques
Dr. Eugénio Fonseca
Doutora Ana Mineiro Zaky
Doutora Marta Brites
Mestre Ilvone Gaspar

Conclusao
Ouvido o Relator, e o plenario da reunido do dia 24 de marg¢o de 2022, realizada por videoconferéncia,
esta CES delibera, por unanimidade, a emissdao de Parecer Favoravel.

Esta CES solicita a Investigadora Principal que, aquando da conclusdo do estudo, lhe seja enviada uma
sintese dos resultados obtidos e respetivas conclusoes, via eletrénica, para o correio eletrénico da CES
UCP.

A Presidente,

Howa de Sousa fireitas

Mara de Sousa Freitas 24/03/2022
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