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Resumo

Objetivo: Esta investigacdo pretende estudar a perce¢do do funcionamento familiar e a
resiliéncia familiar em doentes oncoldgicos.

Metodologia: Participaram 150 doentes oncolégicos, com idades compreendidas entre
0s 19 e os 91 anos. Os instrumentos utilizados foram a Escala de Avaliagdo da
Flexibilidade e da Coesdao Familiar (FACES 1V), a Walsh Family Resilience
Questionnaire (WFRQ) e o questionario sociodemogréafico familiar e clinico.
Resultados: Os doentes percecionam as suas familias como coesas, apresentando
resultados altos na coesdo equilibrada. Apresentam boa comunicacdo familiar e estdo
moderadamente satisfeitos com a familia. Percecionam algum emaranhamento e rigidez,
niveis muito baixos de caoticidade e desmembramento. A percecdo de resiliéncia
familiar é elevada no score total e em cada um dos fatores. Em todas as subescalas da
WFRQ sdo as mulheres que pontuam mais alto, percecionando elevada resiliéncia
familiar. Os pacientes que ndo tém familiares diretos com doenca oncoldgica
percecionam a familia como mais rigida e os que tém apresentam melhor perce¢édo da
comunicacdo na familia. Os pacientes que tém diagnostico hd entre 1 e 2 anos
apresentam maior resiliéncia em todas as dimensdes e, em especifico, na comunicacéo e
resolucdo de problemas. Todas as dimensdes do funcionamento familiar estdo
correlacionadas forte ou muito fortemente com as subescalas da resiliéncia, e as
subescalas desequilibradas apresentam correlagdes negativas, estatisticamente
significativas, moderadas e fortes com todas as dimensdes da resiliéncia familiar.
Conclusdes: Este estudo permite concluir que o funcionamento familiar e a resiliéncia
familiar estdo correlacionados e que 0s pacientes parecem ajustar-se adaptativamente
aos desafios da doenca oncoldgica. A elevada percecdo de resiliéncia reforca a ideia de
que os desafios e crises fazem emergir capacidades adaptativas.

Palavras-chave: Funcionamento Familiar; Resiliéncia Familiar; Doentes Oncoldgicos.



Abstract

Objective/Purpose: This research aims to study the perception of family functioning
and family resilience in cancer patients.

Methodology: A total of 150 cancer patients participated in this research. The ages
varied between 19 and 91 years old. The research protocol included the Family
Adaptability and Cohesion Scale (FACES 1V), the Walsh Family Resilience
Questionnaire (WFRQ) and the family and clinical sociodemographic questionnaire.
Results: Patients perceive their families as cohesive, showing high results in balanced
cohesion. They have good family communication and are moderately satisfied with
their families. They perceive some enmeshment and rigidity, very low levels of chaoticy
and disengagement. The perception of family resilience is high in the total score and in
each of the factors. On all WFRQ subscales woman score higher, perceiving highest
family resilience comparing to man. Patients who do not have direct relatives with
cancer disease perceive the family as more rigid. Patients who have direct relatives with
cancer have a better perception of communication in the family. Patients who have been
diagnosed for 1 and 2 years show greater resilience in al dimensions namely, in
communication and problem solving. Those who have been diagnosed for less than 1
year perceive less resilience. All dimensions of family functioning correlate strongly or
very strongly with resilience subscales, and unbalanced subscales show negative,
statistically significant, moderate, and strong correlations with all dimensions of family
resilience.

Conclusions: This study concludes that family functioning and family resilience are
correlated and that patients and their families respond adaptively to the challenges posed
by cancer disease. The high perception of resilience reinforces the idea that challenges
and crises give rise to adaptive capabilities.

Keywords: Family Functioning; Family Resilience; Cancer Patients.
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Resiliéncia e Funcionamento Familiar na Doenga Oncoldgica — Perce¢éo dos pacientes

Introducéo

Em Portugal, a doenca oncoldgica é uma importante causa de morbilidade e
mortalidade, diagnosticando-se entre 40 a 45 mil novos casos de cancro anualmente
(Pimentel, 2006). O cancro da mama é o mais frequente e ocorre nas mulheres, afetando
uma em cada dez, representando 21% dos novos casos (Giraldo-Mora, 2009).

Este trabalho tem como objetivo estudar a percecdo de funcionamento familiar e
a resiliéncia de pacientes diagnosticados com uma doenca oncoldgica.

De acordo com Ferreira, Costa e Sanchez (2010), entende-se por doenca crdnica
uma doenca de longa duragdo e progressao lenta que provoca sequelas funcionais. O
cancro é considerado uma doenca crénica. O doente oncoldgico sofre modificacbes no
seu estilo de vida, como consequéncia da doenca, dos tratamentos e internamentos
hospitalares. A familia do doente acompanha-o, no seu dia-a-dia, tanto no domicilio
como nos internamentos, sendo também afetada o seu equilibrio familiar. Tanto o
doente como a familia terdo de se adaptar a realidade da doenga.

A experiéncia do cancro € um acontecimento de vida, uma crise acidental, que
requer a adaptacdo tanto do doente como da sua familia. As familias desenvolvem
variadas estratégias para se adaptarem a este evento stressante. A coesdo, a
flexibilidade, a capacidade para desenvolver e manter uma rede social e uma
comunicacdo saudavel, sdo alguns dos processos de adaptacao criticos (Duvall et al.,
1985; Anaut, 2005). O doente confronta-se, face a doenca, com mudangas de
comportamento, sintomas da doenca e consequéncias dos tratamentos, alteracdes fisicas,
dificuldades emocionais, nalguns casos, suspensao na atividade profissional e/ou outras
atividades do dia-a-dia. Também a familia experiencia a crise, ocorrendo alteracfes nas
rotinas, regras, rituais familiares e redistribuicdo dos papeis, tal como eles estavam
anteriormente estabelecidos (Bielemann, 2003; Pereira & Lopes, 2005).

Segundo Grassi e Riba (2012) a familia constitui o sistema que mais influéncia
tem no processo da doenca, e por isso, 0 impacto das condicBes relatadas pode ter
implicacdes psicoldgicas nos doentes oncoldgicos e nas suas familias, como por
exemplo dificuldades na, adaptacdo a doenga, comprometimento das relacdes sociais e
da situacdo financeira da familia.

Segundo Rolland (2005) as respostas e as reacdes familiares, baseadas no
impacto psicologico, estdo relacionadas com as etapas da doenca cronica. O inicio da

doenca pode ser agudo, exigindo a familia uma maior rapidez de resposta face a crise,
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Resiliéncia e Funcionamento Familiar na Doenga Oncoldgica — Perce¢éo dos pacientes

ao contrério de situagcGes em que o0 ajuste pode ser mais prolongado. Quando o curso da
doenca é gradual, interfere na adaptacdo familiar, uma vez que a doenca €
constantemente sintomatica, a adaptacdo € constante e progressiva, podendo levar a
familia a exaustdo. Quando o curso da doenca € constante, a familia encara como uma
situacdo previsivel, podendo ndo ocorrer mudancas durante grandes periodos de tempo.
No entanto, a prépria doenca exige flexibilidade e impulsionar, a dindmica familiar para
0 extremo da crise, resultante de procura de estabilidade.

Para Rolland (2005) existem trés fases da doenca. Cada fase tem as suas proprias
tarefas desenvolvimentais psicossociais que requerem forgas, atitudes ou mudancas
familiares significativamente diferentes. Elas sdo: crise, cronica e terminal.

A fase de crise é o periodo sintomatico antes do diagnostico e inicial de
reajustamento, depois do problema ser esclarecido através de um diagndstico e de um
plano de tratamento. Durante esta etapa tanto o doente como a familia necessitam de
aprender a lidar com a dor, a incapacitacdo ou outros problemas ligados a doenca;
aprender a posicionar-se no ambiente do hospital e com 0s processos terapéuticos; unir-
Se para conseguir a reorganizacdo da crise, a curto prazo; procurar uma posicdo de
aceitacdo da mudanca permanente; e, perante a incerteza, serem flexiveis, tendo em
vista objetivos futuros (Sousa et al., 2007).

A fase cronica é caracterizada como uma fase intermédia, entre a fase de crise e
a terminal (Rolland, 2005), sendo a fase de tratamento (Veach, Nicholas & Barton,
2012). Esta fase ¢ também chamada de “viver o dia-a-dia com a doenga crdnica”
(Rolland, 2005). Como é uma fase de tratamento, exige a familia flexibilidade, devido
as exigéncias do tratamento (Veach, Nicholas & Barton, 2012). Por ultimo, na fase
terminal a familia é confrontada com a separacdo e com o luto, o que faz com que esta
necessite de reorganizar-se (Rolland, 2005) sem a doenca e, eventualmente, sem o
doente (Rolland, 1984; Sousa et al., 2007). A familia precisa de encontrar um novo
equilibrio entre a conexdo e a separacdo e encontrar o equilibrio entre a comunicacéao
aberta e a negacdo (Rolland, 2005).

Segundo Teixeira e Pereira (2011) o cancro pode mudar a identidade familiar, os
papéis e o funcionamento diario e as consequéncias da doenca podem ser profundas e
duradouras.

Um estudo efetuado por Fonseca, Nogueira e Marcon (2004) sobre as
necessidades das familias que tém uma pessoa com doenga cronica concluiram que as

principais problematicas vivenciadas sdo fundamentalmente de caracter fisico,
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emocional, econémico e social. No mesmo sentido um estudo portugués desenvolvido
por Canteiro (2015) teve como objetivo avaliar a doenga oncoldgica e 0 seu impacto
tanto na vida do doente como na dos seus familiares e identificar quais as mudancgas que
causam um maior impacto na dindmica da familia, na sequéncia de um diagnéstico de
cancro. Este estudo foi realizado num Hospital Pablico de Evora recorrendo a uma
entrevista semiestruturada. Os resultados evidenciam reacdes de choque, revolta e choro
numa fase inicial, pensamentos relacionados com a antecipacdo da morte do doente e
preocupacdo com a familia por parte dos doentes. Os familiares de doentes oncoldgicos,
além de sofrerem um impacto ao nivel emocional (medo, ansiedade, depresséo,
inseguranga, desesperanca) desenvolvem também dificuldades a nivel econdmico,
profissional e educacional, assim como isolamento social. Estudos adicionais também
apontam no sentido destes resultados (Fonseca, Nogueira & Marcon, 2004; Stenberg et
al., 2009).

Um estudo efetuado por Abreu (2015) teve como objetivo comparar familiares
de doentes em fase cronica e em fase terminal. No estudo participaram 77 familiares de
doentes oncologicos dos Hospitais de Braga, Beja, Cantanhede, Instituto Portugués de
Oncologia de Coimbra e Clinica de Saude de Santa Filomena. Os instrumentos
utilizados no estudo foram o Emotion Thermometers Scale — Burden Version, o Marwit-
Meuser Caregiver Grief Inventory — Short Form (MMCGI-SF) e o Brief Symptom
Inventory (BSI). No que diz respeito aos resultados obtidos ndo se verificaram
diferencas significativas entre os familiares de doentes cronicos e doentes terminais no
que diz respeito ao nivel da percecdo da alteracdo emocional e impacto e da
sintomatologia psicolégica. No entanto, houve evidéncias de diferencas estatisticamente
significativas na sobrecarga e impacto social. Os familiares de doentes terminais relatam
um maior grau de sobrecarga e impacto social que os familiares de doentes cronicos
assim como os familiares de doentes terminais relatam um maior grau do sentimento de
tristeza e saudade que os familiares de doentes cronicos. Segundo Rolland (1994) os
familiares de doentes terminais descrevem uma percecdo de maior impacto ao nivel
social, levando a familia a movimentos centripetos. Situacdo esta também verificada no
estudo de Abreu (2015).

Na perspetiva de Ribeiro (2005) existem trés areas que sdao especialmente
afetadas no que diz respeito ao impacto da doenga oncolégica com progndstico muito
reservado do cdnjuge: a relacdo conjugal, o estado emocional e a gestéo do lar. Todo o

sistema familiar é extremamente afetado quer a nivel emocional, quer a nivel cognitivo,
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no entanto, se o conjuge é a principal fonte de rendimento da familia as consequéncias
econdmicas acentuam-se.

A presenca de um dos elementos na familia com doenga oncoldgica, constitui
uma das mais graves situacdes de stress. Numa perspetiva sistémica a familia pode
estimular ou dificultar a recuperacgdo dos elementos (Ribeiro, 2005).

Segundo Moreira (2001), aparecem transformacdes significativas na familia e
implica uma mudanca global e qualitativa do sistema. Torna-se mais direcionada para o
doente, mais coesa, tendo menos disponibilidade para os restantes elementos, privando-
se da sua atividade social.

Perante uma situacdo de crise como é a doenca oncoldgica, a capacidade de
adaptacdo e mudanca na familia é fundamental.

Segundo Pereira e Lopes (2005), grande parte das familias responde de maneira
resiliente a doenca, todavia, cerca de um terco experimentam também niveis
clinicamente significativos de stress e perturbagdes psicossociais.

De acordo com alguns autores (Anaut, 2002; Angelo, 2001) a intervencdo dos
profissionais de saude que trabalham com estas familias deve orientar-se no sentido de
coadjuvar a familia a desenvolver resiliéncia e forcas, invocando uma abordagem sobre
as competéncias, por oposicdo a uma abordagem centrada nas vulnerabilidades. Por
outro lado, a perspetiva da resiliéncia, ndo menospreza os fatores de vulnerabilidade
mas tem uma visédo sistémica e multifatorial. O foco na resiliéncia familiar centra-se em
areas essenciais que possibilitam o fortalecimento familiar, face a situacdes de crise
(Figueiredo, 2009). Esta abordagem estimula os profissionais e membros da familia a
desenvolverem as competéncias e o potencial de cada familia e encorajarem um
processo ativo de reestruturacao e crescimento (Walsh, 2005).

A palavra “resiliéncia” em latim resiliens, segundo a sua origem etimoldgica,
significa retornar a um estado anterior. E uma definicdo que tem origem na fisica, e que
foi inicialmente traduzida por Thomas Young em 1807. Refere-se a capacidade de um
material consumir energia sem sofrer deformacéo plastica ou permanente, tem implicito
o conceito de flexibilidade. Na psicologia, a resiliéncia diz respeito aos fendmenos que
explicam a capacidade do individuo em ultrapassar, superar crises e acontecimentos de
vida stressantes de forma positiva (Yunes et al., 2004).

A resiliéncia € uma resposta positiva as situacbes dificeis e altamente
desafiantes, mesmo quando estas oferecem um grande risco para a sua

salde/desenvolvimento. Também implica possibilidade de desenvolvimento saudavel,
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apesar do confronto com diversas dificuldades (Pinheiro, 2004; Silva, Elsen &
Lacharité, 2003; Yunes, 2003).

A resiliéncia ndo é estatica. Ou seja, uma pessoa pode-se mostrar resiliente
perante determinada situacdo e, posteriormente, ndo 0 ser noutra situagdo ou mesmo
face a um evento semelhante (Carvalho, 2007). A resiliéncia € um sistema dindmico que
se propaga a partir das relagdes que a pessoa estabelece com o seu contexto ao longo da
vida, pelo que ser classificado de resiliente numa determinada ocasido ndo garante que
esse individuo continue a ter um bom ajustamento a partir dai e/ou sempre.

Quando se fala de resiliéncia é imprescindivel falar também em resiliéncia
familiar. Esta refere-se a capacidade da familia resistir e recuperar-se da adversidade,
fortalecida e mais competente (Walsh, 2003). Mais do que lidar ou sobreviver a um
evento adverso, a resiliéncia envolve adaptacdo positiva, capacidade de prosperar,
envolve transformagdo pessoal e relacional e crescimento positivo através da
experiéncia de adversidade. As familias, perante grandes adversidades e crises,
vivenciam sofrimento, adaptacdo e mudanca mas podem emergir mais fortes, mais
afetuosas, determinadas nas suas vidas e mais capazes de enfrentar desafios futuros
(Walsh, 2016b).

Para Walsh (2003), numa perspetiva sistémica, as crises graves e os desafios
persistentes afetam a familia como um todo, assim como o0s seus elementos
individualmente. Perante a adversidade, a abordagem e a resposta da familia sdo
cruciais no desenvolvimento de processos de resiliéncia. Embora algumas familias
sejam mais vulneraveis ou tenham sofrido traumas graves ou dificuldades prolongadas
no tempo, a perspetiva resiliente baseia-se na convicgdo do potencial de reparacdo e
crescimento.

Os processos-chave da resiliéncia familiar sdo descritos por Walsh (1998, 2003).
Estes sdo 1) sistema de crencas; 2) padrdes organizacionais e 3) comunicacdo e
resolucéo de problemas.

O sistema de crencas da familia abrange perspetivas que a familia possui em
situacbes de crise, que afetam as provaveis solucdes tomadas (idem). Esta dimensdo
implica uma perspetiva positiva. A dimensdo padrdes organizacionais diz respeito a
uma abertura a mudanca, flexibilidade, conetividade e identificacdo/utilizacdo dos
recursos disponiveis (idem). A dltima dimensdo foca-se na comunicacdo da familia. Ter
uma comunicagdo aberta implica mensagens claras e consistentes, partilha de

eventos/sentimentos dolorosos. Posto isto, a ultima dimensdo ajuda a familia a aceitar
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diferencas entre os elementos e incentiva a liberdade de expressar emogdes (Walsh,
1998).

As familias com um funcionamento flexivel tém vinculos familiares e sdo coesas
sdo também chamadas resilientes (McCubbin & McCubbin, 1993; McCubbin,
Thompson & McCubbin, 2001). A coesao familiar € um factor relevante na resiliéncia
(Pinheiro, 2004) pois, as familias coesas tém ligacdo entre si, estdo bem definidas as
suas prioridades e objetivos. Sabem para onde vao e valorizam mais o “nds” e ndo tanto
o “eu”, enfrentando as dificuldades e os problemas de forma eficaz (Hawley & DeHann,
1996). Por outro lado, tanto a flexibilidade como o vinculo familiar s&o aspetos
essenciais na adaptacdo ao stress e a doenca. A familia deve desenvolver novos padrdes
de funcionamento, perante a situacdo que se confronta de maneira a encontrar alguma
estabilidade (Cano & Moré, 2008; McCubbin & McCubbin, 1993; McCubbin,
McCubbin, Thompson, Han & Allen, 1997).

Para Olson (2000), a coeséo e a flexibilidade familiar sdo dimensdes centrais no
funcionamento da familia. A flexibilidade diz respeito a capacidade que a familia tem
de mudar, liderar, definir papéis e a coesdo € a ligacdo emocional que existe entre 0s
elementos da familia (Olson, 2011; Olson & Gorall, 2006). As familias flexiveis tém
um bom ajustamento e sdo capazes de desenvolver mudancas, 0s papeis sdo claros e as
regras firmes. As familias que tém niveis equilibrados de coesdo sé@o caracterizadas por
unido entre 0s seus elementos, sem que sejam dependentes, o que significa que mantém
a sua autonomia (Olson & Gorall, 2003).

Os niveis extremos da flexibilidade podem ser problematicos para a familia, uma
vez que, a longo prazo, tendem a ser demasiado estaveis (rigido) ou a ter muitas
mudancas (caotico) (Relvas, 2006).

Os niveis desequilibrados da coesdo mostram excesso de separacdo
(desmembrada) ou aproximacdo (emaranhada), o que também € problematico para a
familia (Olson & Gorall, 2003). A falta de diferenciacdo no sistema esta associada a
dificuldades de adaptacdo, complicando o processo de autonomia e socializacdo dos
elementos (Alarcdo, 2002; Barber, Olson & Shagle, 1994).

Segundo o0 Modelo Circumplexo, quando existem niveis equilibrados de coesédo
e de flexibilidade, existe um funcionamento familiar saudavel. Estas familias possuem
ainda, uma maior satisfacdo familiar e comunicagdo funcional entre os elementos
(Olson & Gorall, 2006; Olson, 2011).
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Um estudo efetuado por Pereira e Teixeira (2013) utilizou a FACES IV para
estudar adultos cuidadores de pais com doenga oncoldgica. No estudo participaram 214
filhos adultos de pacientes em quimioterapia. Os instrumentos utilizados foram a
FACES 1V, a Escala de Comunicacdo Familiar (FCS), a Escala de Satisfacdo Familiar
(FSS) e a Escala de Satisfacdo com Suporte Social (SSSS). Este estudo foi desenvolvido
em trés hospitais do norte de Portugal. Os resultados obtidos neste estudo mostram que
existe uma alta correlagcdo entre a coesdo e a flexibilidade. Estes resultados sé&o
consistentes com o estudo original da escala (Olson, 2011). Este estudo mostra ainda,
que as subescalas desequilibradas da FACES IV pontuaram baixo ao contrario da
emaranhada que obteve um resultado médio. Concluindo os cuidadores de pais com
doenca oncoldgica percecionam-se como coesos e flexiveis.

Também foi realizada uma investigacdo que analisou a percecdo de coesdo
familiar em familias com criancas com doenca cronica, desenvolvida por Oliveira,
Araujo e Rodrigues (2012). Participaram 85 familias residentes no distrito de Braga. O
instrumento aplicado foi a escala APGAR familiar de Smilkstein (Smilkstein, 1978;
Smilkstein, Ashworth & Montano, 1982; Smilkstein, 1984). Este instrumento avalia o
funcionamento familiar, quanto ao grau de satisfagdo familiar, avaliando a familia como
funcional ou disfuncional (Figueiredo, 2009).0s autores concluiram que o elevado nivel
de coesdo esta interligado com a situacdo de crise e adaptacdo que a doenca cronica
introduz no sistema familiar. Os resultados do estudo mostram niveis altos de
funcionalidade comparando com outros estudos de familias com criancas saudaveis ou
sem patologia cronica (Rofriguez & Soarez, 2000).

Conclui-se que face a doenga oncoldgica a familia e 0 doente experienciam uma
crise e stress considerdvel, que se pode prolongar no tempo que tem impacto no
funcionamento da familia, ao nivel da coesao, que se torna mais elevada, da necessidade
de consideravel flexibilidade, comunicacdo clara e também resiliéncia. Porém nao
foram encontrados estudos que analisem estas dimensGes em pacientes e familias com
doenca oncoldgica. Este estudo tem como principal objetivo estudar a percecdo do
funcionamento familiar e a resiliéncia da familia de doentes oncolégicos e analisar a

relacdo entre as duas dimensoes.
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Materiais e Métodos
Objetivos do estudo

A presente investigacdo tem como objetivo estudar o funcionamento familiar e a

resiliéncia na doenca oncoldgica. Os objetivos especificos sdo:

1. Estudar a percecdo do funcionamento familiar (coesdo, flexibilidade, satisfagéo
e comunicacdo na familia) dos doentes oncoldgicos.

2. Analisar a resiliéncia familiar (sistema de crencas, padrGes organizacionais e
comunicacdo e resolucdo de problemas) dos doentes oncoldgicos.

3. Analisar se existem diferencas no funcionamento e na resiliéncia familiar em
funcdo das varidveis sexo, estrutura familiar, etapa do ciclo vital, primeiro
diagnostico de doenca oncoldgica, familiares diretos com diagndstico de doenca
e 0 tempo do diagnostico.

4. Correlacionar o funcionamento e a resiliéncia familiar.

Participantes

Neste estudo participaram 150 doentes oncologicos. Os dados foram recolhidos
no Instituto Portugués Oncologia de Coimbra, Francisco Gentil, E.P.E., (61 doentes) e
através da plataforma Google Docs (tendo o estudo sido divulgado através da rede
social Facebook) (89 doentes). O estudo foi ainda divulgado num grupo fechado de
doentes oncoldgicas onde das 89 que responderam online, 72 faziam parte deste grupo.
A amostragem € ndo-probabilistica e por conveniéncia (Marrdco, 2011). A recolha teve
inicio em Junho e terminou em Outubro de 2019.

Na tabela 1 podemos observar a caracterizacdo sociodemografica familiar dos
participantes e na tabela 2 a caracterizacdo clinica dos participantes. Dos 150 doentes,
122 (81,3%) sdo do sexo feminino e 28 (18,7%) do sexo masculino com idades
compreendidas entre 0s 19 e 0s 91 anos. 85 (56,7%) sdo casados e 23 (15,3%) em unido
de facto. Cento e dezasseis (77,3%) tém profissdes inteletuais e 34 (22,7%) manuais e
na sua grande maioria, encontram-se no ativo (56,7%). Quanto a estrutura familiar, 70
(46,7%) sdo familias nucleares e tém 2 filhos (37,3%), a maioria e encontram-se na
etapa do ciclo vital familia com filhos adultos (60,7%). Dos 150 doentes, 95 (63,3%)
tém cancro da mama, 137 (91,3%) referem que é o primeiro diagndstico de doenca
oncoldgica e 97 (64,7%) tem familiares diretos com diagndstico de doenca oncoldgica.

83 (55,3%) encontram-se em follow-up, apos o tratamento.
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Tabela 1
Caracterizagao sociodemografica familiar dos participantes (N = 150)

n %
Sexo Masculino 28 18,7
Feminino 122 81,3
19-40 29 19,3
Idade 41-60 83 55,3
>60 38 25,3

Solteiro 14 9,3
Unido de Facto 23 15,3
Estado Civil Casado 85 56,7
Vilvo 12 8,0
Divorciado 16 10,7
Profissao Manual 34 22,7
Inteletual 116 77,3
Ativo 85 56,7
Situacgéo Aposentado 35 23,3
Profissional Desempregado 21 14,0
Baixa Médica 8 53

Estudante 1 0,7
Diade Conjugal 34 22,7
Familia Nuclear 70 46,7

Estrutura Familiar Familia Monoparental 13 8,7
Familia Alargada 21 14,0

Familia Reconstituida 1 0,7

Agregado Unipessoal 11 7,3
0 24 16,0
1 filho 51 34,0
Namero de 2 filhos 56 37,3
Filhos 3 filhos 15 10,0

4 filhos 2 1,3

>4 filhos 2 1,3

Formacao de Casal 14 9,3

Etapa do Ciclo Familia com filhos pequenos 8 5,3
Vital Familia com filhos na escola 14 9,3
Familia com filhos adolescentes 23 15,3
Familia com filhos adultos 91 60,7
Meio de Cidade 89 59,3
Residéncia Vila 31 20,7
Aldeia 30 20,0
Disperséo Norte de Portugal Continental 32 21,3
Geogréfica Centro de Portugal Continental 99 66,0
Sul de Portugal Continental 15 10,0

Ilhas 4 2,7

Nota. N = amostra total; n = frequéncia; % = percentagem de participantes.
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Tabela 2

Caracterizacéo sociodemografica clinica dos participantes (N = 150)
n %
Intestinal 20 13,3
Tumor de Origem Hematoldgica 11 7,3
Cancro Ginecolbgico 6 4,0
Diagndstico Mama 95 63,3
Cabeca e Pescoco 4 2,7
Pulméo 4 2,7
Testiculo 4 2,7
Outros 6 4,0
Primeiro Sim 137 91,3
Diagnostico Nao 13 87
Familiares Diretos Sim 97 64,7
. Né&o 53 35,3

com Diagndstico

Tempo de Até 1 ano 51 34,0
Diagnéstico Ent_re 1-2 anos 33 22,0
Mais de 2 anos 66 44,0
Quimioterapia 20 13,3
Radioterapia 4 2,7
Tratamento Cirurgia 19 12,7
Radioterapia e Cirurgia 18 12,0
Quimioterapia e Radioterapia 4 2,7
Quimioterapia e Cirurgia 21 14,0
Todos 64 42,7
Fase de Tratamento Aguardar diagnostico 1 0,7
Iniciacdo do tratamento 6 4,0
Durante o tratamento 60 40,0
Ap0s o tratamento 83 55,3

Nota. N = amostra total; n = frequéncia; % = percentagem de participantes.

Procedimentos

Foi solicitado um parecer & Comiss&o de Etica do Instituto Portugués Oncologia
de Coimbra, Francisco Gentil E.P.E. Ap0s a sua aprovacdo, solicitou-se colaboracéo
com a psicologa da instituicdo para a administracdo do protocolo. A aplicacdo dos
instrumentos demorava cerca de 20 a 30 minutos e foi realizada no IPO. Outros

protocolos foram preenchidos online.
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Todos os participantes foram informados sobre o objetivo da investigacéo, tendo
sido assegurado o total anonimato e confidencialidade dos dados recolhidos, bem como
a utilizagdo apenas para fins previstos nesta investigagao - Dissertacdo de Mestrado em
Psicologia Clinica, no Instituto Superior Miguel Torga (Apéndice A).

Instrumentos

Questionério de dados sociodemogréaficos, familiares e clinicos. O questionario
sociodemografico pretende recolher dados demograficos dos sujeitos. E constituido por
quinze questdes relativas ao sexo, idade, estado civil, profissdo e situacdo profissional,
estrutura familiar, namero de filhos, etapa do ciclo vital, residéncia, diagnostico e
localizacdo do tumor, familiares diretos com diagnostico de doenca oncolégica, tempo
do diagnostico, tratamentos ja realizados e fase do tratamento em que se encontra
(Apéndice B).

Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (FACES IV traduzida e
validada Sequeira, Cerveira, Moreira, Neves, Silva, Espirito-Santo, Guadalupe e
Vicente, 2015) (Anexo 1). A FACES IV é uma escala de autorresposta que tem por
objetivo conhecer a percecdo do funcionamento da familia, com aplicacdo a varios
elementos da mesma, com idades superiores a 12 anos. E composta por 62 questdes do
tipo Likert e varia entre discordo totalmente (1), discordo (2), indeciso (3), concordo (4)
e concordo totalmente (5). E constituida por seis subescalas: duas escalas equilibradas
(coesdo e flexibilidade) e quatro desequilibradas (desmembrada e emaranhada, no que
se refere a coesdo; rigida e cadtica, no que se refere a flexibilidade). Tem ainda, duas
subescalas que avaliam a comunicacéo e a satisfacdo familiar (Olson, 2011).

Na Tabela 3, encontram-se detalhadas as subescalas e 0s respetivos itens.
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Tabela 3
Subescalas da Escala FACES IV- distribui¢éo dos itens

Subescalas Itens NUmero Minimo  Méaximo
total de
itens
Coesdo Equilibrada 1,7,13,19,25,31,37 7 7 35
Flexibilidade 2,8,14,20,26,32,38 7 7 35
Equilibrada

Desmembrada 3,9,15,21,27,33,39 7 7 35
Emaranhada 4,10,16,22,28,34,40 7 7 35
Rigida 5,11,17,23,29,35,41 7 7 35
Cadtica 6,12,18,24,30,36,42 7 7 35
Comunicacéo 43,44,45,46,47,48,49,50,51,52 10 10 50
Satisfacéo 53,54,55,56,57,58,59,60,61,62 10 10 40

A subescala Coesdo Equilibrada refere-se a ligagdo emocional entre 0s varios
elementos da familia (exemplo item 7 - os elementos da familia sentem-se muito
proximos uns aos outros).

A subescala Flexibilidade Equilibrada refere-se aos indicadores de flexibilidade
ajustada (exemplo item 8 - na nossa familia os pais partilham a lideranca de um modo
equilibrado) (Olson,2000). A subescala Desmembrada e Emaranhada avaliam, niveis
extremos de coesdo, considerados desequilibrados (exemplo item 9 - quando estdo em
casa, os membros da familia parecem evitar o contacto uns com os outros e o item 10 -
os elementos da familia sentem-se pressionados para passarem a maioria do tempo
livre juntos, respetivamente) (idem).

As subescalas flexibilidade, rigida e caotica, avaliam os extremos da
adaptabilidade, ndo mudanca e excesso de mudanca (exemplo o item 5 - quando se
quebram as regras da familia ha consequéncias graves e o item 18 - na nossa familia
nao conseguimos concretizar as coisas).

A subescala Comunicacdo, refere-se a competéncias de escuta, de dialogo, a
partilha de sentimentos, capacidade de dar seguimento a uma conversa, a clareza, o

respeito e a consideracdo pelos elementos da familia (exemplo item 49 - quando
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colocamos questdes uns aos outros recebemos respostas honestas) (Olson & Gorall,
2009).

A subescala Satisfacdo avalia o contentamento geral com a familia (exemplo
surge o item 62 — a maneira como os elementos da familia se preocupam uns com 0s
outros.

Resultados baixos nas subescalas equilibradas estdo relacionados com um
funcionamento familiar problematico e pontuagdes altas nestas subescalas apontam um
funcionamento familiar saudavel. Nas subescalas desequilibradas os resultados baixos
estdo associados a um funcionamento familiar saudavel e as pontuagdes altas a um
funcionamento problematico (Sequeira et al, 2015).

Na tabela 4 pode-se ver os valores do Alfa de Cronbach para cada subescala
deste estudo, assim como o Alfa de Cronbach da verséo original da FACES IV (Olson,
2011).

Tabela 4
Coeficiente de Consisténcia Interna da escala FACES IV
Subescalas Alfa de Cronbach Alfa de
Cronbach
(Olson,2011)
Coeséo 0,818 0,89
Flexibilidade 0,772 0,84
Desequilibradas Desmembrada 0,808 0,87
Emaranhada 0,403 0,77
Rigida 0,519 0,82
Caotica 0,805 0,86
Comunicacéo 0,930
Satisfacdo 0,955 0,93
Total FACES 0,811
v

Olson e Gorall (2006) descreveram seis perfis familiares: familias equilibradas,
rigidamente coesas, médias, flexivelmente desequilibradas, caoticamente desmembradas

e desequilibradas, como se pode ver na Figura 1.
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FACES IV Profile: Six Family Types
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Figura 1. Folha de perfil da FACES IV.

Cluster 1. Equilibradas (Balanced): estas familias sdo caracterizadas por
resultados mais altos nas subescalas equilibradas e mais baixos nas subescalas
desequilibradas, o que significa que existem altos niveis de funcionalidade. Estas
familias, lidam bem com o stress, sdo coesas e promovem mudancas associadas aos
desafios com que se deparam.

Cluster 2. Rigidamente Coesas (Rigidly cohesive): estas familias pontuam alto
nas subescalas coesdo e coesdo rigida, moderado na subescala emaranhada e baixo nas
subescalas desmembrada e cadtica. Sdo caracterizadas por terem elevados niveis de
proximidade emocional e rigidez quanto & estrutura. E possivel que funcionem
ajustadamente devido ao seu grau de proximidade, no entanto, podem ter dificuldades
em promover mudancas face a rigidez que as caracteriza.

Cluster 3. Médias (Midrange): estas familias pontuam ora alto ora baixo na
subescala rigida e apresenta valores médios nas restantes subescalas. No geral sdo
familias com um funcionamento adequado, uma vez que ndo se situam nos niveis
extremos, mas sao vulneraveis face a eventos stressantes podendo desequilibrar-se com
maior facilidade.

Cluster 4. Flexivelmente Desequilibradas (Flexibility Unbalanced): estas

familias apresentam valores medianos ou baixos na subescala da coesdo. Em todas as
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outras subescalas mostram pontuagdes altas. Estes resultados demonstram um
funcionamento problematico. No entanto, como pontuam alto na subescala flexibilidade
pode indicar que estas familias sdo capazes de promover mudancgas e ajustar-se.

Cluster 5. Caoticamente Desligadas (Chaotically Disengaged): estas familias
apresentam pontuacbes baixas nas subescalas rigida, emaranhada, coesdo e
flexibilidade. Apresentam apenas, pontuagdes altas nas subescalas caotica e
desmembrada. Pode-se dizer que estas familias tém problemas na coesdo, mais
precisamente, falta de proximidade emocional. S&o ainda, potencialmente problematicas
pelo afastamento relacional e excesso de flexibilidade.

Cluster 6. Desequilibradas (Unbalanced): estas familias pontuam baixo nas 2
subescalas equilibradas e alto nas 4 subescalas desequilibradas. Sdo encaradas como
problematicas e o oposto das familias equilibradas. De todas as familias mencionadas
anteriormente, sdo estas as que muito provavelmente necessitardo de terapia, uma vez
que pelo seu funcionamento geral sdo aquelas que representam um panorama mais
problematico.

A fim de calcular o grau de equilibrio ou desequilibrio das familias, Olson e
Gorall (2006) desenvolveram trés racios: o da coesdo equilibrada, o da flexibilidade

equilibrada e o racio total. Na figura 2 estéo representadas as formulas dos mesmos.

Coesdo equilibrada

Coesao Equilibrada
[(Emaranhada + Desmembrada)/2]

Flexibilidade equilibrada
Flexibilidade Equilibrada

[(Cadtica + Rigida) /2]

Total
[(Coesao Equilibrada + Flexibilidade Equilibrada) /2]

[(Emaranhada + Desmembrada + Caotica + Rigida) /4]

Figura 2. Calculo dos Réacios da FACES IV.
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Quanto aos resultados quanto mais elevado for o récio, acima de 1, mais
funcional é a familia. Quanto mais baixo for o racio, abaixo de 1, maior o desequilibrio
familiar (Olson, 2010).

Walsh Family Resilience Questionnaire (WFRQ; Walsh, 2015; traducdo e
adaptacdo portuguesa Sequeira & Vicente, 2019) (Anexo I1). A escala é composta por
32 questdes do tipo Likert, com 5 pontos que variam entre raramente/nunca (1), poucas
vezes (2), as vezes (3), frequentemente (4) e quase sempre (5). Esta escala tem como
objetivo avaliar a Resiliéncia Familiar e possui 3 fatores processos-chave - 0 sistema de
crengas, 0s padrdes organizacionais e a comunicagdo e resolucdo de problemas. A
cotacdo varia entre 1 e 5. Na Tabela 5 encontram-se detalhadas as dimensdes que

compdem a escala e 0s respetivos itens.

Tabela 5
Distribuicéo dos itens pelas respetivas dimensdes da Escala WFRQ

Dimensoes Itens NUmero Total Minimo Maximo
dos Itens
Sistema de Crencas  1,2,3,4,5,6,7,9,15,16, 16 5 80

17,18,24,25,26,29

Padrdes 8,10,11,12,13,14,27, 10 5 50
Organizacionais 28,30,31

Comunicacéo e

Resolucdo de 19,20,21,22,23,32 6 5 30
Problemas

A dimensdo sistema de crencas remete para uma perspetiva positiva, como
esperanca, confianca na superacdo das dificuldades, aceitar o que ndo pode ser mudado
e tolerar a incerteza; transcendéncia e espiritualidade; e encontrar significado na
adversidade, como normalizar, contextualizar o stress, ver a crise como um desafio
significativo, compreensivel e gerivel (exemplo item 3 - abordamos uma crise como um

desafio que conseguimos gerir e superar se partilharmos esforcos).
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Relativamente & dimensdo padrdes organizacionais implica flexibilidade, e
mudanca (recuperar-se, reorganizar-se, adaptar-se a novas condicdes), estabilidade para
superar a perturbacdo, parentalidade cooperativa; conetividade, apoio mutuo,
colaboracdo e comprometimento; e recursos sociais € econémicos, como construir
seguranca financeira, mobilizar redes de parentesco, sociais € comunitarias (exemplo
item 13: acreditamos que podemos aprender e fortalecer-nos através dos desafios que
enfrentamos).

A terceira dimensdo, comunicacdo e resolucdo de problemas, diz respeito a
mensagens claras e consistentes, compartilhar sentimentos dolorosos, interacoes
prazerosas e compartilhar tomadas de decisdo, construir sobre o sucesso, aprender com
o fracasso (exemplo item 32: planeamos e preparamo-nos para o futuro e tentamos
prevenir crises). Na tabela 6 pode-se ver os valores do Alfa de Cronbach para cada
subescala deste estudo, assim como o Alfa de Cronbach da verséo italiana.

Tabela 6
Coeficiente de Consisténcia Interna da escala WFRQ
Subescalas Alfa de Cronbach Alfa de Cronbach (Rocchi et
al. 2017)
Sistema de Crencas 0,960 0,928
Padrdes Organizacionais 0,897 0,863
Comunicacéo e Resolugédo 0,764 0,567
de Problemas
Total WFRQ 0,966 0,946

Analise Estatistica

A anélise de dados foi realizada através do programa informético Statistical
Package for the Social Sciences (IBM SPSS Statistics, versdo 25) para Windows.

Optou-se por utilizar os resultados brutos das subescalas da FACES IV e da
WFRQ uma vez que estes sdo mais precisos que os percentis. O calculo do percentil foi

equacionado por Olson (2010), no entanto, ndo foi pensado para uma amostra clinica.
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Em primeiro lugar, foi feita uma analise exploratéria para variaveis qualitativas
(média e desvio padrdo) e variaveis quantitativas (valores minimo e maximo).

De seguida, foi feita uma analise para averiguar a normalidade das variaveis.
Para isso, foi usado o teste Shapiro-Wilk, que indicou uma distribuicdo ndo normal.
Posto isto, optou-se por utilizar testes paramétricos: Teste U de Mann-Whitney para
comparar 2 variaveis e Teste de Kruskal-Wallis para comparar 3 ou mais variaveis.

A partir dos Testes U de Mann-Whitney e Testes de Kruskall-Wallis verificou-se
se existiam diferencas significativas no funcionamento e resiliéncia familiar em funcao
de algumas variaveis sociodemograficas selecionadas.

Os valores de alfa de Cronbach das escalas e subescalas em estudo foram
interpretados segundo os critérios de DeVellis (1991) - entre 0,6 e 0,7:aceitavel; entre
0,7 e 0,8: bom; entre 0,8 e 0,9: muito bom.

Ainda se conduziram correlagcbes de Pearson para testar eventuais associacoes
entre o funcionamento e a resiliéncia familiar pelo coeficiente de Spearman. Para
avaliar os resultados obtidos na investigacdo optou-se pelos critérios de Pallant (2011) -
Baixa (r = 0,10 a 0,29); Moderada (r = 0,30 a 0,49); Elevada (r = 0,50 a 1).

Resultados
Percecdo do Funcionamento Familiar

Na tabela 7 encontram-se os resultados brutos obtidos nas subescalas
equilibradas da FACES IV sendo que os resultados podem variar entre 11 e 35. Na
subescala coesdo, observam-se resultados altos (M = 27,77), sendo que os doentes
percecionam a sua familia como coesa. Na subescala flexibilidade, o valor ¢é
considerado médio alto (M = 25,96), o que significa que os participantes percecionam a

familia como flexivel.
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Tabela 7
Resultados das subescalas equilibradas da FACES V.

M DP Minimo Méaximo
Coesdo 27,77 4,00 12 35
Equilibrada
Flexibilidade 25,96 4,06 11 35
Equilibrada

Nota. M = Média; DP = Desvio Padréo.

A tabela 8 sintetiza os resultados obtidos nas subescalas desequilibradas da
FACES 1V sendo que os resultados variam entre 7 e 35. Os resultados das subescalas
sdo baixos na desmembrada (M = 15,16) e caotica (M = 15,40), médio alto na subescala
emaranhada (M = 19,79) e, também, médio alto na subescala rigida (M = 20,97).

Conclui-se que os doentes percecionam coesao e flexibilidade equilibradas altas,

algum emaranhamento e rigidez, baixo desmembramento e caoticidade.

Tabela 8
Resultados das subescalas desequilibradas da FACES IV

M DP Minimo Maximo
Desmembrada 15,16 4,31 7 32
Emaranhada 19,79 3,15 8 33
Rigida 20,97 3,63 13 35
Cadtica 15,40 4,49 7 33

Nota. M = Média; DP = Desvio Padréo.
Observa-se na tabela 9 que os doentes percecionam boa comunicacdo (M =

37,67; Max. = 50) e estdo medianamente satisfeitos com a sua familia (M = 24,78; Max.
= 40).

Tabela 9
Resultados das Subescalas comunicacao e satisfacdo da FACES IV
M DP Minimo Maximo
Comunicacéo 37,67 6,91 10 50
Satisfacéo 24,78 6,75 10 40

Nota. M = Média; DP = Desvio Padréo.
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Os resultados relativos aos récios da coesdo, da flexibilidade e total (tabela 10)
refletem o grau de equilibrio ou desequilibrio das familias, na coeséo e na flexibilidade.
Os resultados obtidos evidenciam que os doentes apresentam racios altos nas subescalas
da coesdo (M = 1,63; Méax. = 2,37), da flexibilidade (M = 1,48; Max. = 2,86) e 0 racio
total (M = 1,55; Méax. = 2,48). Os doentes percecionam o funcionamento familiar, como

equilibrado em todas as dimensdes.

Tabela 10
Analise dos racios da coesao, flexibilidade e total
RA&cio M DP Minimo Maximo
Coesdo 1,63 0,37 0,59 2,37
Flexibilidade 1,48 0,38 0,42 2,86
Total 1,55 0,36 0,55 2,48

Nota. M = Média; DP = Desvio Padréo.

A partir dos valores medios brutos de cada subescala calculou-se, o Cluster da
nossa amostra. A figura 2 mostra que 0s participantes se enquadram no Cluster 2 -
Rigidamente Coesas (Olson & Gorall, 2006).
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Figura 2. Resultado Bruto Médio de cada subescala da FACES IV
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O 3° objetivo deste estudo era analisar se existem diferengas significativas em
funcdo das varidveis sociodemogréaficas familiares e clinicas. Na subescala coesdo
equilibrada, rigida e cadtica em funcdo do sexo observaram-se diferencas
estatisticamente significativas (p < 0,05), sendo as mulheres que percecionam a familia
como mais coesa e mais caotica. Ainda assim a coesdo é elevada e a caoticidade é baixa.
Na subescala desequilibrada rigida foram os homens que pontuaram mais alto, o que
significa, que estes percecionam as suas familias como mais rigidas. Ainda assim,

embora existam diferencas o resultado € baixo o que significa baixa rigidez (tabela 11).

Tabela 11
Analise de Diferencas das subescalas da FACES IV em funcéo do sexo (N = 150)

Masculino Feminino Total Teste U
M DP M DP M DP
Coesdo 26,25 343 28,11 4,01 27,77 4,00 (1046,5**)
Equilibrada
(1398,0"%)

Flexibilidade 25,11 3,77 26,16 4,12 2596 4,06
Equilibrada

Desmembrada 16,14 4,66 14,93 4,22 1516 4,31  (1378,0%)
(1476,5V9)
Emaranhada 1918 3,64 1993 3,03 1979 3,15
Rigida 2300 397 2051 341 2097 363  (1048,5*%)
Cabtica 13,93 523 1574 417 1540 444  (1287,5%)

Comunicacdo 36,68 586 3790 7,14 37,67 6,91  (1452,0M)
L (1456,5%)
Satisfacéo 23,46 534 2508 7,01 24,78 6,74

Nota. N = amostra total; M = Média; DP = Desvio Padrdo; Teste U = Teste U de Mann Whitney; * p < 0,05; **p < 0,01; NS = ndo

significativo.

De seguida foram analisadas as diferencas significativas entre as subescalas da
FACES IV em funcdo da estrutura familiar (Apéndice C), da etapa do ciclo vital
(Apéndice D) e do 1° diagnéstico de doenca oncoldgica (Apéndice E). Em todas estas
dimensdes ndo foram observadas diferencas estatisticamente significativas entre os

grupos.
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Na tabela 12 encontram-se os resultados obtidos nas subescalas da FACES IV
em funcdo da existéncia de familiares diretos com doenca oncoldgica. Nas subescalas
rigida e comunicagdo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
(p<0,05) sendo que s&o o0s pacientes que ndo tém familiares diretos com doenca
oncoldgica que percecionam a familia como mais rigida (M = 21,96 vs M = 20,43). Na
comunicacgdo sdo os que tém familiares diretos com doenca oncoldgica que tém melhor

percecdo da comunicagdo na familia (M = 38,52 vs M = 36,13).

Tabela 12
Anélise das Diferencas das subescalas da FACES IV em fungdo da existéncia de

familiares diretos com doenca oncolégica (N = 150)

Sim Nao Total Teste U

M DP M DP M DP
Coesdo 27,81 4,16 27,68 3,73 27,77 4,00 (2393,0M)
Equilibrada
Flexibilidade 26,38 4,00 25,19 410 2596 4,06 (2076,5")
Equilibrada

Desmembrada 15,18 4,57 15,13 383 1516 4,31 (2462,5M%)

Emaranhada 19,54 3,27 20,26 2,90 19,79 3,15  (2096,5M)
Rigida 2043 372 21,96 327 2097 363  (1857.5%)
Cactica 1541 500 1538 321 1540 444 (p513cnsy

Comunicagdo 38,52 6,58 36,13 7,30 3767 691 (2067,0%)
Satisfacdo 25,48 6,91 23,49 6,30 24,78 6,74 (2116,5")

Nota. N = amostra total; M = Média; DP = Desvio Padrdo; Teste U = Teste U de Mann Whitney; * p < 0,05; **p < 0,01; NS = n&o significativo.
Percecdo da Resiliéncia Familiar

Foram analisados os resultados obtidos na escala da Resiliéncia Familiar WFRQ
(tabela 13). Os resultados globais sdo elevados (M = 118,63) e 0s participantes
evidenciam ver as suas familias como muito resilientes (resultado minimo da WFRQ =
40 e maximo = 160). Na subescala sistema de crencas, tendo em conta que o intervalo

varia de 17 a 80, observam-se resultados considerados altos (M = 61,88). Na subescala
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padrdes organizacionais, em que o intervalo varia de 14 a 50, M = 37,18, sendo um

valor médio alto. Relativamente & subescala, comunicacéo e resolucdo de problemas M

= 19,60 o que se pode considerar um valor médio alto, uma vez que o valor maximo é

de 30.
Tabela 13
Analise Descritiva das subescalas da WFRQ
Subescalas M DP Intervalo
Sistema de 61,88 12,14 17-80
Crencas
Padroes 37,18 7,00 14-50
Organizacionais
Comunicacéo e 19,60 4,35 8-30
Estratégias
Total 118,63 21,93 40-160

Nota. M = Média; DP = Desvio Padréo.

Na subescala sistema de crencas, padrbes organizacionais, comunicacdo e

resolucdo de problemas em funcdo do sexo existem diferencas estatisticamente

significativas (p < 0,05) e s@o as mulheres que apresentam os resultados mais altos. As

mulheres percecionam a familia como mais resiliente no total e nas subescalas, em

comparacdo com os homens (tabela 14).
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Tabela 14
Analise de Diferencas das subescalas WFRQ em fungédo do sexo (N = 150)

Masculino Feminino Total Teste U

M DP M DP M DP
Sistema de 58,07 11,27 62,75 12,21 61,88 12,14 (1260,5%)
Crengas

Padides 333 590 3807 695 37,18 699 (10255

Organizacionais

Comunicacéo e

Resolucio de 17,39 419 20,07 424 1957 434  (1117,5%)

Problemas

Nota. N = amostra total; M = Média; DP = Desvio Padréo; Teste U = Teste U de Mann Whitney; * p < 0,05; **p < 0,01; NS = ndo significativo.

N&o foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre as
subescalas da WFRQ em funcéo da estrutura familiar (Apéndice F), etapa do ciclo vital
da familia (Apéndice G) e 1° diagndstico de doenca oncoldgica (Apéndice H).

Na tabela 15 estéo representados os resultados obtidos nas subescalas da WFRQ
em funcdo da existéncia de familiares diretos com doenca oncologica. Em todas as
subescalas da escala foram encontradas diferencas estatisticamente significativas (p <
0,05). Séo os doentes que tém familiares diretos com doenca oncoldgica que apresentam
resultados medios mais elevados na resiliéncia global, nas subescalas sistema de

crencas, padrbes organizacionais e comunicacao e resolucao de problemas.

24
Inés Carmo | inesfc_12@hotmail.com



Resiliéncia e Funcionamento Familiar na Doenga Oncoldgica — Perce¢éo dos pacientes

Tabela 15
Anélise de Diferengas nas subescalas da WFRQ em funcéo de familiares diretos com

doenca oncoldgica (N =150)

Sim Nao Total Teste U

M DP M DP M DP
Sistema de 63,28 11,48 59,32 12,99 61,88 12,14 (2054,00%)
Crengas

Padroes 3820 662 3532 733 37,18 6,99 (2040,5%)

Organizacionais

Comunicacéo e
Resolucéo de 20,18 4,11 18,47 4,58 19,57 4,34 (2044,5%)

Problemas

Nota. N = amostra total; M = Média; DP = Desvio Padrédo; Teste U = Teste U de Mann Whitney; * p < 0,05; **p < 0,01; NS = ndo

significativo.

Foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre as subescalas
da WFRQ em funcdo do tempo de diagndstico (tabela 16). Quem tem o diagndstico da
doenca ha entre 1 e 2 anos (grupo 2) apresenta a media mais alta na subescala
comunicacdo e resolucdo de problemas (M = 21,33) seguindo-se quem tem o
diagnostico ha mais de 2 anos (grupo 3) (M = 19,44) e com a média mais baixa 0s
pacientes que tém o diagnostico ha menos de 1 ano (grupo 1) (M = 18,61). As

diferencas estatisticamente significativas observaram-se entre os grupos2ele2e 3.
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Tabela 16

Analise de Diferencas nas subescalas da WFRQ em fungéo do tempo de diagnostico (N = 150)

1 2 3 Total Teste H

M DP M DP M DP M DP
Sistema de 62,12 12,27 64,15 1165 6056 12,28 61,88 12,14 (2,629

Crencas

Padroes 3735 670 3839 674 3644 735 3718 699 (1,82N%)

Organizacionais

Comunicacéo e
Resolucéo de 1861 4,01 21,33 3,87 19,44 454 1957 4,34 (8,44%)
Problemas

Comparagéo 1vs2 **

multipla de 1vs3 -

médias e ordens
2vs3 *

Nota. N = amostra total; M = Média; DP = Desvio Padréo; Teste H = H de Kruskall-Wallis;1=Até 1 ano; 2= Entre 1-2 anos; 3= Mais de 2 anos; *p <
0,05; **p < 0,01; NS = ndo significativo.

Relacdo entre o Funcionamento Familiar e Resiliéncia (FACES IV e WFRQ)

Na tabela 17 apresentam-se os valores das correlacbes de Spearman entre o
funcionamento familiar (FACES 1V) e resiliéncia (WFRQ). Todas as dimensdes do
funcionamento familiar estdo correlacionadas forte ou muito fortemente com as
subescalas da resiliéncia (WFRQ) — coesdo e flexibilidade equilibradas, a comunicagéo
e a satisfacdo familiar e o total do funcionamento familiar (FACES 1V) apresentam
correlacdes fortes e muito fortes e, estatisticamente significativas (p < 0,01) com a
resiliéncia total (WFRQ), com o sistema de crencas, com os padrdes organizacionais e
com a comunicacdo e resolucdo de problemas (tabela 18). As subescalas desequilibradas
desmembrada, caotica e rigida (FACES 1V) apresentam correlagdes negativas,
estatisticamente significativas (p < 0,01), moderadas e fortes com a resiliéncia total
(WFRQ), com o sistema de crencas, com 0s padrdes organizacionais e com a
comunicacdo e resolucdo de problemas (tabela 18). Apenas na subescala emaranhada as

correlacdes ndo foram estatisticamente significativas.
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Tabela 17
Correlagdes entre as subescalas da FACES IV e da WFRQ (N = 150)

Sistema de Padrdes Comunicacao e Resolucéo
Crencgas Organizacionais de Problemas
Coesdo 0,733** 0,624** 0,570**
Equilibrada
Flexibilidade 0,711** 0,621** 0,565**
Equilibrada
Desmembrada -0,555** -0,393** -0,350**
Emaranhada 0,030MS 0,044NS 0,104Ns
Rigida -0,269** -0,260** -0,224**
Caotica -0,479** -0,349** -0,229**
Comunicacéo 0,761** 0,622** 0,611**
Familiar
Satisfacéo 0,780** 0,650** 0,576**
Familiar
Total FACES 0,690** 0,625** 0,594**
v

Nota. N = amostra total; * p < 0,05; **p < 0,01; NS = ndo significativo.

Discussdo

Este estudo teve como objetivo analisar a percecdo do funcionamento e da
resiliéncia familiar em doentes oncologicos.

Os resultados apresentados permitem concluir que:

1) os doentes oncoldgicos percecionam as suas familias como coesas e flexiveis,
percecionam algum emaranhamento e moderada a alta rigidez — enquadram-se no
Cluster 2 — rigidamente coesas; 2) estdo moderadamente satisfeitos com a familia e
consideram a comunicacdo como boa; 3) os doentes que ndo tém familiares diretos com
doenca oncologica percecionam a familia como mais rigida e os que tém familiares

diretos com doenca oncoldgica apresentam melhor percecdo da comunicacdo na familia;
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4) percecionam elevada resiliéncia familiar em todas as suas dimensdes e séo as
mulheres que pontuam mais alto em todas as subescalas da WFRQ); 5) quem tem o
diagndstico entre 1 e 2 anos apresenta maior resiliéncia em todas as dimens@es e, em
especifico, na comunicacdo e resolucdo de problemas. Quem tem o diagndstico ha
menos de 1 ano apresenta menor resiliéncia; 6) o funcionamento familiar relaciona-se
com a resiliéncia familiar.

Os doentes percecionam as suas familias como coesas e flexiveis, com algum
emaranhamento e moderada a alta rigidez, enquadrando-se no Cluster 2 — rigidamente
coesas. Pontuam alto nas subescalas flexibilidade, coesdo e coesdo rigida, moderado na
subescala emaranhada e baixo nas subescalas desmembrada e cattica.

Segundo Olson e Gorall (2001) estas familias sdo caracterizadas por grande
proximidade emocional, alguma rigidez mas o funcionamento familiar pode ser ajustado
devido ao seu grau de proximidade. Podem apresentar dificuldades na promogéo de
mudangas face aos desafios normativos do seu desenvolvimento dada a rigidez
estrutural que as define.

Considerando que a doenca oncologica se considera uma crise acidental com
grande impacto na familia e que coloca em causa a identidade e a continuidade da
familia, pela ameaca de perda que implica, é expetavel que a familia reforce a sua
coesdo como forma de gerir o impacto da doenca e 0 medo de implicacdes que ela possa
acarretar. Tal como refere Moreira (2001), a doenca também implica que os familiares
estejam mais tempo com o doente, podendo justificar a percecdo de algum
emaranhamento, porque desempenham cuidados face ao mesmo que antes ndo
desempenhavam, pela dependéncia que podera ocorrer, rotinas em que tem de ser
acompanhado e, ainda, nas visitas ao hospital, internamentos e tratamentos 0s pacientes
sdo acompanhados pelos familiares. Adicionalmente a doenca tem impactos emocionais
e sociais substanciais o que reforca a necessidade de proximidade e unido na familia
entre os elementos. A elevada coesdo estd em consonancia com os trabalhos
desenvolvidos por varios autores (Anderson e colaboradores, 1981; Rodrigues &
Patterson, 2007; Melo, Barros, Campello, Rocha & Santos, 2012).

Rodrigues e Patterson (2007) avaliaram o impacto da doenga cronica no
funcionamento familiar em 262 pais e maes de adolescentes portadores de doenca
crénica, tendo concluido que o funcionamento destas familias é semelhante ou melhor
comparado com familias de crian¢as com auséncia de um diagnostico de doenca cronica

no seio da familia (as primeiras mostram maior coesao familiar).
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A percecdo de moderada a alta rigidez é também expetavel e podera estar
relacionada com o facto da maioria dos participantes ter o diagndstico da doenca ha
mais de dois anos. Segundo Rolland (2005), os participantes encontram-se na fase
cronica que é caracterizada como uma fase intermédia (Veach, Nicholas & Barton,
2012) que implica “viver o dia-a-dia com a doenga cronica” exigindo que a familia se
ajuste, de forma pouco previsivel, aos desafios e exigéncias que a doenca, 0S
tratamentos e suas implicacbes colocam. Como é uma fase de tratamento, exige a
familia flexibilidade devido as exigéncias dos ciclos de tratamento e de recuperagdo
(Veach, Nicholas & Barton, 2012). E uma fase de oscilagdes e mudancas para a familia
sendo compreensivel que o doente percecione alguma dificuldade nos seus familiares e
contexto de vida em ajustar-se a dar resposta, no tempo e forma expetavel, as suas
exigéncias e necessidades. Embora a percecdo de rigidez esteja nos pacientes, estes
também pontuaram médio/alto na flexibilidade equilibrada o que indica paralelamente
capacidade adaptativa e flexibilidade. Estes dois resultados relacionam-se e justificam o
nosso 2° resultado principal — os pacientes estdo moderadamente satisfeitos com a
familia e consideram a comunicacdo como boa. A comunicacdo funcional/saudavel é
um dos processos centrais em situacdo de crise grave e de doenca. Os autores Anaut e
Angelo (2002; 2001) referem a boa comunicacdo na familia e com os profissionais
como central no ajuste a doenca. Também no desenvolvimento da resiliéncia a
comunicacdo é fundamental e a forma como ela acontece potencia a capacidade
resiliente da familia. Para Figueiredo (2009) o foco na resiliéncia familiar centra-se em
areas essenciais que possibilitam o fortalecimento familiar, face a situacdes de crise.

A satisfacdo moderada com a familia parece justificar-se pela situacdo atual de
doenca oncologica. Varios estudos com populacdes ndo clinicas em Portugal, os
resultados da satisfacdo com a familia tém evidenciado resultados coincidentes com o0s
atuais, ou seja satisfacdo moderada (Sequeira et al., 2015).

O nosso 3° resultado aponta que os doentes que tém familiares diretos com
doenca oncoldgica apresentam resultados médios mais elevados na resiliéncia global e
nas subescalas sistema de crencas, padrfes organizacionais € comunicacdo e resolucao
de problemas. Este estudo é composto por 95 mulheres com cancro da mama. O cancro
da mama é o mais frequente e ocorre nas mulheres, afetando uma em cada dez,
representando 21% dos novos casos (Giraldo-Mora, 2009). A predisposi¢do genética é
um importante fator de risco no desenvolvimento do tumor. O cancro da mama é

potencialmente stressante para as familias de pacientes e serd um tema sobre o qual se
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comunica frequentemente. Estas familias desenvolvem estratégias mediadas por fatores
pessoais e situacionais para lidar com as repercussdes da doenca.

Sendo inegavel o impacto negativo de uma doenca oncoldgica na vida do doente
e familiares, ndo se pode deixar de reconhecer que sdo cada vez mais documentadas as
mudancas de vida positivas decorrentes da experiéncia da doenca. Por esta razéo, o
cancro que, por um conjunto de caracteristicas que lhe sdo proprias, pode ser
conceptualizado enquanto acontecimento de vida traumatico, pode, simultaneamente,
pela vivéncia das mesmas condicOes, ser potenciador de crescimento pds-traumatico.
Este crescimento pessoal estd associado a mudancas positivas que podem ter
implicagbes a nivel comportamental, podendo assumir um caracter verdadeiramente
transformador, nomeadamente ao nivel das mudangas na percecdo acerca de si proprio,
no relacionamento com os outros e relacionados com objetivos de vida. A resiliéncia
ndo e estatica. Ou seja, uma pessoa pode-se mostrar resiliente perante determinada
situacdo e, posteriormente, ndo o0 ser noutra situagdo ou mesmo face a um evento
semelhante (Carvalho, 2007). Segundo o que foi descrito, os doentes que participaram
neste estudo parecem ter desenvolvido estratégias competentes para lidarem com a
doenca oncoldgica. E por isso que apresentaram resultados elevados em todas as
subescalas da resiliéncia.

Quanto ao 4° resultado relativo a maior percecdo de resiliéncia nas pacientes
mulheres, também no estudo de Silva (2015) com mais de 1000 participantes sobre a
percecdo de funcionamento familiar, as mulheres percecionam a familia como mais
coesa, comparativamente com os homens. Fuentes e Medina (2013) realizaram um
estudo que teve como objetivo avaliar os niveis de resiliéncia, considerando as
diferencas de sexo e idade dos participantes. Participaram no estudo 607 pessoas
divididas em grupos 4 grupos de idades: criancas, adolescentes, jovens adultos e
adultos. Os autores concluiram que as mulheres obtiveram maior pontuacdo na
resiliéncia. Esses resultados vdo ao encontro de estudos onde foram encontradas
maiores caracteristicas de resiliéncia em favor das mulheres (Kotliarenco, Caceres &
Fontecilla, 1996; Prado & Aguila, 2003; Vera, 2004). As mudancas vividas em cada
fase de transicdo da familia, mostram que é importante esta adaptar-se de forma
funcional as crises vividas. O papel da mulher, nos dias de hoje é ainda diferente do
papel do homem, guanto ao envolvimento afetivo e pratico da familia. As mulheres

desempenham mais fungdes em casa face aos filhos e ao marido; estdo mais envolvidas
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em tarefas internamente e tém mais disponibilidade e acesso aos diversos elementos da
familia, o que podera explicar a maior perce¢do de coesao e resiliéncia familiar.

O 5° resultado principal sublinha que quem tem o diagnéstico entre 1 e 2 anos
apresenta maior resiliéncia em todas as dimens@es e, em especifico, na comunicagdo e
resolucdo de problemas. Quem tem o diagndstico ha menos de 1 ano apresenta menor
resiliéncia.

Para Rolland (2005) as respostas e as reacdes familiares, baseadas no impacto
psicoldgico, estdo relacionadas com as etapas da doenca crdnica. O inicio da doenca
pode ser agudo, exigindo a familia uma maior rapidez de resposta face a crise, ao
contrério de situagfes em que o ajuste pode ser mais prolongado. Inicialmente emergem
sentimentos, na familia e no doente, de angustia, tristeza, choque, entre outras de
elevada intensidade. A familia precisa de reagir rapidamente na crise que é a doenca e
que se pode prolongar no tempo. Esta reacdo ndo é automatica bem como o ajuste aos
desafios da doenca implicam tempo. E assim compreensivel que a percecdo de
resiliéncia familiar seja mais baixa em pacientes que tém diagnostico hd menos de 1
ano. O desenvolvimento da doenca quando é gradual exige adaptacdo familiar e se o
curso da doenca for constante, a familia encara como uma situacéo previsivel, podendo
ndo ocorrer mudancas durante grandes periodos de tempo e alteragdes e mudancas
noutras fases. Poréem a superacéo dessas fases e a gestdo que vao realizando dos ciclos
de doenca e tratamento também contribuem para a percec¢éo de resiliéncia.

O 6° resultado identifica que o funcionamento familiar esta relacionado com a
resiliéncia. Todas as dimens6es do funcionamento familiar estdo correlacionadas forte
ou muito fortemente com as subescalas da resiliéncia — coesdo e flexibilidade
equilibradas, a comunicacao e a satisfacdo familiar e o total do funcionamento familiar
(FACES 1V) com a resiliéncia total (WFRQ). As familias com um funcionamento
flexivel tém vinculos, sdo coesas e resilientes (McCubbin & McCubbin, 1993;
McCubbin, Thompson & McCubbin, 2001). No que respeita a relacdo entre coesao
familiar e resiliéncia, existem algumas evidéncias de que estas variaveis se influenciam
mutuamente. Como referem Franco e Apoldnio (2002) a resiliéncia parece depender da
coesdo familiar e da resisténcia psicolégica dos membros da familia. Walsh (2005)
defende que no seio familiar, a resiliéncia é estimulada através de uma estrutura flexivel
e coesa. Também Park, Kim, Cheung e Kim (2010) consideram que a coesdo familiar

pode constituir uma fonte de resiliéncia.
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Conclusdo

Este estudo permite concluir que o funcionamento familiar e a resiliéncia
familiar estdo correlacionados e que os pacientes e suas familias ajustam-se
adaptativamente aos desafios que a doenga oncoldgica acarreta. A elevada percecao de
resiliéncia reforca a ideia de que os desafios e crises fazem emergir capacidades
adaptativas. A problemética e os participantes estudados tém enorme relevancia e
impacto social, sendo importante aprofundar os estudos com esta populacdo clinica e
aceder as suas perspetivas pessoais sobre as vivéncias individuais, familiares e
relacionais em situacdo de doenca oncoldgica.

E importante referir algumas limitagbes do estudo. Uma primeira limitacéo
prende-se com a transversalidade do estudo. A perspetiva aqui trazida reflete um
momento da vida familiar e a percecdo do doente, numa dada fase. Seria interessante
fazer um estudo longitudinal, no sentido de perceber como as percecdes de
funcionamento familiar e resiliéncia variam ao longo do curso da doenca e suas diversas
fases. A amostra, embora seja clinica, e tenha um N razoavel, apresenta limitacGes na
sua constituicdo. Poderia ser interessantes ter uma distribuicdo mais homogénea em
funcdo do tempo de doenca e diagnostico e tipo de doenca oncoldgica, pois estes
resultados podem estar pontuados pela especificidade dos pacientes estudados e de
grupos mais representados. O acesso a perspetiva dos restantes elementos da familia
também traria informacdes importantes sobre visbes distintas, ou ndo, dos varios
elementos sobre as dimensdes em anélise.

Como implicagbes para a clinica considera-se pertinente reforcar o apoio
terapéutico a prestar ao paciente e também a sua familia no sentido de potenciar as
capacidades da familia na gestdo da doenca e prevenir possiveis dificuldades e

blogueios de tratamento.
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