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Tomadas de Decisao em Familias com Polineuropatia
Amiloidoética Familiar

Maria Julia Martinho'; Maria Manuela Martins?;, Margareth Angelo®

Resumo

Integrado num projeto de investigagao mais alargado desenvolvido no ambito do doutoramento em Ciéncias
de Enfermagem, este estudo pretende identificar se existe conflito decisional e quais os niveis de satisfacdo nos
doentes com Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) em algumas das tomadas de decisdo tidas durante o
processo de doenca. Desenvolveu-se assim um estudo de cariz quantitativo, exploratdrio, descritivo. Os dados
foram colhidos através de um questionario que inclufa caracteristicas socio demograficas e as escalas “Escala
de Conflitos de Tomadas de Decisio em Saide (ECTDS)” de (O'Connor; 1995), e “Escala da Satisfacio com
a Decisao em Saude (ESDS)’de (Holmes-Rovner et al.; 1996) adaptadas para lingua portuguesa por (Martinho,
J. ; Martins, M. & Angelo, M.; 2011). A colheita realizou-se entre Janeiro e Junho de 2011 a uma populagao de
doentes distribuidos por 8 nticleos da Associagdo Portuguesa de Paramiloidose e uma Consulta de Paramiloidose
no Centro de Saide da Covilha — ACES da Cova da Beira. A amostra constituiu-se por 53 doentes. Para o tra-
tamento de dados recorreu-se a estatistica descritiva e analise multivariada, considerando uma probabilidade de
erro maximo de 5%. Usou-se a estatistica nao paramétrica em amostras inferiores a 30 sujeitos, com recurso ao
programa SPSS versao 19.0.
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Abstract

Integrated into a broader research project developed under the PhD in Nursing Science, this study aims to identify
whether there is conflict and what are the decision-satisfaction levels in patients with Familial Amyloid Polyneu-
ropathy (FAP) in some decision-making during the process of disease. It was thus developed a study of quantita-
tive, exploratory and descriptive nature. Data were collected through a questionnaire that included sociodemo-
graphic characteristics and scales: “Conflict Scale Decision Making in Health (ECTDS)” by (O’Connor, 1995),
and” Scale of Satisfaction with Decision Making in Health (ESDS) “by (Holmes-Rovner et al., 1996) adapted to
Portuguese by (Martin, J., Martin, & M. Angelo, M., 2011). Collecting took place between January and June 2011
to a population of patients spread over 8 cores of the Portuguese Amyloidosis Amyloidosis and Consultation
Center Health Covilha - ACES Cova da Beira. The sample consisted of 53 patients. For data processing we used
descriptive statistics and multivariate analysis, considering a likely maximum error of 5%. We used the nonpara-
metric statistics in samples of less than 30 subjects, using the SPSS version 19.0.
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Introducao

A paramiloidose também designada de Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) ou ainda de Doenga de Co-
rino de Andrade é mais commumente conhecida pela populagio em geral como doenga dos pezinhos. E uma
doengca genética hereditaria, degenerativa, autonémica de caracter dominante. “A expectativa é que os filhos dos
doentes tenham 50% de probabilidades de ser afetados pela doenca” (Sales-Luis, M. et al; 1988). Afeta o sistema
nervoso periférico com perda de sensibilidade térmica e dlgica, alteragdes motoras e autonémico com mani-
festagdes gastrointestinais, cardiovasculares, renais, vesico-esfincterianas, oculares, cutaneas e sexuais. (Andrade,
C.,1952; Conceicdo, L., 2006). Revela-se na idade adulta, é altamente incapacitante e tem uma evolugo letal. Cerca
de 90 novos casos sdo diagnosticados todos os anos. Portugal é o maior foco de Polineuropatia Amiloiddtica
Familiar (PAF) no mundo, existindo também focos onde prevalece a doenca nomeadamente na Suécia, Brasil,
Japao, Estados Unidos, Maiorca entre outros.

A maioria dos estudos publicados sobre esta doenca sao estudos epidemioldgicos, de recolha bioldgica ou com
foco na biologia molecular, ndo se centrando na familia como unidade que influencia e é in—fluenciada pela
experiencia da doenca genética.

Consideramos por essa razdo fulcral identificar variaveis que possam influenciar as tomadas de decisdo de satude
que ocorrem durante este processo de doenca por forma a compreender o comportamento de satide e as suas
repercussoes na familia, pois s6 assim, a enfermagem, pode acompanhar estas familias ao longo do seu ciclo vital
dando suporte na sua adaptagio ja que s com o conhecimento sistematico se podem planear e desenvolver
intervengdes adequadas as necessidades, proporcionando satisfagao e qualidade de vida.

Em satde, as decisoes geralmente envolvem um certo nimero de possibilidades diagnosticas e terapéuticas, que
desencadeiam respostas incertas sensiveis aos valores pessoais e preferéncias dos doentes podendo ocorrer con-
flito decisional quando escolhemos entre as op¢oes disponiveis.

O conflito decisional ¢ definido (O Connor AM, 1993;1995) como um estado de incerteza acerca do curso de
uma acio a tomar decorrente de fatores inerentes a decisdo (incerteza dos resultados e a relagio entre riscos/
beneficios) e fatores modificaveis (conhecimento inadequado, expetativas irrealistas, pressao e suporte social ina-
dequados).

O nivel de incerteza é maior quando nos confrontamos com decisdes que envolvem risco ou incerteza nos resul-
tados, quando as op¢des de escolha sao de alto risco implicando potenciais ganhos e perdas significativas, quando
implicam uma mudanga nos valores ou quando é provavel um sentimento de culpa antecipado acerca de aspetos
positivos das opgoes rejeitadas (O* Connor AM, 1993;1995).

As necessidades dos doentes e familias para orientagao/Informagio tende a aumentar ja que as opgoes clinicas se
multiplicam, sendo a informagdo um fendmeno contemporaneo, pois os doentes de geragdes anteriores apenas
tinham de decidir procurar atendimento e seguir o conselho que lhe era sugerido, ndo sendo convidados a tomar
parte ativa no processo, decidindo sobre qual a melhor opgao para si e para sua familia.

A “Melhor escolha” depende das preferéncias pessoais (Bodenheimer T, Wagner EH & Grumbach K, 2002) dos
doentes, devendo estes, considerar como o procedimento afetara a sua vida e da sua familia lidando com as in-
certezas cientificas em torno dos resultados. Para que este tipo de analise seja possivel, os doentes requerem uma
tomada de decisdo informada.
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No entanto e apesar de a informagao estar disponivel, os doentes enfrentam dificuldades cognitivas e emocionais
em escolher e/ou recusar decisdes complexas e alguns apesar de admirarem a possibilidade de inclusao no pro-
cesso de decisdo partilhada ndo querem o desempenho deste papel.

Varios estudos (Dominick L.,Frosch BA. & Kaplan RM.,1999; G. Elwyn et al.,2000; Stacey D., 2008) consideram
a decisao partilhada como um elemento crucial do cuidado centrado no doente, padrao essencial para melhorar
a qualidade de vida na doenca crénica. Sendo recentemente considerada uma promissora estratégia para promo-
ver o conhecimento entre os doentes e prestadores dos cuidados.

Podemos entdo referir que a satisfagdo com os cuidados de enfermagem, traduz assim, a convergéncia entre as
expectativas do doente de um cuidado ideal e a sua percecio da experiéncia individual do cuidado real prestado,
podendo ser descrita como um julgamento subjetivo que reflete o grau em que a sua escolha foi consistente com
os seus valores (Budden,L., 2008).

Estas questoes levam-nos a reconhecer a importincia do aprofundamento e aquisi¢io de conhecimentos nas
tomadas de decisdo por forma a desenvolver habilidades de intervencio que potencializem a assisténcia destas
familias numa perspetiva sistémica.

Tendo em conta, 0 nosso interesse na tematica e o facto de nao encontrarmos nenhum instrumento em lingua
portuguesa, para mensurar o conflito decisional e a satistagdo com as decisdes em satide, optamos pela adaptacao
e valida¢do das escalas “Escala de Conflitos de Tomadas de Decisiao em Satde (ECTDS)” de (O" Connor; 1995),
e “Escala da Satisfagdo com a Decisdao em Saude (ESDS)’de (Holmes-Rovner et al.; 1996) adaptadas para lingua
portuguesa por (Martinho, J. ; Martins, M. & Angelo, M.; 2011) em 2011, sendo ambas as escalas utilizadas neste
estudo.

A ECTDS foi desenvolvida para obter informacdes sobre a tomada de decisao tida pelo doente e os fatores que
influenciam a escolha tomada, percebida como eficaz por este. A utilidade desta escala (ECTDS) esta na iden-
tificagdo de fatores que contribuem e possam ser modificaveis com as intervengdes de enfermagem para uma
tomada de decisdo mais segura e satisfatoria por parte do doente (O*Connor AM, 1993;1995). A ESDS foi con-
cebida para avaliar a satisfagio global com as decisoes tomadas em saude e os atributos de uma deciséo eficaz
(Holmes-Rovner,1996).

« Identificar se ocorre conflito decisional em cada uma das tomadas de decisdo no processo de doenca PAF;

o Identificar os niveis de satisfagio em cada uma das tomadas de decisao identificadas no processo de doenga
PAF;

« Descrever como ocorre o conflito decisional nas tomadas de decisao em estudo.

Método

Instrumento
As escalas utilizadas foram a ECTDS e a ESDS.

A ECTDS é composta por 16 itens de auto-preenchimento. Utiliza uma escala de concordancia de estrutura
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do tipo Likert (5 opgdes), que varia desde concordo completamente (0) a discorda completamente (4). Integra
trés subescalas: Conhecimento e valor atribuido as opg¢des particulares da decisdo a tomar (itens 1,2,3,4,5,6 e 10)
Alpha Cronbach=0,98, Decisao Efetiva (itens 11,12,13,14,15 e 16) Alpha Cronbach=0,94, Suporte a decisao (itens
7,8,9) Alpha Cronbach=0,94. O score total da escala é obtido somando os 16 itens, dividindo por 16 e multipli-
cando por 25. A pontuacio obtida na escala pode variar entre 0 e 100, considerando-se que quanto maior o score
obtido, maior o nivel de conflito face a decisdo tomada. A escala total apresentou um Alpha Cronbach=0,98 neste
estudo.

A ESDS é uma escala unidimensional composta por 6 itens, de autopreenchimento. Utiliza uma escala de concor-
dancia de estrutura do tipo Likert (5 opgoes), que varia desde concordo completamente (0) a discorda completa-
mente (4). Considerando-se que quanto menor o score obtido, maior o nivel de satisfacio face 4 decisao tomada.
A escala apresentou um Alpha Cronbach=0,94 neste estudo (questdes teste genético, op¢ao de ter filhos e recorrer
a métodos auxiliares para ter filhos) e um Alpha Cronbach=0,99 (questdo transplante hepatico).O instrumento
de colheita de dados integrou ainda um conjunto de questdes para a obtengao dos dados sociodemograficos dos
doentes.

Procedimentos

Delineamos a nossa amostra através de uma selecdo intencional de locais de recolha de dados, sendo a mesma
ndo probabilistica intencional. Efetuou-se assim, um pedido de autorizagdo formal a Associagdo Portuguesa de
Paramiloidose, e a UAG do ACES da Cova da Beira para o acesso aos doentes, tendo os mesmos, sido autoriza-
dos. Posteriormente entregamos 80 questionarios a Associacdo Portuguesa de Paramiloidose que os distribuiu de
forma equitativa pelos seus nuicleos: Barcelos, Braga, Cartaxo, Esposende, Figueira da Foz, Lisboa, Matosinhos e
Vila do Conde. Ap6s a rececao dos questionarios cada nucleo encaminhou os mesmos aos doentes, que depois
de conhecer os objetivos dos estudos preencheram o consentimento informado e o respetivo questionario, sendo
posteriormente recolhidos pelos nticleos e reenviados a Associagdo que os fez chegar a investigadora. Este pro-
cedimento visou proteger o acesso aos doentes e os principios éticos de acesso a informagao genética. O mesmo
procedimento foi tido com o Centro de Satide da Covilhd a quem enviamos 20 questiondrios que foram distri-
buidos aos doentes que acederam participar no estudo, sendo posteriormente devolvidos por este Centro de
Satde a investigadora. A colheita de dados decorreu entre 15 de Junho e Outubro de 2011. Para o processamento
estatistico de dados utilizou-se o programa SPSS para Windows, versao 19.0.

Participantes

Participaram no estudo 53 doentes (Barcelos 19(35,8%) Braga 2(3,8%) Covilha 5(9,4%) Esposende 1(1,9%) Fi-
gueira da Foz 3(5,7%) Pévoa de Varzim 22(41,5%) Vila do Conde 1(1,9%)), de uma populagio total de 100 do-
entes que pretendiamos aceder. De referenciar que este estudo é de cariz exploratério nao sendo nosso propdsito
arepresentatividade estatistica. A nossa amostra é maioritariamente do sexo Masculino 58,5% (n=31), com uma
média de idade de 42 anos (DP=9,72%), Casados 60,4% (n=33) com o Ensino Bésico 54,7% (n=29) e reformados
62,3% (n=32). Compdem familias nucleares 47,2% (n=25), tendo como acompanhantes na doenga o conjuge
62,2% (n=34). Relativamente ao conhecimento de terem outros familiares com a doenca 61,7 % (n=33) referem
os familiares da mesma linha geracional (irmaos e primos).
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Género
Masculino 58,5% (N=31)
Feminino 41,5% (N=22)

Idade

Minimo=21 anos
Maximo=61 anos
(M=42 anos DP=9,72)

Estado Civil

Casado 60,4% (N=33)
Solteiro 20,8% (N=11)
Divorciado 11,3% (N=6)
Separado 5,7% (N=3)

Escolaridade

Sem escolaridade 1,9%
(N=1)

Basico 54,7% (N=29)

Secunddrio 39,6%
(N=21)

Licenciatura 3,8% (N=2)

Profissao
Reformado 62,3% (N=33)

Trabalhador por conta de
outrem 24,5% (N=13)

Doméstica 5,7% (N=3)

Trabalhador por conta propria
3,8% (N=2)

Desempregado 3,8% (2)

Agregado familiar

Residéncia

Acompanhante na
doenca

Familiar com a doenca

Familia nuclear simples Barcelos 35,8% (N=19) Conjuge —62,2% (N=34) Geracio 1 - Pais— 10,4% e
47,2% (N:25) Braga 3.8% (NZZ) (Mulheres 39,55% Tios (19,2%) total= 29,6%
Familia diade simples 17% Covilha 9,4% (N=5) Homens 22,65%) (N=15)
(N=9) ' Funcionério -17.0° Geracio 2 - Irmaos (46,7%)
Esposende 1,9% (N=1 uncionario -17,0% L -

Familia alargada 17% (N=9) . P . 6(N=1) (N=9) e Primos (15%) total=61,7%

) Figueira da Foz 5,7% o (N=33)
Familia monoparental (N=3) Ninguém - 7,5% (N=4) . ' '
15,0% (N=8) , . Geracao 3 - Filhos 4,9 e sobri-
Fratria 1.9% (N=1) Pévoa de Varzim 41,5% Pais - 5,7% (N=3) nhos (1,9%) total=6,8% (N=4)

ratria 1, = _ 5 _
b ‘.’ ) (N=22) Irméos - 3,8% (N=2) Desconhece - 1,9 (N=1)
Ef;nil)la Unipessoal 1,9% Vila do Conde 1,9% (N=1) Tia - 1,9% (N=1)
Resultados

Utilizou-se estatistica descritiva e analise multivariada, considerando uma probabilidade de erro méaximo de 5%.
Utilizou-se estatistica nao paramétrica em amostras com menos de 30 sujeitos recorrendo ao SPSS versao 19.0.

Conhecimento da doenca: Os doentes que participaram neste estudo tiveram maioritariamente conhecimento
da doenga na familia entre 0s 6 e 0s 17 anos (n=23) mas s6 6 doentes é que confirmaram o diagndstico da doenga
aos 18 anos. No que diz respeito a como obtiveram conhecimento sobre a doenga, 22,6% (n=12) dos participantes
obtiveram-no sozinhos, ja que ninguém lhes falou na doenga, tendo sido os doentes que se aperceberam da doen-
¢a convivendo com esta no seu seio familiar. Dos participantes, 20,8% (n=11) souberam pelo médico, enquanto
17% (n=9) souberam pela mae. Os restantes souberam por outro membro da familia.

Transplante hepatico: Dos 53 participantes, 44 (83%) fizeram transplante hepatico sendo que, destes 28 (52,8%)
sdo do sexo masculino, tendo 35,8% (n=19) realizado o transplante entre os 31 e os 40 anos. Dos 8 participantes
que ndo realizaram transplante hepatico 75% ndo o fez por nao reunir condi¢des. Quarenta e cinco participan-
tes referem ter familiares transplantados, sendo estes maioritariamente (n=33) referenciados na mesma geragao
(irmaos e primos).

Decisoes na parentalidade: Dos 53 participantes, 13 (25,05%) tiveram filhos antes de saberem da doenga, destes,
6 (9,95%) decidiram nao ter mais filhos depois de lhes ser diagnosticada a doenca; 8 (13,75%) optaram por nao
ter filhos,7 (11,85%) recorreram ao método de implantacéo (tendo 1 desistido durante o processo),3 (4,35%) ain-
da estdo indecisos quanto as opgdes, 5 (6,25%) nao responderam e 16 (28,8%) tiveram filhos depois de saberem
da doenca.
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Quadro 2 - Indices médios da escala de Conflito nas diferentes tomadas de deciséo

Teste genético 14 26,36
Opgao de ter filhos 12 26,29 0,002
Recorrer a métodos auxiliares para ter filhos 9 33,28
Transplante Hepatico 11 11,91

P=0,05

Para comparamos o conflito decisional nas tomadas de decisdo recorremos ao teste ndo paramétrico de Kruskal-
-Wallis. Usou-se uma probabilidade de erro 0,05. Observamos no quadro 2 que o conflito decisional ¢ superior
nos individuos que tomam decisdes sobre o recurso a métodos auxiliares para ter filhos (M=33,28) comparati-
vamente com outras decisdes que emergem durante o processo de doenca da PAF referenciadas no quadro 2,
atendendo que quanto maior o score obtido, maior o nivel de conflito face a decisao tomada. A tomada de decisao
sobre o transplante hepatico é a que reiine menor nivel de conflito decisional (M=11,91) comparativamente com
as restantes decisdes apresentadas no quadro 2 decorrentes do processo de doenca PAE Verificando-se diferencas
estatisticamente significativas (p<0,05).

Comparando cada uma das tomadas de decisdo onde ocorre maior nivel de conflito decisional, com as subescalas
verificamos que o maior nivel de conflito ocorre na subescala da decisao efetiva em todas as tomadas de decisao.
Verificando-se diferenca significativamente estatisticas na tomada de decisao recorrer a métodos auxiliares para
ter filhos na subescala decisao efetiva (p=0,040).

Para saber se os doentes estdo igualmente satisfeitos com a decisao tomada (fazer ou ndo fazer o teste genético;
fazer ou nao fazer transplante hepatico; optar por ter filhos ou nao optar por ter filhos; recorrer ou nao recorrer
a métodos auxiliares para ter filhos), recorreu-se ao teste nao paramétrico de Mann-Whitney. Usou-se uma pro-
babilidade de erro 0,05. Atendendo que, quanto menor o score obtido, maior o nivel de satisfagao face a decisao
tomada, observa-se no quadro 3, que a avaliacio da satisfagao é mais positiva na tomada de decisao de recorrer
a métodos auxiliares para ter filhos (M=9,33) do que na tomada de decisdo de néo recorrer a métodos auxilia-
res para ter filhos (M=11,00) seguindo-se uma satisfacdo mais positiva na tomada de decisao de nao ter filhos
(M=20,33) do que na tomada de ter filhos (M=21,28). Posteriormente, segue-se maior satisfagdo com a tomada
de decisdo de fazer o transplante hepatico (M=22,59) do que com a tomada de ndo fazer o transplante hepati-
co (M=40,90).Diferengas estatisticamente significativas em todos os itens da escala de satisfagdo com a decisdo.
Finalmente, segue-se uma maior satisfagio com a tomada de decisdo da realizagdo do teste genético preditivo
(M=23,96) do que com a tomada de nao realizagao do teste genético preditivo (M=33,41). De referir que se veri-
ficam diferencas estatisticamente diferentes nos itens 4,5 e 6 da escala da satisfagdo com a decisao que avaliam a

expetativa de manutencao da decisao tomada, a convicgdo na decisao e a satisfagao global.
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Item - Escala Satisfagio Decisdo em
Saude

1-Estou satisfeito, fui devidamente
informado sobre questoes importantes
para a minha decisao.

2-A decisao que tomei foi a melhor deci-
sd0 possivel, para mim, pessoalmente.

3-Estou convencido de que a minha
decisao foi coerente com os meus valores
pessoais.

4-Espero realizar com sucesso (ou conti-
nuar a defender) a decisdo que tomei.

5-Estou convencido de que esta eraa
decisdo a tomar.

Item - Escala Satisfagdo Decisdo em
Saude

1-Estou satisfeito, fui devidamente
informado sobre questoes importantes
para a minha decisdo.

2-A decisao que tomei foi a melhor deci-
sdo possivel, para mim, pessoalmente.

3-Estou convencido de que a minha
decisao foi coerente com 0s meus valores
pessoais.

4-Espero realizar com sucesso (ou conti-
nuar a defender) a decisdo que tomei.

5-Estou convencido de que esta era a
decisdo a tomar.

Teste Genético

Fazer Nao fazer
N M N M
40 24,81 8 30,32
40 24,05 8 33,09
40 23,62 8 32,18
40 23,93 8 33,55
40 23,68 8 34,45
40 23,96 8 3341

Opcio ter filhos
Sim Nao

N M N M
29 21,36 12 20,13
29 21,69 12 19,33
29 21,53 12 19,71
29 21,48 12 19,83
29 21,33 12 20,21
29 21,28 12 20,33

Fazer Nao fazer
N M N M
43 22,84 5 38,80
43 22,62 5 40,70
43 22,67 5 40,20
43 22,63 5 40,60
43 22,64 5 40,50
43 22,59 5 40,90
Recorrer a métodos auxiliares
para ter filhos
Sim Nao
N M N M
6 9,17 14 11,07
6 9,50 14 10,93
6 9,50 14 10,93
6 9,33 14 11,00
6 9,50 14 10,93
6 9,33 14 11,00

Discussao

A tomada de decisao do transplante hepatico é o que tem menor conflito decisional quando comparada com as

restantes tomadas de decisao no entanto tomar a decisao de nao fazer o transplante é a tomada de decisdo que

retine menor nivel de satisfacao de todas as tomadas de decisdo. O objetivo do transplante hepatico reside na nao

evolucao da sintomatologia da paramiloidose, ja que permite substituir o principal 6rgao produtor da proteina
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andmala (CEAP2012). Nao se trata de uma terapéutica curativa das lesdes que ja existiam antes do transplante.
Porém é um método altamente invasivo, que obriga o paciente a fazer uso de imunodepressores e aos riscos de
uma cirurgia desse porte, com 5% de mortes no peri- operatério (FAPWTR,2012) nos primeiros trés meses
depois da cirurgia, ha uma perda de cerca de 20% dos doentes que receberam figado de doador cadaver. Depois
do terceiro més, porém, a situagao se estabiliza e raramente ocorrem complicagdes. As principais causas de morte
estdo associadas a disfun¢ao primaria do figado, complicagdes técnicas e infe¢ido (Coelho, J.C. et al,, 2003).

Recorrer a métodos auxiliares para ter filhos é a tomada que desencadeia maior nivel de conflito decisional no
entanto recorrer aos mesmos € a decisao que obtém maior nivel de satisfacdo. Quando um portador da parami-
loidose queria ter um filho corria um risco. As probabilidades de transmissdo da doenga sao de 50 por cento, se
um dos membros do casal for portador, e de 75 por cento, se forem ambos. O DGPI é uma op¢ao adicional ao
diagnostico pré-natal e aposta no maior dos trunfos da prevencio: a antecedéncia. Através do recurso a técnicas
de reprodugao medicamente assistida, analisam-se, no embrido, os genes transmissores de doenga e transfere-se
para o titero materno apenas aquele que ndo esta afetado. Este ¢ um processo complicado, demorado. A taxa de
sucesso da transferéncia de embrides num caso de fertilizagao “in-vitro” normal situa-se a volta dos 30 % mas,
nos casos de paramiloidose, reduz-se para cerca de 22%, possibilitando a estes pais ter filhos sem a doenca (Pinto
Janior, W, 2002).

O teste genético ¢é a 2* tomada de decisdao que desencadeia maior nivel de conflito decisional no entanto quem
realiza o teste obtém maior satisfagdo com a decisao tomada. Como referem os estudos (Zagalo-Cardoso & Ro-
lim,2005) a ameaga de padecer de uma doenga hereditaria repercute emocionalmente tanto nos individuos em
risco genético como sobre o grupo familiar de maneira significativa. Esta sobrecarga emocional centra-se na
exposicao a sentimentos de incerteza e duvida prolongados. A avaliagdo que as pessoas em rico genético fazem
do seu problema foca-se essencialmente na ambiguidade da situagao genética (estado de risco) e nao tanto nas
informagoes objetivas. As discrepancias entre o conhecimento da doenga e a realizagdo do teste pode refletir o
receio das pessoas receberem a confirmagao de um diagnostico de uma doenga fatal. A satisfagdo que obtém com
a tomada de decisdo de fazer o teste poderd estar relacionada com o inscrever-se atempadamente para o trans-
plante por forma a travar precocemente a doenca conforme refere a literatura (Zagalo-Cardoso & Rolim,2005).

Conclusoes

Tendo em conta a complexidade das tomadas de decisao no contexto de doenga genética hereditaria devemos
desenvolver mais estudos, que permitam identificar fatores que possam minimizar as repercussdes individuais
e familiares das tomadas de decisdes em saude. Estes estudos devem incluir além da analise prévia das tomadas
de decisoes individuais, entrevistas as familias favorecendo a compreensao da dinamica destas, face as questoes
de doenga vividas no quotidiano, permitindo o desenvolvimento e adequagio de estratégias de intervengao de
enfermagem.

Uma limitagao inerente ao estudo é a impossibilidade de generalizagao dos resultados a
outras situacoes, devendo-se isto, essencialmente ao numero limitado de participantes. Consideramos também,
que a entrevista deveria ter sido associada ao questionario, potencializando a recolha de dados. Deixamos como
sugestdo a replicagao do estudo com as limitagdes retificadas.
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