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Intervencdo narrativa online em grupo com cuidadores de pessoas com

ataxias hereditarias: Impacto no funcionamento familiar

Resumo: As ataxias hereditarias (AH) sdo doencas
neurodegenerativas, progressivas, altamente incapacitantes e geralmente
incuraveis. Estas doencas causam um elevado nivel de dependéncia nos
doentes, sendo frequente a ajuda de um cuidador informal (CI) nas atividades
da vida diéria. A prestacdo de cuidados informais é psicologicamente
desafiadora, e as intervencdes de apoio dirigidas especificamente a Cl séo
escassas. Uma intervengdo narrativa em grupo foi adaptada para Cl usando
um formato online, com base no exercicio “arvore da vida” (Tree of Life,
ToL). Este estudo tem como objetivo explorar o impacto da intervengédo no
funcionamento familiar dos participantes (n = 5, idade 40-54 anos). A recolha
de dados envolveu a aplicacdo da versdo portuguesa do Systemic Clinical
Outcome Routine Evaluation (SCORE-15) antes, imediatamente ap0s e quatro
semanas depois da intervencdo. Os resultados mostram que, embora ndo
tenham sido observadas diferencas estatisticamente significativas ao longo do
tempo, os participantes reportaram niveis de funcionamento familiar mais
positivos no dominio dos recursos familiares, enquanto nos dominios da
comunicacdo familiar e dificuldades familiares os participantes reportaram
oscilacdo e agravamento do funcionamento familiar. Este estudo sugere que a
intervencdo é util para ser utilizada com esta populacdo, embora sejam
necessarios mais estudos sobre a aplicagdo desta intervencdo com uma
amostra maior para aferir os seus efeitos no funcionamento familiar dos CI. A
intervencdo mostra potencial para poder também ser usada com outros

elementos da familia (e.g., individuos com AH).

Palavras-chave: Ataxia hereditaria, cuidador informal, funcionamento

familiar, arvore da vida.



Online group narrative intervention with caregivers of people with

hereditary ataxias: Impact on family functioning

Abstract: Hereditary ataxias (HA) are neurodegenerative,
progressive, highly disabling and generally incurable diseases. These diseases
cause an elevated level of dependence, being frequent an informal caregiver
(IC) to help with activities of daily living. Providing informal care is
psychologically challenging, and supportive interventions specifically
targeting IC are scarce. A group narrative intervention was adapted for IC
using an online format, based on the “Tree of Life” (ToL) narrative exercise.
This study aims to explore the impact of the intervention on the family
functioning of the participants (n = 5, age 40-54 years). Data collection
involved the application of the Portuguese version of the Systemic Clinical
Outcome Routine Evaluation (SCORE-15) before, immediately after and four
weeks after the intervention. The results show that, although no statistically
significant differences were observed over time, participants reported levels
of more positive family functioning in the domain of family strengths, while
in the domains of family communication and family difficulties, participants
reported oscillation and aggravated of the family functioning. This study
suggests that the intervention is useful for use with this population, although
further studies are needed on the application of this intervention with a larger
sample to assess its effects on family functioning of IC. The intervention
shows the potential to also be used with other family members (e.g.,
individuals with HA).

Keywords: Hereditary ataxia, informal caregivers, family functioning, tree of
life.
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I. Introducéo

O estudo desta dissertacdo tem como objetivo avaliar o impacto de uma
intervencdo narrativa online em grupo com cuidadores informais (Cl) de
pessoas com ataxia hereditaria (AH) no seu funcionamento familiar.

As doencas hereditarias sdo transmitidas de geracdo em geracao, isto é,
de pais para filhos. As AH sdo um grupo de doencas genéticas neurologicas,
hereditarias, progressivas e incapacitantes, geralmente incuraveis. Os seus
sintomas caracterizam-se fundamentalmente por provocarem descoordenacéo
motora e perda de equilibrio, disartria (problemas com a articulagdo da fala),
perturbacdo dos movimentos oculares, assim como dismetria (diferenga de

comprimento dos membros) (Derhon et al., 2020; Weng et al., 2021).

1.1. Cuidador informal de individuos diagnosticados com doencas
hereditarias

A literatura sugere que a qualidade de vida dos CI ¢ significativamente
diminuida em termos de sobrecarga emocional e psicoldgica, isolamento,
pressdes financeiras, obtencdo de acesso a servigos de apoio, e lidar com
profissionais de salde que nem sempre sdo formados para lidar com a
complexa dindmica familiar das AH (Aubeeluck et al., 2012). Além disso,
Williams et al. (2009) encontraram evidéncias de que os Cl experienciam um
sentimento de responsabilidade pelo cuidado do familiar doente, o seu bem-
estar é comprometido pelo seu papel de cuidador. Do mesmo modo, Derhon
et al. (2020) defendem que a dependéncia gerada pela ataxia varia de acordo
com a progressdo da doenga e determina o grau de sobrecarga do Cl e o
respetivo impacto na sua salde fisica e psicoldgica.

As familias onde existe uma AH, por norma, organizam-se em torno da
prestacdo de cuidados informais, que também podem ser prestados por via
institucional (cuidados formais) (Martins et al., 2018). O CI é, assim, um
agente essencial de apoio na vida do doente. Este é geralmente responsavel
por diversas tarefas, nomeadamente: (i) acompanhar o doente aos servicos de
salde e comunicar com os respetivos profissionais de salde, (ii) tratar da
gestdo da medicacdo, do ajustamento de habitos e rotinas de acordo com as

exigéncias da doenga, (iii) prestar apoio emocional e auxilio regular nas
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atividades de vida didria, durante um periodo que pode ser breve ou durar até
ao fim da vida do doente (Sequeira citado em Martins et al., 2018). Devido a
esta sobrecarga que as familias de individuos diagnosticados com AH
experienciam, este torna-se um processo desgastante a nivel fisico, mas
também psicolégico. Neste sentido, pode levar a um aumento do stresse e
sintomas depressivos, no Cl (Roth et al., 2015). O estudo de Lowit et al.
(2021) demonstrou que os desafios evidenciados pelos Cl se centravam
sobretudo: (i) em gerir o papel de ser cuidador, bem como falta de confianca
para lidar com a ataxia, (ii) desafios a nivel econdmico e pratico, (iii)
dificuldades em lidar com a fadiga, com o futuro e as interagdes sociais. Face
a isto, torna-se necessario um apoio especifico centrado na familia e em

particular no cuidador.

1.2. Funcionamento familiar no contexto de doencas hereditarias

O funcionamento familiar pode ser definido como o processo através
do qual a familia garante a satisfacdo das suas necessidades, toma decisdes,
estabelece regras e define objetivos que favorecam conjuntamente o
desenvolvimento familiar e o dos individuos que a compdem (Mendes et al.,
2021). Alguns aspetos do funcionamento familiar sdo considerados essenciais
no dia-a-dia das familias, nomeadamente os recursos familiares, a
comunicacdo da familia e as dificuldades a que a familia se encontra sujeita.
E através da juncdo destes trés aspetos que a funcionalidade da familia é
definida (Stratton, et al., 2010).

A literatura sobre o impacto no funcionamento familiar associado as
doencas hereditérias indica que familias com individuos diagnosticados com
a Sindrome de Prader-Willi (i.e., doenca hereditaria com inicio na infancia),
sdo mais afetadas pelas preocupagdes com o futuro da crianga, o tratamento
médico, com a reacdo dos outros a doenca do seu filho e dificuldades em
realizar atividades da vida diaria (Rozensztrauch & Smigiel, 2022). E
percetivel uma diminuicdo na percecdo da qualidade do funcionamento
familiar nos pais que sao cuidadores destas criancas, algo que se pode dever a
necessidade de cuidados constantes com a crianca, sendo destacado neste
estudo a necessidade de apoio psicol6gico para estes pais (Rozensztrauch &

Smigiel, 2022; Vitale, 2016). Em familias com polineuropatia amiloidética
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familiar, uma doenga hereditaria neurodegenerativa, tal como as AH, as
dificuldades associadas a comunicacao sobre o risco genético da doenca na
familia e sobre as decisdes em relacdo a realizacdo de testes genéticos podem
gerar conflitos interpessoais com um impacto negativo no funcionamento
familiar (Lopes et al., 2018). Alguns autores (Bowen, 1966; Minuchin, 2018)
tém vindo a destacar a importancia de promover cuidados centrados na
familia, a0 mesmo tempo que se auxilia os seus membros individualmente
(Lopes et al., 2018). Num estudo sobre o funcionamento familiar e coping de
irmdos de individuos com doenca falciforme, foi destacado o efeito protetor
do funcionamento familiar no ajustamento psicoldgico de irméos de criancas

com este diagnostico (Gold et al., 2007).

1.3. Intervencges narrativas no contexto de doencas hereditarias

Barnard (1994) destaca a importancia de se focar as “forcas dos
individuos™ (i.e., as suas competéncias) por oposi¢do as suas dificuldades,
visto que tal auxiliaria 0 mesmo na procura de exemplos de “resiliéncia” e
forca dentro de si préprio, tornando-se numa ferramenta que este podera
utilizar na construgdo de um futuro melhor. Deste modo, a préatica narrativa é
uma abordagem colaborativa que encoraja os individuos a contemplarem-se
como os “peritos da sua prépria vida” (Lock, 2016; Stopford et al., 2020).

A Tree of life (ToL), “arvore da vida”, é um exercicio narrativo flexivel
gue se baseia no uso de diferentes componentes de uma arvore como
metaforas para representar diferentes aspetos da vida dos individuos (German,
2013). Um estudo realizado por German (2013) esclarece como a ToL tem
sido usada com resultados encorajadores com diferentes populagoes,
nomeadamente grupos de criangas (Woods, 2010), adolescentes (Yuen, 2009)
e adultos (Denborough, 2008). Hobbs et al. (2012), descrevem a eficacia desta
intervencdo, ndo s6 a nivel individual, mas também aplicada a pequenos
grupos. O exercicio da ToL ajuda os participantes a focarem-se no futuro e
encoraja uma postura positiva dos mesmos (German, 2013). Uma postura
narrativa orienta o(s) facilitador(es) a usar(em) perguntas que ajudem 0s
participantes a ampliar as suas perspetivas sobre como se observam a si
proprios, assim como uma variedade de possibilidades “ndo saturadas pelo

problema” para viver as suas vidas. Stopford et al. (2020) descreveram esta
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intervencao aplicada com pessoas em estado pré-sintomaético da doenca de
Huntington (i.e., uma doenca neurodegenerativa com manifestacdo na idade
adulta). Os participantes deram exemplos de diferentes fases das suas vidas
relativamente as diversas partes da arvore (i.e., solo, raizes, tronco, ramos,
folhas e frutos), sendo que cada parte corresponde a uma fase. Assim que a
arvore ficou completa foi partilhada com os participantes, dando-lhes um
ponto de vista diferente, permitindo-lhes ver as suas reflexdes de uma outra

perspetiva (Stopford et al., 2020).

I1. Objetivos

O objetivo geral deste estudo consiste em avaliar 0 impacto de uma
intervencdo narrativa online (baseada na “arvore da vida”) em grupo no
funcionamento familiar de CI de individuos diagnosticados com AH.
Especificamente, pretende-se explorar como é que a percecdo dos
participantes na intervencdo sobre o funcionamento da sua familia evolui ao

longo da sua participacéo.

I11. Metodologia

Este estudo adota uma metodologia mista, ou seja, combina elementos
de pesquisa qualitativa e quantitativa para obter uma compreensdo mais
completa e aprofundada do fenémeno em estudo (Creswell & Clark, 2007).
Foi obtida aprovagdo para a conducio do estudo pela Comissdo de Etica e
Conduta Responsavel na Investigacdo do Instituto de Investigacéo e Inovacéao
em Salde, da Universidade do Porto (Refd N°9/CECRI/2021). Este estudo
teve ainda os seus resultados preliminares apresentados na XVI Edicdo de
Encontro de Investigacdo Jovem da Universidade do Porto, de 10 a 12 de maio
de 2023.

3.1. Recrutamento de Participantes
O recrutamento dos participantes (cf. Figura 1) foi mediado pela
Associacdo Portuguesa de Ataxias Hereditarias (APAHE), que fez a
divulgacdo da intervencdo e do estudo através das suas redes sociais (e.g.,
Facebook, Instagram) e junto dos seus associados (cf. Anexo A). Os
individuos que demonstraram interesse em participar no estudo facultaram os
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seus contactos (e.g., e-mail, numero telefénico) a APAHE. Posteriormente,
estes dados foram encaminhados para o Doutor Alvaro Mendes, que efetuou
um primeiro contacto telefénico com o0s potenciais participantes,
apresentando, brevemente, os objetivos da intervencdo e os dois estudos
exploratérios associados, e solicitando autorizacdo para as orientandas
efetuarem contactos posteriores para explicar cada estudo individualmente.
Ap0s autorizacdo por parte destes, foi realizado o primeiro contacto com 0s
potenciais participantes para disponibilizar as principais informagdes do
estudo (cf. Anexo B). No segundo contacto efetuado com os participantes foi-
Ihes explicado os procedimentos de recolha de dados e enviado (via e-mail) o
documento de informagéo ao participante.

Para a presente estudo, os critérios de inclusdo e exclusdo foram os
seguintes: (i) ser cuidador de pessoas com diagndstico de ataxia hereditéaria;
(ii) idade igual ou superior a 18 anos; (iii) capacidade para dar consentimento

informado.
Figura 1
Cronograma
Intervengio
Narrativa Online:
"Arvore da Vida"
S1 52 S3
Apresentacio
do estudo
Set Out Nov Dz Ja ev Mar Abr Maio
Recrutamento Contactc com Recolha def dados Analise dos dados
os participantes
A primeira A segunda A terceira
aplicagio do  aplicagdo do  aplicagio do
SCORE-13 SCORE-15 SCORE-15
Apresentacio da
Intervencio
Narrativa Online
2022 2023
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3.2. Participantes

Sete individuos manifestaram inicialmente o seu interesse em participar
na intervencdo, sendo seis do sexo feminino e um do sexo masculino.
Acabaram por participar cinco individuos do sexo feminino (taxa de
participacdo de 71,4%). Tal como se pode observar na Tabela 1, a idade dos
participantes variou entre 40 e 54 anos (M = 46; DP = 6,12), sendo que a
maioria das participantes era casada (60%). O tempo médio de prestacdo de

cuidados informais dos participantes foi de 8 anos e 4 meses.

Tabela 1.
Caraterizacao sociodemografica das participantes

Variavel Sociodemografica n Percentagem %
Idade

40 - 44 3 60

45 - 49 0 0

50 - 54 2 40
Sexo

Masculino 0 0

Feminino 5 100
Estado Civil

Casada 3 60

Divorciada 2 40
Ano de Escolaridade

5°-9%ano 1 20

10°-12°ano 2 40

> 12°ano 2 40
NUmero de filhos

1 filho 3 60

2 filhos 2 40
Cuidador de quem?

Filho/a 2 40

Companheiro/a 2 40

Irmé&(o) 1 20
Hé& quanto tempo é cuidador/a

1-5anos 2 40

6 - 10 anos 1 20

11 - 14 anos 2 40
Ataxia Hereditaria

Doenca de Machado Joseph 3 60

Ataxia de Friedrich 2 40
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3.3. Intervencdo narrativa online

A intervencdo focou-se na aplicacdo adaptada da ToL (Stopford et al.,
2020). Esta incluiu um total de trés sessdes por videoconferéncia, cada uma
com duracdo de 60 a 90 minutos e dinamizadas por dois facilitadores (i.e., um
psicologo clinico e uma aconselhadora genética). A primeira sessao (cf.
Anexo C) consistiu na apresentacdo dos participantes e da respetiva equipa de
investigacdo. A segunda sessdo incluiu a aplicacdo do exercicio narrativo
(ToL), onde os facilitadores colocaram questbes aos participantes e estes
foram convidados a descrever a sua narrativa acerca de cada componente da
arvore (i.e., raizes, solo, troncos, ramos, folhas, frutos) como metaforas das
varias dimens@es da sua vida. Cada resposta era adicionada a imagem da
arvore em tempo real (cf. Anexo D). A terceira sessdo consistiu na observacao
e atribuicdo de um titulo a esta arvore, que ficou apelidado de “Vida” (cf.
Anexo D). Para além disso, esta Ultima sessdo incluiu uma discussao em grupo
sobre o significado do exercicio narrativo para cada participante, onde cada
participante pode expor as suas opinides acerca das narrativas dos restantes.

3.4. Instrumento e recolha de dados

Todos os participantes foram informados acerca dos objetivos do
estudo e sobre as condigdes da sua participagdo (cf. Anexo B). Todos 0s
participantes deram consentimento verbal prévio a sua participagdo no estudo
(cf. Anexo E). Os dados sociodemograficos (e.g., idade, de quem sdo
cuidadores, hd quanto tempo sdo cuidadores, qual a AH na sua familia)
necessarios para a investigagdo foram recolhidos pelos facilitadores durante a
sessdo inicial da intervencdo narrativa. Neste estudo foi utilizado a Systemic
Clinical Outcome Routine Evaluation (SCORE-15), que foi desenvolvido por
Stratton et al. (2010), sendo depois traduzido para uma versao portuguesa e
validado por Vilaga et al. (2014). Este instrumento foi desenvolvido para ser
utilizado com os varios elementos da familia com mais de 12 anos. E uma
medida de autorrelato, que avalia trés dimensdes do funcionamento familiar:
recursos familiares (RF), comunicacdo na familia (CF) e dificuldades
familiares (DF), através de uma escala de tipo Likert de 5 pontos que varia
entre 1 (“Descreve-nos muito bem”) e 5 (“Descreve-nos muito mal”). Os

valores totais e das subescalas foram obtidos invertendo os itens negativos
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(e.g.,item 2,4,5,7,8,9, 11, 12, 13 e 14), para o célculo das trés dimensbes
gue o compdem, sendo depois efetuada a soma dos cinco itens
correspondentes a cada dimenséo e esse valor foi dividido por cinco. Deste
modo, as pontuacdes mais altas correspondem a niveis menos positivos de
funcionamento familiar, ou seja, quanto mais elevadas as pontuagdes do
SCORE-15, maiores dificuldades sdo vivenciadas nas familias (Vilaca et al.,
2017).

Além disso, o instrumento inclui também trés perguntas de resposta
aberta direcionadas para o processo terapéutico, expectativas, descricdo e
opinides dos individuos (Fay et al., citado em Vilaca et al., 2014). Foram
também incluidas quatro questdes numa escala de tipo Likert de 10 pontos.
Estas questfes sdo focadas na avaliacdo da gravidade das dificuldades
familiares, na gestdo familiar, no impacto da dificuldade na familia e na
utilidade da intervencdo, sendo que resultados mais baixos indicam um melhor
funcionamento familiar. O instrumento foi aplicado via Google Forms. As

datas de aplicacdo encontram-se no cronograma presente no Anexo F.

3.5. Anélise dos dados

A anélise estatistica foi realizada através do programa Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 27.0. Apos verificacdo da base
de dados, procedeu-se a analise das estatisticas descritivas, com o objetivo de
caracterizar os participantes (cf. Tabela 1). Posteriormente, recorreu-se ao
coeficiente Alfa de Cronbach para analisar a consisténcia interna dos itens do
SCORE-15 total ao longo dos trés momentos de aplicacdo, segundo os valores
sugeridos por Pestana e Gageiro (2008). Segundo Razali et al. (2011) e
Shapiro e Wilk (1965), quando a amostra tem uma dimensao igual ou inferior
a 50, a verificacdo da normalidade € feita através do teste ndo paramétrico de
Shapiro-Wilk para a distribuicdo das variaveis em estudo. Uma vez que ndo
foi cumprido o pressuposto da normalidade, recorreu-se ao teste néo
paramétrico Mann-Whitney Wilcoxon para analisar as diferencas entre o
primeiro momento e o terceiro momento de aplicacdo do SCORE-15 (Pestana
& Gageiro, 2008). Quanto as perguntas de resposta aberta, foi feita uma
analise tematica, isto é, as respostas dos participantes foram analisadas e

foram identificados padrdes de significados com o objetivo de obter temas que
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os refletissem (Braun & Clarke, 2006). Relativamente as perguntas avaliadas
numa escala de tipo Likert de 10 pontos, foi efetuada uma anélise da estatistica

descritiva.

1V. Resultados

4.1. Consisténcia interna

Quanto a consisténcia interna, 0 SCORE-15 apresentou resultados com
bons niveis de fiabilidade na escala total, em particular no primeiro e no
terceiro momento de aplicagdo, com valores de .84 e .89, respetivamente. De
acordo com Pestana e Gageiro (2008), estes valores sdo considerados
satisfatorios, dado que sdo superiores a .70. O segundo momento de aplicacdo
obteve uma consisténcia interna considerada baixa (o = .31) (Pestana &
Gageiro, 2008). As diferengas nos valores obtidos nos trés momentos de
aplicacdo do SCORE-15 foram aferidas através do teste ndo paramétrico
Mann-Whitney Wilcoxon. N&o se registaram diferencas estatisticamente
significativas nos valores relativos ao funcionamento familiar entre a primeira

e a terceira aplicacgdo (z = -.41, p = .68).

4.2. Analise descritiva do funcionamento familiar

Na Tabela 2 sdo observaveis o0s resultados médios e do desvio-padrdo
relativos ao funcionamento familiar (i.e., nos dominios de recursos,
comunicacdo e dificuldades) ao longo dos trés momentos de aplicagdo do
instrumento. Embora as medidas do SCORE-15 ndo tenham mostrado
diferencas significativas ao longo do tempo, observaram-se consistentemente
valores mais baixos (i.e., indicativos de melhor funcionamento familiar) no
dominio dos recursos familiares. Contrariamente, observaram-se valores mais
elevados (i.e., indicadores de pior funcionamento familiar) no dominio da

comunicacdo e das dificuldades familiares.
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Tabela 2.

Estatisticas Descritivas do Funcionamento Familiar

1°momento 2° momento 3° momento

M DP M DP M DP

Funcionamento Familiar

Recursos (RF) 19 .74 172 30 128 .22
Comunicacéo (CF) 244 86 284 62 256 134
Dificuldades (DF) 284 45 292 83 288 119

Nota. M = Média; DP = Desvio-padrao.

As médias dos valores individuais de cada participante nas trés
subescalas do SCORE-15 obtidas ao longo dos trés momentos de aplicacdo
do instrumento foram calculadas com o intuito de observar o impacto da
intervencao no funcionamento familiar de cada participante, individualmente.
Vilaga et al. (2017) destacam o valor de corte de 2.4 como indicativo de que
valores abaixo séo referentes a um melhor funcionamento familiar. Observou-
se que todos os participantes obtiveram valores mais baixos ao nivel dos
recursos familiares ao longo dos trés momentos de aplicacdo do instrumento,
indicativos de melhor funcionamento familiar. Nos dominios da comunicacéo
familiar e dificuldades familiares, verificou-se que os participantes 1 e 4
obtiveram valores indicativos de um funcionamento familiar mais positivo, e
0s participantes 2, 3 e 5 obtiveram resultados oscilantes e indicativos de um
agravamento das suas percec¢des sobre o funcionamento familiar (cf. Figura
2).
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Figura 2.
Comparacdo de médias de cada participante ao longo da intervencéo

narrativa online
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4.3. Analise qualitativa das questdes de resposta aberta

Relativamente a analise qualitativa das questdes de resposta aberta, um
participante comegou por descreveu a sua familia através de “falta de didlogo
e individualidade” e, por Ultimo, descreveu a mesma como “uniao, dialogo,
amor”, as restantes participantes descreveram a familia de forma positiva (cf.

Tabela 3).
Tabela 3.
Respostas a pergunta “Quais as palavras que melhor descrevem a sua
Sfamilia?”
Tipo de resposta n Exemplo
Positiva 4 Resiliéncia, Unido, Amor
Mista (positiva e negativa) 1 Falta de diélogo,
individualidade
Negativa 0

Relativamente a dificuldade que motivou os participantes a quererem
participar nesta intervencdo, estes destacaram falta de apoio e auxilio das

“entidades competentes”, dificuldades em lidar com a doenca e ter
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possibilidade de falar com outros individuos gue se encontram na mesma
situacdo. Quanto as respostas dos participantes relativamente a principal
dificuldade na familia, estes destacaram principalmente, ao longo dos trés
momentos, dificuldades financeiras e dificuldades de dialogo na familia (cf.
Tabela 4).

Tabela 4.
Respostas a pergunta “Qual é a principal dificuldade na sua familia neste
momento?”’
Tipo de 1°momento  2°momento  3°momento Exemplo
dificuldade n n n
A nivel Financeiro
financeiro 1 1 2
Diélogo entre
Falta de didlogo 2 2 1 nos; dialogo
com o
doente; com
apoios
sociais
Gestéo de 1 1 1 Tempo
tempo
Saude 0 0 1 Saude
Nenhuma 1 1 0 Nenhuma

4.4. Analise descritiva das questdes adicionais do SCORE-15

Procedeu-se a uma analise descritiva das quatro perguntas avaliadas
numa escala de tipo Likert de 0 a 10 pontos, onde resultados mais elevados
indicam um pior funcionamento familiar e resultados menos elevados
representam um melhor funcionamento familiar. E possivel observar na
Tabela 5 que, a excecdo do “impacto das dificuldades na familia”, em todos
os restantes dominios os participantes percecionaram o funcionamento da sua
familia como sendo menos positivo da primeira para a segunda aplicacéo do
instrumento. As pontuagdes médias para cada questdo sugerem um

funcionamento familiar menos positivo na questdo 1, ou seja, na “gravidade
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da dificuldade”. Na questdo “impacto da dificuldade na familia” é possivel
observar uma percecdo de melhoria da primeira para a segunda aplicacéo,
indicativa de melhor funcionamento familiar, mas um agravamento na Gltima
aplicacdo do instrumento. As questBes “gestdo familiar” e “utilidade da
intervencdo” indicam uma percecdo mais favoravel do funcionamento
familiar, sendo que € observavel uma oscilagdo dos valores que acabaram por
decrescer de forma acentuada na ultima aplicacdo, valores indicativos de

melhor funcionamento familiar.

Tabela 5.
Valores médios das respostas dos participantes

1°momento  2°momento  3° momento

M DP M DP M DP

1. Gravidade da dificuldade 52 2.95 6.8 3.03 7 244
2. Gestao familiar 3 2.34 5 3.08 1 1.00
3. Impacto da dificuldade 46 3.57 44 288 5 452

na familia
4. Utilidade da intervencao 16 23 1.8 349 1 1.00

Nota. M = Média; DP = Desvio-padréo.

V. Discusséo

O presente estudo teve como objetivo explorar o impacto de uma
intervencdo narrativa online em grupo com CI de pessoas com AH no
funcionamento familiar dos participantes.

O instrumento SCORE-15 avaliou a percecdo do funcionamento
familiar dos participantes, revelando um impacto positivo da intervencao na
percecdo do funcionamento familiar ao nivel dos recursos familiares,
comparativamente as dimensdes da comunicagdo familiar e dificuldades
familiares, onde a percecdo foi menos positiva. Estudos que usaram este
instrumento para explorar as normas irlandesas para 0 SCORE-15 através de
uma pesquisa telefonica (Fay et al., 2011), e para traduzir o SCORE-15 para
a versdo portuguesa (Vilaca et al., 2017), revelaram igualmente este padréo

de resultados.
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Ao nivel dos recursos familiares, os resultados apontam para uma
melhoria na perce¢do do funcionamento familiar ao longo da intervencao, ou
seja, os participantes indicaram valores mais baixos, isto é, valores indicativos
de um funcionamento familiar mais positivo. Isto pode dever-se ao facto de
gue a intervencdo narrativa auxiliou os participantes a olharem para a sua
familia de uma forma mais positiva, e a percecionarem que tém capacidade
para lidar com os desafios de serem CI, que conseguem adaptar-se as
dificuldades, e que existe adaptabilidade familiar (Stratton et al., 2010). O
facto de a intervencdo ter disponibilizado um férum onde foi possivel a cada
participante ouvir e falar com individuos que se encontram nas mesmas
circunstancias, pode ter funcionado como um recurso adicional para estes
individuos.

Ao nivel da comunicacdo familiar e dificuldades familiares, os
resultados apontam para valores indicativos de um funcionamento familiar
percecionado de forma mais negativa. Todavia, ao longo dos trés momentos,
estes resultados oscilaram, ou seja, a comunicacao e as dificuldades familiares
registaram valores mais elevados ao longo da intervencdo relativamente ao
momento pos-intervengao/seguimento (embora com valores mais elevados do
que os registados pré-intervencgdo). Relativamente & comunicacdo familiar, a
intervencdo tera tido um impacto diminuto nesse dominio, podendo ter
persistido dificuldades, a titulo de exemplo, na expressdo de emogdes, no
enfrentamento de problemas ou conflitos entre os membros da familia. Isto
pode dever-se ao facto de que a possibilidade de expor em voz alta medos e
frustragBes assim como, ouvir outros individuos em situagdes similares, pode
ter despertado nestes participantes a vontade de procurar metacomunicar com
os familiares, e essa intencdo pode ndo ter sido concretizada.

Relativamente as dificuldades familiares, estas remetem para a
sobrecarga das dificuldades no sistema familiar, ou seja, competéncias
reduzidas na resolugdo de problemas, entre outros desafios relacionados. Os
desafios evidenciados pelos Cl focam-se maioritariamente na dificuldade em
(i) gerir o papel de ser cuidador; (ii) desafios a nivel econdmico e pratico, bem
como (iii) dificuldades em lidar com a fadiga, com o futuro e as interacoes
sociais (Lowit et al., 2021). Estes resultados colocam a questdo: sera que 0s

participantes percecionaram mais dificuldades familiares por terem
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experienciado uma intensificacdo das tarefas familiares (e.g., mais trabalho
doméstico, cuidados com os filhos, emprego, entre outros) ao longo da
intervencao, e assim terem ficado expostas a niveis mais elevados de stresse,
quer externo como interno? E importante continuar a investigar sobre o tema
uma vez que existem varios individuos diagnosticados com AH a precisar de
auxilio e os cuidados a recairem desproporcionalmente sobre os Cl. Em
Portugal, mais de metade dos CI ndo recebe apoio, estdo sozinhos e exaustos.
A esmagadora maioria deixa de cuidar de si para cuidar da outra pessoa
(Bento, 2023).

Os resultados obtidos neste estudo revelaram que o impacto da
intervencdo no funcionamento familiar, ao nivel da escala total do SCORE-
15, ndo revelou uma melhoria significativa ao longo do tempo. Umas das
possiveis razdes explicativas deste resultado, podera dever-se ao facto de o
SCORE-15 ser de aplicacdo breve, o que por um lado é favoravel para a (i)
facilidade de uso, (ii) adesdo dos participantes, (iii) preservacdo do anonimato
e (iv) monitorizagéo ao longo do tempo (Serafim, 2007; Stratton et al., 2014).
Por outro lado, apresenta como limitag&o (i) a rigida ordenag&o das perguntas,
que proporciona respostas com conteddo de informagdo relativamente
limitados, (ii) dificuldade em capturar informacdes qualitativas pois existe a
possibilidade de uma “ndo resposta” ou uma resposta vaga (Serafim, 2007).
Outra possivel razdo pode ser o facto de a propria intervengdo narrativa ter
sido realizada em duas sessGes onde nem todos os elementos conseguiram
estar presentes em ambas. Deste modo, pode limitar a profundidade da
exploracéo e reflexdo das narrativas geradas pelos e entre os participantes,
sendo que talvez pudesse ser alcancada com a participacdo de todos, ou
através de uma intervencdo mais extensa temporalmente. Com apenas duas
sessdes, 0 tempo ndo é tdo vasto como se gostaria para 0s participantes
conseguirem integrar totalmente os insights gerados no grupo e aplica-los nas
suas vidas diarias.

A analise da consisténcia interna do SCORE-15, permitiu verificar que
0 mesmo apresentou bons niveis de confiabilidade no score total, no primeiro
e no terceiro momento de aplicagdo, mas revelou um valor baixo no segundo
momento da intervencdo (Pestana & Gageiro, 2008). Segundo a literatura

(Freitas & Rodrigues, 2005, Trochim, 2003), existem fatores que podem
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influenciar a confiabilidade do questionario, por exemplo, a amostra, isto &,
uma amostra com carateristicas semelhantes pode resultar em um questionario
de baixa confiabilidade. A titulo de exemplo, no item 15, todos o0s
participantes assinalaram um valor 2 (em uma escala de valores que varia de
1 a 5), ndo havendo variancia neste item e, por conseguinte, a confiabilidade
calculada terd valor zero. O facto de a amostra ser composta por um ndmero
reduzido de participantes (n = 5) pode também influenciar neste dominio.

Este estudo permitiu ainda observar que a grande maioria dos
participantes (quatro individuos) descreveu a sua familia de forma positiva ao
longo do tempo. Observou-se que trés das participantes (60%) destacaram as
dificuldades financeiras em algum momento da aplicacdo do instrumento,
sendo que acabavam por surgir novas dificuldades que se sobreponham a essa
(Lowit, 2021).

Ao longo da intervencéo, os participantes foram tendo uma percecéo
sobre o funcionamento familiar mais negativa relativamente a gravidade da
dificuldade. Uma possivel razdo podera ser que os participantes tiveram a
percecdo de que, enquanto familia, ndo estdo a conseguir lidar com as
dificuldades que véo surgindo, ou seja, dificuldades de comunicag&o, falta de
apoio emocional ou mesmo a dificuldade em resolver os problemas de forma
construtiva, 0 que pode constituir um entrave a uma perce¢do mais positiva
do funcionamento familiar.

Os participantes reportaram um maior impacto da dificuldade (i.e. da
prestacdo de cuidados) na familia. Isto pode dever-se ao facto de que a vida
do ClI na prestacdo de cuidados passa por uma instabilidade de emogdes, isto
é, entre a responsabilidade e a gratificacéo de cuidar do ente querido (Williams
et al., 2009) e entre o esgotamento, a preocupacdo e as exigéncias dos
cuidados continuos que séo fonte de stresse constante, assim como lidar com
a rotina diaria desgastante (e.g., trabalho, lides domésticas) (Martins et al.,
2018).

Quanto as questdes, “gravidade da dificuldade”, “gestdo familiar” e a
“utilidade da intervengdo” os participantes percecionaram o funcionamento da
sua familia como sendo menos positivo da primeira para a segunda aplicacdo
do instrumento. Até a participacdo na intervencdo estes participantes

poderiam ter uma determinada percecdo acerca do funcionamento familiar,
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por sua vez, ap0s uma primeira sessdo, isso pode ter levado a uma maior
reflexdo e introspecdo acerca da sua propria familia, algo que possivelmente
nunca tiveram tempo para o fazer, podendo ser essa a justificacdo para o
segundo momento ter sido avaliado mais criticamente. Por sua vez, num
terceiro momento j& avaliam de forma mais positiva (embora com valores
inferiores face ao primeiro momento, pré-intervencdo), isto €, talvez a
intervencao tenha possibilitado a que efetuassem uma reflexdo acerca do seu
funcionamento familiar, e que conseguissem encontrar as suas dificuldades e
recursos.

Relativamente a utilidade da intervencéo (avaliada numa escala de tipo
Likert de 10 pontos), tanto Stratton et al. (2014) como Wampold (2014) nos
seus estudos afirmaram que os participantes atribuiram melhorias a fatores
externos e ndo a intervencdo. Por sua vez, os resultados observados neste
estudo revelaram que os participantes destacaram a intervencdo narrativa
como tendo sido bastante Gtil no decorrer da aplicagdo do instrumento.

Uma das implicacOes destes resultados é que o SCORE-15 pode ser
usado em diversas configuragdes (Stratton el al., 2014). O facto de ter sido
utilizado via online constitui-se uma mais-valia para estes cuidadores, na
medida em que permitiu uma maior rapidez de preenchimento, facilidade de
leitura e atratividade propiciada pela interatividade (Evans & Mathur, 2005).

A existéncia de intervengGes narrativas como a ToL tem potencial de
impactar positivamente o funcionamento familiar entre os Cl de pessoas com
AH. Denborough (2008) constatou que a ToL é muito util para a intervengdo
com adultos, incluindo pais cujos filhos tém uma doenga, adultos e idosos. O
uso do SCORE-15 pode fornecer informagdes valiosas sobre a eficacia de tais
intervencdes, ajudando a orientar a pratica clinica e melhorar o apoio prestado
a cuidadores e familiares nesta situacdo desafiadora.

A inexisténcia de literatura, tanto quanto foi possivel verificar, da
utilizacdo do SCORE-15 com CI ou com individuos diagnosticados com AH
impossibilitou uma comparagdo mais pormenorizada e fundamentada com
resultados de outros estudos em que utilizaram o mesmo instrumento de
medida.

Este estudo contribuiu para a literatura, na medida em que, até ao

momento € o Unico estudo realizado em Portugal onde foi utilizada uma
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intervencao narrativa online com cuidadores de individuos diagnosticado com
AH. Este estudo permitiu verificar que a ToL se apresentou como uma
abordagem util para ser usada com esta populacdo. Para além disso, 0
SCORE-15 demonstrou ser um instrumento adequado e promissor para medir
o0 impacto da intervencao individualmente ou em grupo.

Mais pesquisas e investigacdes nesta area podem contribuir para uma
melhor compreensdo de como o papel de ser Cl influéncia o funcionamento

familiar destas familias e destes individuos.

5.1. Limitacdes do estudo e perspetivas de pesquisa futura

Como em qualquer estudo, este também passou por algumas
dificuldades. Desta forma, é pertinente referir algumas das suas limitagdes.

Em primeiro lugar, o facto de esta ter sido uma intervencdo breve
parece ter influenciado os resultados alcancados ao longo deste estudo. Deste
modo, como sugestdo para pesquisas futuras, revela-se necessario verificar se
a mudanga é mais substancial com uma intervengdo mais longa no tempo. No
estudo realizado por Stopford et al. (2020) os participantes concordaram em
participar noutra sesséo adicional, todavia A’Campo et al. (2012) sugerem que
intervencdes a longo prazo podem ndo ser viaveis para os Cl devido a
sobrecarga de trabalho que as suas vidas diarias ja acarretam.

Em segundo lugar, a amostra utilizada no presente estudo foi
constituida por apenas cinco participantes, sendo esta uma outra limitacao, na
medida em que impede que as conclusdes do estudo sejam generalizadas a
populacdo de CI de individuos diagnosticados com AH. Esta limitacéo
impediu a utilizagdo de testes paramétricos, resultando num baixo poder
estatistico.

Uma outra limitagdo do estudo reside no facto de os participantes serem
apenas individuos do sexo feminino (embora sejam sobretudo mulheres que
tém fungdes de CI). Deste modo, seria pertinente futuras pesquisas como uma
amostra mais variada, permitindo ter uma perspetiva mais diversificada do
cuidador no seu nacleo familiar.

Torna-se necessario realcar ainda que, do que foi possivel verificar,
existem poucos estudos onde o instrumento SCORE-15 foi utilizado por

completo na amostra portuguesa, algo que também dificulta a comparacédo de
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resultados no dominio qualitativo do instrumento e nas restantes perguntas
avaliadas numa escala de tipo Likert de 10 pontos. Seria pertinente a
continuacdo e desenvolvimento de mais estudos na populagéo portuguesa com
0 SCORE-15.

Seria também importante para investigacdes futuras estender a
aplicabilidade da escala a outros elementos da familia, ou seja, procurar
explorar o funcionamento familiar de um outro ponto de vista para além dos
cuidadores; por exemplo, a perspetiva de individuos que tem o diagnostico de
uma AH ou a perspetiva de profissionais que trabalham com estas familias.

Seria também interessante procurar aumentar o nimero de participantes
ou realizar varios grupos de menor dimensdo, possibilitando ser mais fécil a

intervencdo e posteriormente, a aplicacéo do instrumento.

V1. Concluséo

O presente estudo permitiu explorar o impacto da intervencao narrativa
online em grupo no funcionamento familiar dos cuidadores de individuos
diagnosticados com AH, bem como compreender de que forma a percegao dos
participantes sobre o funcionamento da sua familia evolui ao longo da sua
participacdo na intervencao.

O principal resultado aponta para a existéncia de um impacto positivo,
embora ndo muito significativo, da intervencdo narrativa online na perce¢do
do funcionamento familiar dos participantes, especialmente a nivel dos
recursos familiares. Por outro lado, nas dimensdes da comunicagdo familiar e
dificuldades familiares o impacto da intervencdo no funcionamento familiar
foi menos positivo, passando por oscilacdes.

A maioria dos participantes fez uma descricdo positiva da familia ao
longo do tempo. Todavia, em algum momento da aplicagdo do instrumento,
as dificuldades financeiras foram um aspeto evidenciado juntamente com a
dificuldade na gestdo do tempo e as dificuldades comunicacionais entre eles
enquanto familia e relativamente a doenga, sendo que surgiam outras
dificuldades em simultaneo que se sobreponham a essas, como o agravamento
dos problemas de saude da pessoa com AH.

Por dltimo, observou-se um maior impacto da percecdo da

“dificuldade” (i.e., da prestacdo de cuidados) na familia destes participantes,
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assim como, na “gravidade da dificuldade”. As dimens6es “gestdo familiar” e
a “utilidade da intervencdo” obtiveram uma percecdo mais favoravel do
funcionamento familiar aquando da ultima aplicac¢do do instrumento, ou seja,
0s participantes destacaram a intervencdo narrativa como tendo sido bastante
atil para essa percecdo de melhoria

Em futuros estudos, seria benéfico uma amostra de maior dimenséo e
mais diversificada, assim como estender a aplicabilidade do SCORE-15 a
outros elementos da familia, a titulo de exemplo, individuos diagnosticados
com AH, assim como procurar utilizar a versdo completa do SCORE-15.
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Anexos

Anexo A - Recrutamento de participantes

Texto APAHE - recrutamento

Divulgacdo - grupo onling de apoio psicologico a cuidadores de pessoas com ataxias hereditarias
Meios: redes sociais APAHE, newsletter, reunides de associados etc

Datas: Junho a Setembro.

N® maximo de participantes: 10 (aceitaremos até 12 inscriges). Retirar andncio guando ndmero
maximo de inscricdes for atingido.

Informagdes a recolher na inscrido: nome, idade, e-mail, contacto telefonico, modo & hora
preferencial de contacto

Data estimada de inicio da intervencgo: stembro-Outubro 2022

A APAHE informa gue ird ser desenvolvida uma intervencdo em grupo online de apoio psicologico
a familiares cuidadores de pessoas com ataxias hereditarias. A intervencao serd fadilitada por
profissionais do CGPP - Centro de Gengtica Preditiva & Preventiva, 1BMC, i35 - Universidade do
Porto. O grupo funcionara com 5 & 10 participantes, que serao convidados a participarem num
pegueno estudo que pretende avaliar a experiéncia de participacio na intervencda.

Os interessados em participar deverdo inscrever-se através deste formuldrio: <LINK:
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Anexo B - Informagcéo ao participante

Intervencio narrativa online em grupo com cuidadores informais de pessoas com
ataxia hereditaria: experiéncia ¢ impacto no funcionamento familiar

Informagio ao Participante

No contexto do seu envolvimento no grupo narativo de apoio psicologico com
cwdadores informais de pessoas com ataxia hereditana, convidamo-la/o a participar em
dois estudos exploratorios que decorrerdo paralelamente ao refenido grupo de apoio
Qual é o objetivo dos estudos? Os estudos tém como objetivo saber mais sobre a
expenéncia com a participagio no grupo namrativo de apoio psicologico. e avaliar o
impacto da sua participacio no funcionamento famuliar
Financiamento dos estudos: Os estudos ndo tém financiamento associado.

O que acontece se decidir participar? Sera contactado via telefone ou email pela
equipa de mvestigacdo, que lhe dara toda a mformacio acerca da sua participacdo. A
sua participagdo envolve o seu consentimento informado verbal Sera depois
contactado/a via telefone para responder a um questiondno sobre o fumcionamento da
sua familia, em 3 momentos: alguns dias antes da primeira sess3o em grupo de apoio
psicologico narrativo (agendada para 7 de janeiro de 2023), imediatamente apos a
ultima sessdo (agendada para 28 de janeiro de 2023). e 4 semanas apds esta dltima
sessdo. O preenchimento do questiondrio tem uma duracdo estimada mfenor a 10
muinutos. Cerca de quatro semanas apés a ultima sessdo, sera também convidado/a a
participar numa enfrevista individual com o objetivo de explorar a sua expenéncia com
a participacio no grupo de apoio. Esta entrevista decorrera via telefone ou através de
video-chamada (de acordo com a sua preferéncia). Sera solicitado que a as sessdes do
grupo de apoio e a enfrevista sejam gravadas em audio para posterior analise qualitagva
dos dados.

27

Intervencéo narrativa online em grupo com cuidadores de pessoas com ataxia hereditéria:

Impacto no funcionamento familiar
Ana Francisca Lima (e-mail: franciscalima_2000@hotmail.com) 2023



28

Anexo C — Guiao da sessao

Guido Sess30 “Tree of Life” = Narrative exercise with ataxia informal
caregivers

21 Janeiro 2023, 16h00 - 17H30

i

Fi

Gravacio Swdio [clarificar objective & impartincia) — &M

Apresentacio da pritica narrativa — AM

Todas vocds tém preferéndas, potenciolidodes, sonhos, esperances. £ ém-nes opesar dos
diffcwldodes & dos desafios que certomeante enfrentam (2 enfrentoram)] durante o wsses
wides. L dos ospectos gue ochamas importants parg o wesso particpogio neste grupo &
expondic of perspectivas que tém sobve g vosia vide, poro oiém d dimenstd doas cuidodos
pue grestarm oo vosso familiar.

Haje, (om0 Sxeroidn gue wos Wamos propar oo longo desto SesEo, QUErSMos que passoT
descobriv aspectos sobre vools que Exishem am wis @ mos vossas widos, mos gue podem
estor “ewrondidas”, gue podem estor afustodos peios exigéncios dos cwidedos que

presto ebs OUORMmDs O NEOTEEE QLS T Wit DR D0 TR CETITATCE

o pelos femas gue tém e peis difiruidodes gue semtam.
Por 50, 0 objecivo deste enercitio & gue todos possam pensar nes Swas competEncies,
nEE carcctersbicns & nes infludndas posithvas does vosias wictas & que vos Eornov dnicos, g
gue valorizem no presente, @ roguilo gue querem iransportar para o futuro.

Apresentacio sumdria do exercicio — Ak

D exergido gue iremos forer comwaseo choma-se "4 drvore do wide™ & uso as portes de wma

grvare para representar os diferentes ospacios oo vide [como metdforos] A idein & forer-
VOE DENSEr BT EXPEriETas Que Heeram, Coisms, pestons & carocensticas gue wocss
volarizam e que wos frazem forg.

PARTILHA DE ECRA COM A IMAGEM DA ARVORE DA VIDA - FRANCECA

o vosso ecrd podem ver o imagenn do dreore gue remos wsar no exercicis, Vames focar-
nos nes ciferentes portes do drware: o soio/terro em qoue eshd plantada, as mizes e o
tronca, of ramas, folfas, e os frutos.

Oureremas gue, paro codo o dos porkes do Grvore assockem ooy, ventas, afoectos,
focetos que considerom importantes sobre o voss vida, Ow sejo, que persem em Que
partes de wasse widd € gue podem relacionor dovm dodo componente da drvare. Bor

B ETRLONO AT SrWOrE DO LNTa metd; iy w0 vitlo._D QU reprassntaria g

tronca? Ou o fretas? £ ese o stoivito do exercisio.

£ efora que o prestogia de fuidodas oo wosss fomillar & wm aspecto importants, mas,
tendio o “tvvare” {Que esid agui na i

gem| como imagem do wasso wido, wamoes convidar-
voE O Que consideram a doangm como o8 tempestodes/mou LEmpa, oU 0F progos, o que oS
drvores eitio sujeitas. £ sem dinde que o doenga do vosso fomniliar € ume des grandes
tempestodes do vosso wido (T2 ndo o meior), mos nds fombdm achomas gue vocds Bém
Mo mos coisas impartontes no vesse vido pare olém oo doengo.
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£ comno € gue o exercicg v funcionar na protica 7. A medido que cada wm de vocés far
portilfrando as voszas idelas, comigo & com o Ord, ikeno, o Franoisco & o Maring vio
inclwindo essos ideirs mo drvore, de modo g gue figuem samare wsives.

Coda wm de woods Perd urmo oor parg se conseguir distingir,

FRANCISCA — CORES DOS PARTICIPANTES

WVomos mostranda o imagem oo drvore & meadide que formas avengando em cada
fompanents.

¥omos entfo comegor. A meio foremes um intereaio.

0% participantes s3o convidadas a dar exemplas de distintas facetas da wida em relacio as

partes g drvore:

4.1 Solo: onde vivem, o “hoje-agui & agora”, ambientes em gue estdo irsendos,
atividades da vida didria, rotinas — MP

4.2 Raires: legados, ideais, pessoas significativas ou coisas gue vos inspiraram no
crescimento, modelos, ensinamentes impartantes que wos foram transmitides — Ak

4 3 Tronco: competéncias, recursos & capital psicoldgico, caisas em gue 530 bans
independente mente das situagdes dificeis da vida, aquilo que fazem de melhor — MP

INTERWALD {10 min)

4.4 Ramgs: expectativas & esperangas, perspetivas, sonhos, coisas que gostariam de
fazerfassistirsentir no futuro — AR

4 5 Folhas: contraponfo com of roizes, "aparecem & caem”... pessoas especiais na vida
actual, que influenciam o wosso did-a-dia. Pode incluir pessoas que j§ ndo estio vivas,
mascotas... — MP

4 6 Frutos didivas, contributos, pequenod tesownas que a vida Thes deu, coisss ou
pessoas de valor — AM

Observacio geral da Sreore por todos o8 participantes — BMP (5 min — pode ser feito um
“mom” de cada componente da drvare para melhor visualizagia)

E pedido a0 grupa dar wm nome § arvone, tenda em conta o que parecia no inicio @ cama
estd agara, no gue se foi convertendo (pedir sugestdes & articular consenso) — AM

Os facilitadores antecipam a préxima sessdac balango da sessdo, com aspetos
interesiantes, & com o8 Quak gue se tenham sentido miais ou menas identificados,
reflexio grupal sobre a o530 em torno das partilhas, possiveis significados, seguindo a

orgem anterior para cags garte da drvore & 0o global - MP
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Anexo D - Exercicio Tree of Life

Resiliéncia/ Fé/
Tenacidade

Resisténcia/
Generosidade
bk o (i
RIS
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Anexo E - Consentimento informado

TEEMO DE CONSENTIMENT O INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVEE

Designacio do estado

Intervengdo narvariva online sm grupe com cuidadorer informais de pesroas com
araxia hereditaria: experiéncia e impacto no funcionmmente familiar

Confirmo que expliquel a0 participante/rapresentants legal, da forma adeguada & compresnaivel,
3 investigagdo referida, 02 moldes dz sua participagdo, bem como os bensficios & o= riscos
associados 3 suz rezlizacio.

Pel*0 Investigador Fesponsavel:

Francizca Lima / hlarina MMorais

Identificacio do participante

Nome:

BI'CC n®:

+ Compraendi 2 explicag3o que me foi facaltada scerca do estudo que se tencionz
realizar: os ohjetivos, 0z metodos, os beneficios previstos e os riscos potenciais.

*  Solicitei todas 3z informactes de que necessitei, zabendo que o esclarecimento &
fundamental para 2 decisdo so're 2 participagdo.

* Fui informado da possibilidade de livrements recosar ou abandonar, smoqualqoar
moMments, a participagio no estedo, sem que is2o possa ter como efeito qualquar
prajuize na participacdo mo Fropoe narrativo de apoio paicologica.

Concordo com a participacio neste esmado, de acordo com oz esclarecimentos qua me foram
prestados, como constz neste documento, do qual me foi antregue uma copia.

Diata: !

Aszsinatra;

Intervencdo narrativa online em grupo com cuidadores de pessoas com ataxia hereditaria:
Impacto no funcionamento familiar
Ana Francisca Lima (e-mail: franciscalima_2000@hotmail.com) 2023



32

Anexo F — Cronologia da intervencao e recolha de dados

CRONOGRAMA

SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO  JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO
DIVULGACAO/
RECRUTAMENTO

APRESENTACAO DA
INTERVENCAO

APRESENTACAO
DO ESTUDO

EXPLICACAOQ
DO SCORE-15

1° APLICACAO DO SCORE-15
19 INT. NARRATIVA
2" INT. NARRATIVA

3°INT. NARRATIVA

2° APLICACAO DO SCORE-15

3 APLICACAO DO SCORE-15

Intervencdo narrativa online em grupo com cuidadores de pessoas com ataxia hereditaria:
Impacto no funcionamento familiar
Ana Francisca Lima (e-mail: franciscalima_2000@hotmail.com) 2023



