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RESUMO

Com o desenvolvimento das ciéncias da saude, das tecnologias e da assisténcia em saude,
verifica-se que as pessoas vivem mais tempo, mas por vezes com maior morbilidade e
dependéncia, o que implica um envolvimento significativo dos familiares para lidarem com
esta situacdo e para prestarem cuidados as pessoas dependentes.

O internamento de uma pessoa numa UCI, devido a um motivo urgente, implica
habitualmente uma elevada dependéncia e por conseguinte uma necessidade de
substituicdo e de ajuda na maioria das atividades basicas de vida didria. Este facto, associado
a agressividade do ambiente numa UCI, caraterizada pela prevaléncia da Tecnologia, ao
medo sobre o futuro, a incerteza da recuperagao, a presente ideia de morte, implicam uma
alteracdo da harmonia familiar, que podem ter como consequéncias problemas de saude
mental significativos nos familiares destes doentes.

Numa UCI, o principal foco de atengdo é o doente, atendendo a gravidade, a necessidade
de recursos, ficando o familiar cuidador para segundo plano. Na maioria das vezes este é
um mero expetador de uma situagdo complexa, que ndo compreende e ndo sabe como
lidar, gerador de elevado stress, ansiedade, sobrecarga e sintomatologias psiquiatricas. As
principais necessidades do familiar centram-se ao nivel da informacdo, do conforto, do
apoio, da presenca e da gestdao da ansiedade, pelo que é fundamental consciencializar os
profissionais de saude, principalmente os enfermeiros para esta problematica, de modo
a que possam intervir na sua prevengdo com programas de intervencdo sistematizados e
adequados as necessidades da pessoa. E fundamental passar do modelo biomédico, centrado
na doenca, ao modelo biopsicossocial centrado nas necessidades da pessoa, tendo como
alvo o doente e o familiar cuidador. O papel da enfermagem pode ser significativo neste
dominio atendendo a sua proximidade com a diade doente/familiar, que tem condigdes
para fornecer informacdo e apoiar a familia de forma gradual e em fungao das necessidades
da mesma.



Afinalidade deste estudo é avaliar a efetividade de um modelo de intervengdo, centrado nas
necessidades do familiar cuidador, implementado de forma sistematizada, essencialmente,
em termos de diminuicdo do stress pds-traumatico e melhorias na qualidade de vida. Neste
estudo procedeu-se igualmente a avaliacdo da sobrecarga e da sintomatologia psiquiatrica.
Trata-se de um estudo de ensaio controlado, efetuado de forma longitudinal, com dois
grupos de familiares cuidadores - grupo de estudo e grupo de controlo, com dois momentos
de avaliagdo - 24 a 48 horas pos internamento e dois meses apods a alta da UCI.

Utilizaram-se como instrumentos de avaliagdo: um questionario com questdes
sociodemograficas dos doentes e familiares cuidadores; niveis de dependéncia e gravidade
dos doentes e escalas validadas para a populagdo portuguesa que nos permitem avaliar:
I) Qualidade de vida (World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-BREF); 1)
Sobrecarga (escala de sobrecarga do cuidador - ESC); Ill) Sintomatologia psiquiatrica (Brief
Symptom Inventory - BSI) e iv) Stress pés-traumatico (The Impact of Event Scale - IES-R).

Participaram no estudo 141 doentes e familiares cuidadores, dos quais 71 integraram o
grupo de estudo e 70 o grupo de controlo. Estes doentes foram internados na UCI devido a
um motivo urgente do foro neurocirurgico, tém uma média de idade de 67 anos e elevada
dependéncia e gravidade. Os familiares cuidadores sao mais jovens com uma média de idade
de 50 anos, maioritariamente mulheres, com baixa escolaridade, casados, empregados e
pertencem a uma classe social média-baixa.

Na analise de dados verificou-se que o impacto da intervengdo de enfermagem realizada
no grupo de estudo se traduziu em: |) redugdo do Stress pos-traumatico, sintomatologia
psiquiatrica e sobrecarga; 1) melhoria dos niveis da qualidade de vida; Ill) da avaliagdo no
12 momento e da avaliacdo no 22 momento verifica-se uma evolugdo positiva no grupo de
estudo (diminuistress pds-traumatico, asintomatologia psiquiatrica,asobrecargaeaumentou
a qualidade de vida) e uma evolugdo negativa no grupo de controlo (aumentou o stress
pds-traumatico, a sintomatologia psiquiatrica, a sobrecarga e diminuiu a qualidade de vida);
IV) as diferengas entre os dois grupos num 22 momento de avaliagdo sdo estatisticamente
significativas, o que traduz a efetividade da implementacdo do modelo de intervengdo; V)
a dependéncia do doente revela uma associagdo positiva com o stress pds-traumatico, a
sintomatologia psiquiatrica e com a sobrecarga, e uma associa¢do negativa com a qualidade
de vida; VI) a implementa¢do do modelo de intervencdo traduz-se em ganhos significativos
para o doente, para o familiar e para o Servico Nacional de Saude.

Face aos resultados encontrados sugere-se a implementa¢do deste modelo em todas as
unidades do pais, envolvendo as instituicGes e os diferentes profissionais de saude. Este
procedimento facilitaria a prestacdo de cuidados do familiar cuidador, a diminui¢cdo do
impacto negativo do internamento numa UCI, quer em termos de stress pds-traumatico,
quer em termos de qualidade de vida.

Palavras-chave: Unidade de Cuidados Intensivos; Doente Critico; Familiar Cuidador;
Qualidade de Vida; Stress Pds-traumatico.



RESUMEN

Con el desarrolo de las ciencias de la salud, de las tecnologias y de la asistencia sanitaria, se
ha podido comprobar como las personas viven mas afios, pero a veces con mayor morbilidad
y dependencia, lo que tiene como consencuencia que los familiares tengan que implicarse
mas para prestar cuidados a las personas dependientes.

El internamiento de una persona en la UCI, por una urgencia, conlleva en muchas ocasiones
un nivel alto de dependencia y, en consecuencia, uma necesidad de substitucidn y de ayuda
en la mayoria de las actividades bdsicas de la vida diaria. Este hecho, relacionado con la
agresividad del ambiente en la UCI, caracterizada por la prevalencia de la Tecnologia, implica
una alteracion de la armonia familiar, asociada a miedos sobre el futuro, inquietud sobre
la recuperacion, pensamientos sobre la muerte, que pueden desatar problemas de salud
mental significativos en los familiares de estos pacientes.

En la UCI, atendiendo a la gravedad y necesidad de recursos, el centro de atencion es el
paciente, quedando el familair cuidador en un segundo plano. La mayoria de las veces este
es un mero expectador de una situacién compleja, que no comprende, que no sabe como
gestionarygeneradorade muchoestrés,ansiedad, sobrecargaysintomatologias psiquiatricas.
Las principales necesidades del familiar se centran en la cantidad de informacién, del
confort, del apoyo, de la presencia y de la gestion de la ansiedad, por lo que es importante
concienciar a los profesionales de la salud, principalmente a los enfermeros, de esta
problematica, de manera que puedan intervenir en su prevencion con programas de
intervencion sistematizados y adecuados a las necesidades de la persona. Es fundamental
pasar del modelo biomédico, centrado en la enfermedad, al modelo biopsicosocial, centrado
en las necesidades de la persona, y teniendo como papel central al paciente y al familiar
cuidador. El papel de la enfermeria puede ser significativo en esta area por su proximidad
al binomio — paciente/familiar, estando en condiciones de dar informacién y apoyar a la
familia de forma gradual y en funcién de las necesidades de la misma.

Este estudio tiene como finalidad evaluar la efectividad de un modelo de intervencién
centrado en las necesidades del familiar cuidador e implementado de forma sistematizada,



esencialmente, en términos de disminucion del estrés postraumatico y mejoras en la calidad
de vida. En este estudio procedemos igualmente a evaluar la sobrecarga y la sintomatologia
psiquidatrica.

Se trata de un estudio controlado, desarrollado de forma longitudinal, con dos grupos de
familiares cuidadores - grupo experimental y grupo control, con dos momentos de
evaluacién: 24 a 48 horas tras el internamiento, y dos meses después del alta en la UCI.

Se utilizardn como instrumentos de evaluacién un cuestionario que incluye el estudio de las
variables sociodemograficas de los pacientes y familiares cuidadores; niveles de dependencia
ygravedaddelos pacientes; y escalasvalidadas parala poblacion portuguesa que nos permiten
evaluar: 1) Calidad de vida (World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-BREF); Il)
Sobrecarga (escala de sobrecarga del cuidador - ESC); Ill) Sintomatologia psiquiatrica (Brief
Symptom Inventory - BSI) yIV) estrés postraumatico (The Impact of Event Scale - IES-R).

Participaron en el estudio 141 pacientes y familiares cuidadores, de los cuales 71 integraron
el grupo experimental y 70 el grupo control. Los paciente que formaron parte del estudio
fueron internados en la UCI por urgencias de caracter neuroquirurgico, con una edad media
de 67 anos y con una gran dependencia y gravedad. Los familiares cuidadores eran mas
jovenes, con una edad media de 50 afios, mayoritariamente mujeres, con baja escolaridad,
casadas, empleadas y pertenecientes a una clase social media-baja.

En el andlsis de los datos se comprobo que el impacto de la intervecidon en la enfermeria
realizada con el grupo experimental se materializé en: I) reduccién del estrés postraumatico,
sintomatologia psiquiatrica y sobrecarga; Il) mejora del nivel de calidad de vida; Ill) De la
evaluaciénenel12momentoydelaevaluacionenel22 momento se comprueba unaevolucion
positiva en el grupo experimental (disminuyd el estrés postraumatico, la sintomatologia
psiquiatrica, la sobrecarga y aumenté la calidad de vida) y una evolucién negativa del grupo
control (aumenté el estrés postraumatico, la sintomatologia psiquiatrica, lasobrecarga y
disminuyd la calidad de vida). 1V) las diferencias entre los dos grupos en un 22 momento
de evaluacion fueron estadisticamente significativas, lo que se traduce en la efectividad de
la implantacion del modelo de intervencion. V) La dependencia del paciente revela una
asociacién positiva con las variables estrés postraumdtico, sintomatologia psiquidtrica y
sobrecarga y uma asociacién negativa con la calidad de vida. VI) La implementacion del
modelo de intervencion se traduce en mejoras significativas para el paciente, para el
familiar y para el servicio nacional de salud.

Teniendo en cuenta los resultados encontrados sugerimos laimplementacién de este modelo
en todas las unidades del pais, abarcando a instituciones y a diferentes profesionales de la
salud. Este procedimiento facilitaria la prestacién de cuidados por parte del familiar cuidador,
la disminucion del impacto negativo del internamiento en la UCI, ya sea en términos de
estrés postraumatico o de calidad de vida.

Palabras-clave: Unidad de Cuidados Intensivos; Paciente Critico; Familiar Cuidador; Calidad
de Vida; Estrés Postraumatico.



RESUMO

Co desenvolvemento das ciencias da saude, das tecnoloxias e da asistencia sanitaria, tense
comprobado como as persoas viven mais tempo, pero as veces con maior morbilidade e
dependencia, o que ten como consecuencia que os familaires tefian que implicarse mais na
prestacion de cuidados as persoas dependentes.

O internamento dunha persoa na UCI, por unha urxencia, ten como resultado en moitas
ocasioéns un nivel alto de dependencia e, en consecuencia, unha necesidade de substitucion
e de axuda na maioria das actividades basicas da vida diaria. Este feito, relacionado coa
agresividade do ambiente na UCI, caracterizada pola prevalencia da Tecnoloxia, implica
unha alteracién da armonia familiar, asociada a medos sobre o futuro, inquietude sobre a
recuperacién, pensamentos sobre a morte, que poden levar a problemas de saude mental
significativos nos familiares destes doentes.

Na UCl, atendendo a stia gravidade e necesidade de recursos, o centro de atencién é o doente,
guedando o familiar cuidador nun segundo plano. A maioria das veces este é un mero ex-
pectador dunha situacién complexa, que non entende, que no sabe xestionar e xeradora
de moito estrés, ansiedade, sobrecarga e sintomatoloxias psiquiatricas. As principais
necesidades do familiar céntranse na cantidade de informacion, do confort, do apoio, da
presencia e da xestidén da ansiedade, polo que é importante concienciar aos profesionais da
salde, principalmente aos efermeiros, desta problematica, de maneira que podan intervir
na sua prevencion con programas de intervencidon sistematizados e adecuados as
necesidades da persoa. E fundamental pasar do modelo biomédico, centrado na doenza, ao
modelo biopsicosocial centrado nas necesidades da persoa, e tendo como papel central o
doente e o familiar cuidador. O papel da enfermeria pode ser significativo nesta 4rea pola
sUa proximidade co binomio — doente/familiar, estando en condicidns de dar informacién e
apoiar a familia de forma gradual e en funcidn das necesidades da mesma.



Este estudio ten como finalidade avaliar a efectividade dun modelo de intervencidn centrado
nasnecesidadesdofamiliarcuidadoreimplementado de formasistematizada, esencialmente,
en termos de disminucién do estrés postraumatico e melloras na calidade de vida. Neste
estudio procedemos igualmente a avaliar a sobrecarga e a sintomatoloxia psiquiatrica.

Tratase dun estudio controlado, desenrolado de forma lonxitudinal, con dous grupos de
familiares cuidadores - grupo experimental e grupo control, con dous momentos de
avaliacion: 24 a 48 horas tras o internamento, e dous meses despois da alta na UCI.

Utilizaranse como instrumentos de avaliacion un cuestionario que inclide o estudo das
variables sociodemograficas dos doentes e familiares cuidadores; niveles de dependencia e
gravedade dos doentes; e escalas validadas para a poboacidn portuguesa que nos permiten
avaliar: 1) Calidade de vida (World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-BREF); Il)
Sobrecarga (escala de sobrecarga do cuidador - ESC); 1) Sintomatoloxia psiquiatrica (Brief
Symptom Inventory - BSI) e 1V) estrés postraumatico (The Impact of Event Scale — IES-R).

Participaron no estudo 141 doentes e cuidadores, sendo que 71 integraron o grupo
experimental e 70 o grupo control. Os doentes que formaron parte do estudo foron
internados na UCI por urxencias de cardcter neuroquirurxico, cunha idade media de 67 anos
e cunha grande dependencia e gravedade. Os familiares cuidadores eran mais novos, cunha
idade media de 50 anos, maioritariamente mulleres, con baixa escolaridade, casadas,
empregadas e pertencentes a unha clase social media-baixa.

A andlise dos dados mostrou que o impacto da intervecion na enfermeria realizada co
grupo experimental materializase en: |) reduccién do estrés postraumatico, sintomatoloxia
psiquiatrica e sobrecarga; Il) mellora do nivel de calidade de vida; Ill) Da avaliacién no 12
momento e da avaliacion no 22 momento comprobouse unha evolucién positiva no grupo
experimental (disminuiu o estrés postraumatico, a sintomatoloxia psiquiatrica, a sobrecarga
eaumentou a calidad de vida) e unha evolucién negativa do grupo control (aumentou o estrés
postraumatico, a sintomatoloxia psiquiatrica, a sobrecarga e disminuiu a calidade de vida).
IV) as diferencias entre os dous grupos nun 22 momento de avaliacion foron estadisticamente
significativas, o que se traduciu na efectividade da implantacién do modelo de intervencion.
V) A dependencia do doente demostra unha asociacién positiva coas variables estrés
postraumatico, sintomatoloxia psiquiatrica e sobrecarga, e unha asociacién negativa coa
calidade de vida. VI) A implementacién do modelo de intervencidn traduciuse en melloras
significativas para o doente, para o familiar e para o servicio nacional de saude.

Tendo en conta os resultados encontrados suxerimos a implementacion deste modelo en
tédalas unidades do pais, abarcando a instituciéns e a diferentes profesionais da saulde.
Este procedemento facilitaria a prestacion de cuidados por parte do familiar cuidador, a
disminucidon do impacto negativo do internamento na UCI, sexa en termos de estrés
postraumatico ou de calidade de vida.

Palabras-clave: Unidade de Cuidados Intensivos; Doente Critico; Familiar Cuidador;
Calidade de Vida e Estrés Postraumatico.



ABSTRACT

With the development of health sciences, technology and health care, it appears that people
are living longer, but often with greater morbidity and dependence, implying significant
involvement of the family to deal with this situation and providing care for dependent
persons.

The admission of a person in ICU due to an urgent reason, usually implies a high
dependence and therefore a need for replacement and help the most basic activities of daily
living. This fact, combined with the aggressiveness of the environment in UCI, characterized
by the prevalence of Technology, imply a change of family harmony, coupled with fears about
the future, about the uncertainty in recovery, about death, which may have consequences
such as mental health problems significant in relatives of these patients.

In ICU, the main focus is the patient, taking into account the gravity, the need for resources,
and getting the family caregiver to the background. Most often this is a mere expetador
a complex situation, do not understand, do not know how to handle and generating high
stress, anxiety, overburden and psychiatric symptomatology. The main needs of the family
focus on the level of information, comfort, support, presence and management of anxiety,
so it is essential to raise awareness among health professionals, especially nurses to this
problem, so that they can interveir its prevention with systematic intervention programs
appropriate to the needs of person. It is essential to pass the biomedical model focuses on
disease, the biopsychosocial model focused on the needs of the person and targeting the
patient and the family caregiver. The nursing role may be significant in this area given its
proximity to the dyad - patient / family, which is able to provide information and support the
family gradually and according to the needs of the same.

This study aims to evaluate the effectiveness of an intervention model focused on the
needs of family caregivers and implemented in a systematic manner, essentially in terms of



reduction of post-traumatic stress disorder and improved quality of life. This study also
proceeded for burden assessment and psychiatric symptomatology.

This is a study of controlled trial, conducted longitudinally, with two groups of family
caregivers - study group and control group, with two moments of avaliation - 24 to 48 hours
after admission and two months after discharge from the ICU.

Were used as instruments of evaluation, a questionnaire with sociodemographic questions
of patients and family caregivers, dependency levels and severity of patients, and validated
scales for the Portuguese population that allow us to assess; I) Quality of life (World Health
Organization Quality of Life - WHOQOL-BREF), II) Burden (caregiver burden scale - ESC), Ill)
Psychiatric symptomatology (Brief Symptom Inventory - BSI) and IV) Post-traumatic Stress
Disorder (The Impact of Event Scale - IES-R).

Participated in the study 141 patients and family caregivers, of which 71 were part of the
study group and 70 control group. Patients joined the study were admitted to the ICU
due to one reason urgent neurosurgical forum, have an average age of 67 years with high
dependency and severity. Family caregivers are younger with an average age of 50, mostly
women with low education, married, employed and belong to a lower middle class.

Data analysis found that the impact of nursing interventions performed in the study group
resulted in: I) reduction of post-traumatic stress disorder, psychiatric symptomatology and
overburden, 1) improving levels of quality of life; lll) From the 1st evaluation to the 2™
evaluation time there was a positive trend in the study group (decreases posttraumatic
stress disorder, psychiatric symptomatology, overburden and increased quality of life) and
a negative trend in the control group (increased posttraumatic stress disorder, psychiatric
symptoms, overburden and decreased quality of life). IV) The differences between the
two groups in two periods of assessment are statistically significant, which shows the
effectiveness of the implementation of the intervention model. V) The dependence of the
patientrevealeda positive association with post-traumaticstress, psychiatricsymptomatology
and burden and a negative association with quality of life. VI) The implementation of
intervention model translates into significant gains for the patient, for the family and for the
National Health Service.

Given the results indicate the implementation of this model in all units of the country,
involving different institutions and health professionals. This will facilitate the provision of
care by family caregiver, reducing the negative impact of hospitalization in ICU, in terms of
post-traumatic stress disorder in terms of quality of life.

Keywords: Intensive Care Unit, Critically ill Patients, Family Caregivers, Quality of Life; Post
Traumatic Stress Disorder.
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l. INTRODUGAO






CONCEITOS E TEORIAS: FAMILIA DE DOENTE CRIiTICO EM UCI
MODELOS DE SAUDE - OS EFEITOS DA DOENCA NO SOFRIMENTO

Modelos

O conceito de Saude e Doenga sofreu varias alteracdes ao longo do tempo, tendo
evoluido de acordo com o significado e importancia atribuida a fatores bioldgicos,
psicolégicos, sociais e ambientais em cada época, constituindo assim um alvo de
estudo por parte de diversas areas do conhecimento cientifico. Foi definido pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), na sua Carta de Ottawa como “Um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenca

”1

ou enfermidade”?.

No entanto, a abordagem deste conceito ao longo de varias décadas focalizou-se
numa conceptualizagdo restrita e castradora centrada na visdo do corpo como
uma magquina, a doenga como uma avaria e o tratamento como a reparagdo desta
mesma maquina®**. Esta visdo desenvolveu-se a luz do modelo biomédico
tradicional que, de um modo global, concebe a doengca como um defeito nos
processos fisiolégicos e quimicos do organismo, o que conduz a necessidade
supramencionada de ser “reparado”. A causa deste defeito, por sua vez, pode ser
atribuida a um numero limitado de motivos (virus e bactérias). O processo clinico
de diagndstico descodifica a doenca como patologia biolégica. Aqui, no fundo, o
importante e decisivo é descobrir a origem do defeito e consequentemente procurar
uma forma de o “reparar” (tratamento da doenca)’.

A critica a0 modelo biomédico motivou amplos debates na década de 70, tendo
Engel®, em alternativa, apresentado um modelo que considerou mais amplo - o
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modelo biopsicossocial - no qual, a origem e progressao da doenca é explicada por
fatores bioldgicos e psicossociais. Nesta mesma década, salientam-se trabalhos de
investigacdo que demonstram uma relacdo significativa entre fatores psicolégicos e
sociais no aparecimento e desenvolvimento da doenca no ser humano,
corroborando assim a importancia do modelo biopsicossocial. Deste modo,
comecou-se a valorizar mais a percecao dos sintomas, a vivéncia da dor, a adesado a
um tratamento ou as indicag¢des clinicas’.

Ribeiro®, citando Hettler (1982), O'Donnell e Terris (1975), descreve o seguinte
modelo unidimensional (Fig. 1) para assim explicar a relacdo entre satde e doenca.

Doencga grave Bem-estar

ou morte completo

Figura 1. Relagdo entre Saude e doenca.?

Este Modelo visa explicar o continuo de saude étima, representado no lado direito
extremo da figura esquematica, versus doencga grave passivel de ser conducente
a morte prematura, representado no lado extremo esquerdo. Os individuos
distribuir-se-iam entre os dois lados mediante a sua situagao de saude ou doenga.

Na Medicina tradicional o enfoque é dado ao lado esquerdo do modelo, ou
seja, a intervencdo da-se na situacdo de doenga ou no doente que manifeste a
incapacidade ou sintomatologia de doenga, com o objetivo de o conduzir para
a posicdo neutra. “O modelo biomédico tem poucos instrumentos para intervir
no sentido de uma saude 6tima e um completo bem-estar” (Ribeiro, 1994). Este
mesmo autor, citando Downie, Fyfe e Tannahill (1990), aponta como contrapartida
o modelo bidimensional, representado por dois eixos conforme mostra a Fig. 2.

O modelo bidimensional compreendido entre os quatro quadrantes permite que
o individuo se coloque em quatro posi¢cdes possiveis: a posicdao 1 para o individuo
sem nenhuma doenca e bem-estar elevado; a posi¢do 2 para o individuo portador
de uma doenga grave e um nivel correspondente de mal-estar; a posicdo 3 para
aquele que ndo tendo nenhuma doenca apresenta um sentimento de mal-estar
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Bem-estar elevado

4 1
Doenga Auséncia
Grave de doenga
2 3
Mal-estar

Figura 2. Modelo de Relagdo entre Satude e doenga.?

e a posicdao 4 para o individuo que apresenta um nivel de bem-estar coexistente
com uma doenga grave. Desta forma, a doenca deve ser vista como uma dinamica
interativa onde intervém a interagao de multiplas causas.

Numa perspetiva multidimensional, a crescente compreensdo do conceito de Saude
por intermédio de publicagdes cientificas nas areas da Enfermagem, Medicina,
Psicologia e Sociologia, originou o aparecimento de um novo paradigma - o
paradigma salutogénico. Antonovsky®*° surge como o grande impulsionador deste
paradigma, publicando “Health, stress and coping” em 1979 e “Unravelling the
mystery of health: how people manage stress and stay well” em 1987, e adotando
em ambas as publicagbes uma postura critico-reflexiva na exploragao da questao
“Porque é que as pessoas se mantém sauddveis?”, relacionando-a com o processo
de construcdo da identidade comportamental na procura de saude. Surge assim,
o termo “salutogénese” por intermédio deste autor, tendo a palavra origem no
latim “salus” (bem estar, felicidade, salde) e no grego “genesis” (origens). Por
contraposicdo estd o termo “patogénese”, que tem dominado a abordagem da
medicina tradicional (modelo biomédico), baseada na 22 lei da termodindamica,
segundo a qual, os sistemas organizados ou os sintomas alertam para o potencial
disfuncional, cadtico e de mal-estar do corpo humano. Deste modo, numa
perspetiva geral, o que este novo paradigma defende é uma mudanca da
abordagem centrada na doenca e dirigida a prevengdo primaria, secundaria e
tercidria (modelo patogénico), para uma abordagem direcionada as condicdes e
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fatores que favorecem a saude, facilitando uma adaptacdo ativa do organismo ao
meio (modelo salutogénico). Neste quadro conceptual, é de extrema relevancia
a andlise das causas que permitem que as pessoas se mantenham saudaveis,
atendendo a existéncia de agentes de stress e de perturbacdo que podem ser
desvalorizados ou evitados, pelo que a relagdo dinamica entre o individuo e o
ambiente assume um carater extraordinariamente relevante.

Contudo, a orienta¢do salutogénica ndo deve substituir a orientacdo patogénica
e sim complementa-la, considerando que todas as pessoas podem ser mais ou
menos saudaveis, sendo simultaneamente, mais ou menos doentes. Torna-se assim
fulcral, perceber de que modo a atitude geral do individuo em relagdo a sua propria
vida pode ter impacto no estado de saude e doenca. Analisando uma populacdo
exposta aos mesmos fatores externos prejudiciais a saude (fome, frio, dor, etc)
conclui-se que diferentes pessoas adquirem diferentes estados de saude. Para
Bengel®, Strittmatter® e Willmann’, o estado de saude individual depende da
interpretacdo cognitiva, afetiva e motivacional da vida bem como, dos recursos
disponiveis para manter a salde e o bem-estar. Este conceito foi designado de
“sentido de coeréncia” por Antonovsky e resulta de uma combinagdo da
capacidade das pessoas para avaliarem e compreenderem a situacdo, de
identificarem um comportamento de procura de saude e ainda a capacidade de
se empenharem para gerir eficazmente os problemas da vida. Apresenta-se como
um método pessoal de pensar e estar, que orienta a pessoa a identificar, mobilizar,
utilizar e reutilizar os recursos existentes. O sucesso da sua aplicacdo leva a
reducdo do estado de tensdo, influenciando de forma indireta os sistemas
fisioldgicos abrangidos no processamento do stress. Um forte “sentido de coeréncia”
estd positivamente relacionado com uma maior capacidade de realizar escolhas,
relacionadas com comportamentos de procura de saude (dieta equilibrada,
estivo de vida ativo), assim como, estabelecer limites e evitar situacGes que afetem
negativamente a salde (consumo de tabaco, exposicdo solar desprotegida).

Sullivan2, num estudo sobre o modelo salutogénico e a sua adequagdo a
Enfermagem conclui que a prestacao de cuidados deve ter como objetivo reforcar
ou potenciar o sentido de coeréncia das pessoas. A adequacdo deste conceito
a programas de intervencdo em grupos de doentes portadores de doenca
oncoldgica tem demonstrado uma significativa influéncia na capacita¢do destes em
participar nos processos de decisdo socialmente identificados, relativamente
a gestdo da doenca (motivagdo, conhecimento), ou a possibilidade externa de
utilizar as competéncias de cada um para enfrentar os diferentes desafios no seu
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dia-a-dia. Para England e Artinian®}, é assim fundamental que os enfermeiros
utilizem como objetivo, no seu exercicio profissional, melhorar o sentido de
coeréncia dos clientes.

Emerge assim uma necessidade em encorajar a mudanga de paradigma, do
patogénico (onde inclui o modelo biopsicossocial) para o salutogénico,
introduzindo o “sentido de coeréncia” como conceito operacionalizador. Neste
sentido, a OMS integrou a salutogénese nas estratégias da politica de saude para
todos no século XXI, aprovada em 1998 na Assembleia Mundial de Saude.

Proveniente também do paradigma salutogénico surge um novo conceito, o da
promogao da saude, onde sdo valorizados os fatores que influenciam positivamente
a saude. Em termos histdricos, a sua origem remota a publicacdo da carta de
Ottawa’, onde é definido como um processo que capacita as pessoas a
aumentarem o autocontrolo com vista a melhorar a sua saude. Apds esta
publicacdo, comeca verdadeiramente a ser equacionada, debatida e valorizada
a sua concecdo abrangente que engloba a educacdo para a saude, a prevengao
e a reabilitagdo da doenga. Apresenta como principal objetivo a promogao do
empowerment dos clientes e das familias com vista a promover a sua saude fisica,
mental, social e o bem-estar’. Para Graga® é “uma intervengdo conjunta e integrada
sobre o individuo e o meio envolvente em que se nasce, cresce, vive, respira,
trabalha, consome e relaciona”. Downie, Tannahill e Tannahill*® reforcam essa
definicdo e referem que a “promogdo da saude compreende esforcos para
aumentar a saude e reduzir o risco de doenca, através das esferas de agdo
sobrepostas da educagdo, prevengdo e protecdo da saude”.

Neste contexto, a promoc¢do da saude é vista como um processo complexo de
reforco de competéncias, responsabilidades e capacidades, excluindo a ideia
errénea de que apenas se fundamenta num conjunto de atividades de prevengao
primaria (educagdo sanitaria e educacao fisica)?®.

Na sociedade atual, as dimensdes de aplicacdo do conceito de saude a percecgao

individual de “ser sauddvel” adquirem significados diferentes para pessoas
diferentes. Ewles e Simnett!” identificam uma classificagcdo destas dimensGes em:

- Dimensdo fisica: diz respeito a parte somatica do funcionamento do organismo
humano;
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- Dimensdo mental: estad interligada a capacidade de pensamento claro e
coerente;

- Dimensdo emocional: é constituida pela capacidade em reconhecer e exprimir
adequadamente emocdes e esta relacionada com a componente afetiva no
ambito da gestdo do stress, ansiedade, depressao e luto;

- Dimensdo espiritual: é geralmente associada a crencas e praticas religiosas,
no entanto, pode estar relacionada com crencas pessoais e principios de
comportamento com objetivo de atingir a paz de espirito;

- Dimensdo Social: refere-se a capacidade interpessoal de criar e de gerir
relacionamentos com outros elementos da mesma rede social;

- Dimensdo ambiental: inclui os fatores externos, que poderdo ser identificados
como as condicOes de vida e que tem impacto na saude.

Aqui, a classificacdo das diferentes dimensdes da saude adquire um carater didatico
na exploragao da grande complexidade deste conceito. Qualquer perturbagdo numa
das dimensdes terd repercussdes em todas as outras e, como tal, na globalidade que
constitui o ser humano (Damasio, 1998). Deste modo, surge a necessidade de uma
abordagem holistica da salde. Para Casanova®, esta abordagem reconhece o ser
humano como uma unidade bioldgica, psicoldgica, social e espiritual, em continua
interagdo consigo mesmo, com 0s outros seres humanos e com o meio envolvente.
Assim, os cuidados holisticos caracterizam-se pela exploragdao do todo de modo
a contribuir para um melhor nivel de sadde das pessoas®. Por outro lado, o
significado atribuido a cada uma destas dimensdes € influenciado por valores
individuais e sociais, interligados com as experiéncias de vida pessoais, as
expetativas existentes, a gestdo de recursos de saude disponiveis e o conhecimento
individual®.

Defini¢cdo de doenga

Num passado ainda recente a doenca era frequentemente definida como “auséncia
de saude” e, por consequéncia, a saude definida como “auséncia de doen¢a”,
definicdes que ndao eram esclarecedoras. Atualmente, relnem-se esforcos no
sentido da consciencializacdo de que a presenca ou auséncia de doenga é um
problema pessoal e social. Pessoal, porque a capacidade individual para trabalhar,
ser produtivo, viver os afetos e o lazer esta interligada com a saude fisica e mental.
Social, pois a doenca de um individuo pode afetar outras pessoas significativas (ex:
familia e amigos)?.
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A origem do termo doenca advém do latim dolentia e, durante vérios anos, foi
interpretado diversas vezes a luz da fantasia e especulacdo humana. Ao longo da
histéria da humanidade, o conceito de doenga foi submetido a um processo de
construcdo de significados sobre natureza, corpo e espirito. A titulo de exemplo,
doengas como a peste e a lepra foram varias vezes compreendidas, a luz do
cristianismo, como um castigo de Deus contra a imoralidade de uma comunidade
ou individuo, pelo que, o castigo se adaptava a conduta ilicita do pecador. Ja no
século XIX, a doenca é compreendida como uma expressao do carater da pessoa,
ou seja, esta adoece porque a sua vontade estd igualmente doente. Doengas como
a tuberculose sdo assim percecionadas como uma expressdo de sentimentos
desmedidos de paixdo e desejos inconscientes?’. Mais tarde, na época Moderna,
doengas como o cancro sao explicadas como consequéncia da personalidade, ou
seja, cada individuo inconscientemente causa a sua prépria doenca através da
expressao de emogdes negativas como falta de paixdo, resignagdo, inibi¢do social
e falta de autoconfianca e esperanca®. Por fim, na sociedade atual, a doenca é
percecionada como algo que ndo é normal, pois a norma é ser saudavel®®. Duarte, a
este respeito, afirma que: “Para a maior parte das pessoas, o estar doente representa
uma situagdo nova e contingente e, consequentemente, tentam adaptar-se e
compreender o que se passa numa tentativa de obter o controlo da situagdo”*.

Ora, esta atitude mais ativa perante a compreensdo da doenga, associada a
evolugdo da Medicina, entra em rutura com as crengas criadas ao longo da Histdria.
No entanto, ndo é possivel chegar a uma defini¢cao rigorosa deste conceito, pois
tal como a saude, a doenga é um estado subjetivo e dinamico, suscetivel de ser
influenciada por varios fatores fisicos, psicoldgicos, culturais, ambientais e sociais.
Assim, cada pessoa atribui um significado diferente de acordo com a sua
experiéncia e expetativas de vida?l. E na interpretacdo individual que nasce a
compreensdo sobre o significado de estar doente. Neste sentido, cada pessoa vive a
doenga de forma muito particular. A compreensdo dos sintomas, o sentido que lhes
é imputado e o modo como estes se apresentam sao influenciados pelo contexto
social e as vivéncias do doente®.

Na investigacdo do conceito de doenga, Barondess (1979), Thorensen e Eagleston
(1985), citados por Ribeiro?, dispersam-se sobre trés termos com origem na lingua
inglesa. O primeiro, “disease” significa ter uma doenca e estd maioritariamente
associado a perspetiva biolégica de alteragbes anatdmicas, bioquimicas ou
fisiolégicas. O segundo, “illness” traduz um sentimento de desconforto e
desorganizacdo psicossocial associado ao sentir-se doente e é interpretado
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maioritariamente como um acontecimento cognitivo e menos bioldgico. O terceiro,
“sickness” relaciona-se com a atitude de “comportar-se como doente” e é entendido
como uma “identidade social, um estatuto ou papel assumido” pela pessoa, e
0 que estd em causa é uma designacao social que implica direitos e deveres.
Consequentemente, é importante entender que estes trés termos ndo sdo
sobreponiveis, podendo cada um existir independentemente, ou seja, é possivel a
existéncia de uma doenga sem que a pessoa experiencie sinais ou sintomas, podendo
também a pessoa sentir-se doente sem a existéncia de patologia diagnosticada?.

Assim, “o comportamento de doenca e o sentir-se doente, sdo dimensbes subjetivas
do sofrimento”, particularmente em caso de doenga grave, onde existem altera¢des
comportamentais, dificuldades emocionais e mudanca de papéis na dinamica
familiar?®. Por outro lado, o conhecimento sobre a interpretacdo do estado de
saude constitui um importante instrumento de avaliagdo por parte dos profissionais
de saude. Intervencdes eficazes implicam a compreensdao de como as pessoas
percecionam a sua saude, identificam possiveis ameacas, constrdem representagao
da doenca e lidam com ela. Deste modo, os modelos interventivos tornam-se
complexos pela concomitancia de diversos sentidos diferentes que a doenca pode
adotar. Assim, as crencas acerca da doenga podem prognosticar comportamentos
uma vez que existe uma forte relagdo entre estas e as causas de certas patologias®.

Leventhal e colaboradores (1980), citado por Ogden??, definiram cognicBes de
doenga como “crengas implicitas de senso comum que o individuo tem sobre a sua
doenga”, identificando cinco dimensdes cognitivas destas crencgas:

- Identidade, que corresponde ao diagndstico médico e estd relacionada a
concegdes psicossociais sobre a natureza da doenga, isto €, sinais e sintomas
associados a condigdo patoldgica do doente;

- Causa, que pode ser interna (fatores genéticos) ou externa (stress, alimentagdo)
e incluem as representacdes pessoais sobre a causa da doenga;

«  Duragdo, relativa a percecdo temporal dos seus problemas de saude e pode ser
categorizada em aguda, crénica ou ciclica/episddica;

- Consequéncias, traduzem a percecdao do doente sobre a gravidade da doenca
na sua vida, bem como possiveis implicacées no funcionamento fisico,
psicoldgico, econdmico e social;

- Cura/ Controlo, que indica até que ponto o doente acredita que a sua doenca
pode ou ndo ser tratada, ou seja, se a sua condicdo é passivel de cura ou controlo.
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Este modelo de cognicdo de doenga é utilizado por Leventhal no modelo de
autorregulacdo do comportamento de doenca (Fig. 3). Este tem como principal
premissa que os individuos lidam de forma ativa com a doenga da mesma forma
que lidam com a resolucdo de problemas no seu quotidiano. Assim, o individuo
perante um problema no seu estado de salde fica motivado para o resolver, de
modo a recuperar o seu estado de normalidade ou equilibrio em termos de saude/
doenca, isto é, o estado saudavel?**°. No entanto, é importante referir que para
uma eficaz compreensao deste modelo é necessario identificar as etapas que as
respostas a doenga adotam?®.

- Representagdo cognitiva e emocional da ameaga a saude ou interpretag¢éo. A
compreensdo do individuo sobre a doencga através da interpretacdo de pistas
internas (ex: sintomas) ou externas (ex: informac¢do) confere um significado ao
problema que se cinge, em grande parte, a cogni¢do que este possui sobre
patologia. Estas cogni¢Oes adquirem varias dimensdes: identidade, causa,
duragdo, consequéncias e cura/controlo. Consequentemente, a representagdo
funciona como um elo de ligacdo entre o significado atribuido e as estratégias
delineadas para lidar com a doenga. Em simultdneo, ocorrem também
alteragdes a nivel emocional que, ao mesmo tempo, serdo determinantes na
perfilhagdao de estratégias para encarar a situacao;

- Desenvolvimento e implementacdo do plano de acdo ou coping. A
identificacdo e escolha de estratégias que permitam adquirir homeostasia
fisica e emocional acontecem nesta fase. Para tal, é necessario identificar um
desenvolvimento da complexidade das estratégias de coping em dois grupos:
coping de aproximacado, orientado para a resolucdo do problema e procura de
apoio social; coping de evitamento (negacao);

«  Ponderagdo ou avaliagéo do resultado do plano de ag¢do. Nesta fase, existe
uma ponderagdo/avaliacdo sobre as estratégias utilizadas, com vista a facilitar
a adaptacdo do individuo a doenca (ou consequéncias) mantendo, dentro do
possivel, a sua qualidade de vida.

Neste seguimento, a representacdo da doenca que inclui a representacdo
cognitiva (identidade, causa, consequéncias, duragdo, cura e controlo) e a
representacdo emocional (medo, ansiedade e depressdo), assume um carater
fulcral na preparacdo do individuo para as etapas de coping e avaliagdo®.
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Figura 3. Modelo de autorregulagdo do comportamento de doenga de Leventhal (adaptado de
Ogden®).

A doenga pode entdo ser definida como a resposta do organismo a alteragbes que
afetam o equilibrio ou homeostasia da pessoa e resulta de processos complexos que
integram fatores bioldgicos, socioeconémicos, culturais, psicossociais e religiosos.
Tendo presente que cada pessoa é um ser com experiéncias vivenciadas de forma
também diferente, Quartilho®? esclarece: “Em larga medida, a doeng¢a, a morte,
a saude e o bem-estar sdo socialmente produzidos. A doenga ndo é apenas uma
experiéncia fisica ou uma experiéncia psicoldgica, é também uma experiéncia social.
O corpo doente ndo estd fechado, escondido, limitado pela pele. Do mesmo modo,
0 nosso ambiente fisico, tal como a paisagem urbana, o local de trabalho ou os
alimentos, sdo influenciados pela cultura, estrutura social e relagées interpessoais."

Efeitos da doenga
O diagndstico de uma doenga pode perturbar intimamente o modo como

encaramos a nossa vida, influenciando a relagdo com a familia, amigos e colegas.
A doenca funciona como um trauma provocado ao individuo, enfraquecendo a sua
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percecdo de invulnerabilidade, certeza e controlo, provocando emoc¢des de receio,
culpa, remorso e até inquietagdo quanto a reacdo dos outros?.

Uma vez instalada a crise determinada pelo processo de doenga, a adaptagao
do individuo dependera da sua estrutura familiar, dos seus tracos de
personalidade, das relagbes sociais que mantém, da disponibilidade de
familiares, amigos, profissionais de salde e métodos terapéuticos existentes
na sua rede de recursos. Isto porque, a doenga implica que o individuo a adote
na sua vida, procurando equilibrio entre o controlo desta e as restantes do
quotidiano. Se este equilibrio ndo for bem conseguido, provocara fatores
geradores de stress®. Assim, todas as alteragbes, em conjunto com a
necessidade de descobrir e adotar uma nova atitude perante a vida, podem
originar dificuldades de regulacdo do afeto e um acréscimo do risco das crises
emocionais com um légico elevado risco de depressdo®..

Este processo de equilibrio é conhecido como “A Teoria da Crise” e é descrito por
Kaplan® com base na premissa de que, huma situagdo normal, o individuo vive
segundo um padrdo que, ndo sendo estatico, tem em geral um certo equilibrio.
A existéncia de consciencializacdo desse equilibrio € mantida por mecanismos
homeostaticos, ou seja, desvios temporarios da linha média convocam forcas que
automaticamente restabelecem o seu estado precedente. A luz desta Teoria, o
individuo, em interagao com a doenga, pode desenvolver duas realidades distintas:

+  Quando a pessoa atribui um significado positivo a doenca, depois de ver
alterada a sua filosofia de vida, traduzida em expressdoes como “ a vida tem hoje
para mim outro significado” e “hd males que vém por bem”. Deste modo, existe
um novo e melhor equilibrio comparativamente com o anterior, verificando-se
uma maior satisfacdo das necessidades psicoldgicas;

+  Quando ha um desfecho da crise negativo. A pessoa sente que houve uma perda
significativa, podendo esta ser real ou criada, verbalizando sentimentos como
“nunca mais serei o mesmo”, “estd tudo perdido”, desenvolvendo barreiras
mentais socialmente inaceitdveis e prejudicais para o seu bem-estar. Nesta
situacdo, constata-se que a experiéncia de doencga originou novos focos de
tensdo e conflitos internos que abalam a satisfacdo das necessidades
psicoldgicas e condicionam negativamente a qualidade de vida;

“Se nem sempre temos a possibilidade de agir sobre o fator que quebra o nosso
equilibrio é necessdrio que encontremos um meio para nos adaptarmos a essa
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situagdo. Felizmente, por vezes temos a possibilidade de agir, de uma forma

fundamental, sobre o fator que destrdi a nossa qualidade de vida”**.

A experiéncia da doenca afeta todos aqueles que estdo ligados ao doente, sendo
encarada pela sociedade como uma “aberra¢do”, uma “anormalidade” ou uma

condicdo para ser suprimida e evitada. Existem, contudo fatores que produzem

variacdes no papel do doente, como o passado, a experiéncia do individuo, o

processo especifico de doenca e sua gravidade, o contacto interativoem que a pessoa

procura assumir o papel®*®. Gameiro®®, ao citar autores como Reis (1993) e Teixeira
(1993), sublinha que: “a doenca, assim como o tratamento, o processo de reabilitagdo
e de adogdo, confronta o individuo com diversas perspetivas ameagadoras.”

As descri¢cOes dos autores apontam para uma série de fatores associados a condicdo

de saude e respetivas ameagas a familia, entre os quais salientdmos:

A separacdo de familiares, a falta de apoio social, a possibilidade de perder o
emprego e ficar dependente dos outros representam uma ameaca do estatuto
socioprofissional e do desempenho dos respetivos papéis, nomeadamente das
atribuicGes familiares;

A necessidade de internamento hospitalar corresponde também a um conjunto
de ameacas em que se destacam as que se relacionam com a necessidade de
adaptagdo ao meio e a organizagdo estrutural. O confronto com a ideia de estar
doente e as estratégias adotadas dependem também do padrdo cognitivo
individual de enfrentar as situagGes de stress em geral e do aspeto do
problema. Desta forma, Cardoso®” afirma: “Podemos dizer que a doencga integra
a nossa natureza e que ela acontece pelas mais variadas circunstdncias,
desde acidentes a simples md sorte. Importa, por isso e acima de tudo, que se
estabeleca uma relagdo em que o doente e a familia sintam que o seu
sofrimento primdrio e as suas queixas e inquieta¢bes reflitam as formas
possiveis de com elas lidar."

Sofrimento

A vivéncia de uma doenca é geralmente acompanhada de sofrimento. Todos os
dias, varios doentes tém de lidar com situacdes terriveis de dor, de angustia, de
medo e de desespero. Para Rodgers e Cowles*®, o sofrimento é definido como uma
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experiéncia complexa, pessoal e subjetiva que implica uma atribui¢do intensa de
significados negativos a um acontecimento ou ameaca percebida. Por outro lado,
numa perspetiva global, pode ser considerado como uma resposta humana ao

processo de perda, isto é, a perda de salude, de dignidade, de mobilidade, de
identidade, de planos futuros ou até de uma pessoa significativa®.

No entanto, na representacao social deste conceito, a dor sempre foi interpretada
como a causa mais representativa do sofrimento, sendo, em algumas opinides,
mais temida do que a prdpria morte. Le Breton*® corrobora esta ideia, afirmando
que “ndo existe dor sem sofrimento, ou seja, sem a significacdo afetiva que traduz
o deslizar de um fendmeno fisioldgico para o coragcdo da consciéncia moral do
individuo.”

Consequentemente, as palavras “Dor” e “Sofrimento” sdo utilizadas para designar
0 mesmo conceito. Importa assim, distinguir estes dois conceitos, embora alguns
autores defendam que nao existe distingdo possivel pois que ndo é possivel existir
sofrimento sem dor®.

No contexto da Enfermagem, o sofrimento é conceptualizado como um estado
emocional continuo, altamente prejudicial, podendo ou ndo estar associado a dor
ou outros sintomas negativos como a aflicao, angustia ou perigo*. Wright* explica
o sofrimento recorrendo a uma relacao com situagdes de doenga grave, de dor, de
alteracdo do projeto de vida, de perda de amor, de exclusdo social ou de dificuldade
nas relagdes. O sofrimento é compreendido pela Enfermagem como um fenémeno
global uma vez que envolve as diversas dimensdes do ser humano, defendendo
qgue, independentemente da origem do sofrimento, é a pessoa que sofre e ndo o
seu corpo, a sua alma ou o seu coragdo*?. Segundo a Classificagdo Internacional
para a pratica de Enfermagem** (CIPE), sofrimento define-se como “sentimentos
prolongados de grande pena associados a martirio e a necessidade de tolerar
condicbes devastadoras, isto é, sintomas fisicos cronicos como a dor, desconforto ou
lesdo, stress psicoldgico crénico, md reputagdo ou injusti¢a”.

Ontologicamente existem trés termos para este conceito: “Having suffering”,
“Being suffering” e “Becoming suffering”. O primeiro é relativo ao estado de
tristeza e de medo; o segundo utiliza sentimentos mais intensos como o desespero,
desconfianca e desesperanca; o terceiro refere-se a uma perspetiva existencial e

simbdlica sobre a vida e a morte®.
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Em 1979, a “International Association for the study of Pain” (IASP) define dor
como “uma experiéncia emocional e sensorial desagraddvel, associada com dano
potencial ou atual de tecidos, descrita em termos de tais mudangas”*. A luz desta
definicdo, que ainda hoje se mantém inalterada (IASP, 2009), sendo a mais utilizada
mundialmente®’, conclui-se que a dor apresenta uma dimensdo sensitiva,
associada a uma alteracao fisiolégica, transmitida através do sistema nervoso
periférico até ao sistema nervoso central e oferecendo oportunidade a perce¢do
e as respostas do tipo emocional. Pacheco”® salienta: “A dor é uma sensacdo fisica
desagraddvel, regra geral localizavel e normalmente decorrente de uma lesGo
orgdnica ou de uma altera¢do funcional” (pag. 61). Depreende-se assim, que a
dor é compreendida como um fendmeno complexo, ndo explicado nem reduzido a
uma nogado basica de estimulo versus resposta, ou seja, ndo apenas a uma resposta
sensorial e sim a uma percecdo influenciada por vérios fatores: a personalidade,
cultura, significado atribuido, vivéncias anteriores, ansiedade, portanto adquirindo
assim um carater subjetivo®.

Pessini*® afirma: “Existe um momento na doenga, quando a impoténcia torna-se
mais intolerdvel que a dor, em que aparece a diferenga entre dor e sofrimento”.
Se por um lado, sdo conhecidos multiplos acontecimentos com uma relagdao bem
vincada entre dor e sofrimento, por outro lado, existem também situa¢gdes com
auséncia de qualquer ligagdo entre estes dois fendmenos. Especificamente, na
relacdo que por vezes se constitui entre dor e sofrimento, quando a dor representa
uma fonte de sofrimento, Cassell*® realga algumas situacGes possiveis: sentimento
de falta de controlo, dor muito intensa e generalizada, desconhecimento da origem
da dor, atribuicao de um significado negativo a dor e percecdo de que dor é infinita.
Consequentemente, a dor que se perpetua sem significado, transformar-se-a em
sofrimento®. Neste sentido, o sofrimento e a dor suscitam quest&es e interrogagdes
pessoais, conduzindo o ser humano ao sentimento de isolamento, indefesa,
incapacidade e adicionalmente expressdo de sentimentos de insignificancia
perante a vida. Assim, ndo encontrando um significado para a sua dor a vida
torna-se intoleravel*.

O Enfermeiro é o profissional da equipa de saude que durante mais tempo lida com
o sofrimento do doente. Para Morse®?, sdo os principais cuidadores do sofrimento
e sdo, muitas vezes, o Unico apoio dos doentes. Wright* acrescenta ainda que “a
redugdo ou a diminuigdo do sofrimento é o centro, a esséncia e o coragdo da prdtica
dos enfermeiros (...) por isso, o objetivo ético e obrigatdrio da Enfermagem deve ser
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reduzir, diminuir ou aliviar (...) o sofrimento emocional, fisico e/ou espiritual dos
doentes e familiares” (pag. 37).

Deste modo, os enfermeiros tém, efetivamente, a oportunidade de avaliar e
compreender o sofrimento, bem como, as diversas reagBes subjacentes ao
comportamento de gestdo da doenca. Expressdes como “porque é que isto me
aconteceu a mim?”, “eu até tenho feito os exames de rotina todos os anos”, “serd
que isto alguma vez vai acabar?” demonstram, por parte do doente, a procura
do significado que o sofrimento provoca. Neste sentido, o papel desempenhado
pelos Enfermeiros para o alivio do sofrimento é fundamental, ainda que pouco
evidenciado e, embora se considere que o fagam através do contacto continuo
com os doentes e com o estabelecimento de uma relagdo de confianga®3, estes
cuidados implementados sdo muitas da vezes complexos de avaliar devido a
existem de multiplo inputs nos cuidados®. No entanto, as intervengbes que o
Enfermeiro pode planear face a um doente em sofrimento devem orientar-se para
a procura em estar presente, ouvir, respeitar, ser empatico, estabelecer confianga,
demonstrar compaixao e amor, rezar com o doente, alimentar a fé e a esperanga,
incentivar a procura de um significado, respeitar as suas crengas e praticas
religiosas, criar condi¢cdes para as praticas espirituais, tocar segurando-lhe a mao,
proporcionar-lhe musica, massajar-lhe as maos, pés e cabeca e proporcionar-lhe
o toque terapéutico®™. Segundo Ferrell e Coyle®!, o estabelecimento de uma
conversa terapéutica com o doente, onde este possa exprimir as emogdes e
explorar o significado associado ao seu sofrimento, contribui fortemente para a
iniciacdo do processo de cura®.

De igual forma, existem alguns estudos que identificam outras habilidades de
ordem psicoldgica desenvolvidas pelos enfermeiros no ambito da prestacdo de
suporte emocional aos doentes e aos familiares que sofrem:

- Proporcionar um encontro entre dois seres humanos. O encontro entre o
cuidador e a pessoa que sofre é benéfico, no sentido que proporciona um
momento onde a partilha de angustias, medos e incertezas a dois contribui
positivamente para que o sofrimento se torne suportdvel e consciente,
aliviando emocionalmente o doente e fornecendo ao profissional de saide um
insight sobre a interpretacdo da sua vida®**”%8. E no entanto, fundamental que
exista uma abertura a diversos niveis de comunica¢do para que o doente se
possa dar a conhecer e compreender®®;
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Desenvolver uma relagdo profunda de amor e compaixdo. O enfermeiro
tenta responder as necessidades do doente através da verdadeira compaixao
e amor®. A relagdo profissional/doente evolui para uma amizade e os
enfermeiros acabam por sofrer com o sofrimento do doente®;

Criar uma relagdo de confianca e promover o respeito. Nesta estratégia,
os enfermeiros procuram que o doente se sinta como o foco do cuidado
através de atitudes profissionais de proximidade fisica, providenciando
conforto, realgando a dignidade do doente, respeitando os seus valores e
transmitindo um sentimento de calma®®;

Centrar-se nas experiéncias do utente e ajudar a encontrar as razées para
o sofrimento. O sofrimento por si ndo apresenta sentido, mas as pessoas
podem atribuir um significado. Cabe ao Enfermeiro centrar-se nas experiéncias
do doente e distanciar-se do problema médico ou decisdo de tratamento®**.

E fundamental que a intervencdo dirigida ao sofrimento tenha como base uma
perspetiva holistica dos cuidados, devido a natureza deste fendmeno. Cassell*°, ao
estudar a controvérsia da intervencao face ao sofrimento no contexto da Medicina,
realga que para a intervengdo médica a realizar, tera que forgosamente vencer a
dicotomia mente/corpo, concreto/subjetivo, pessoa/objeto.

Béfékadu®!, por sua vez, redigiu uma tipologia do sofrimento que reune as
componentes bio-psico-sdcio-cultural e espiritual da pessoa, com vista a perceber
as suas origens e definiu-a segundo quatro dominios:
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O sofrimento no corpo. Esta dimensdo relaciona-se com a componente
fisiolégica de que a dor induz debilidade fisica e mental, gerando incapacidade
funcional a nivel pessoal e familiar e laboral. A dor constitui o “eu” em
conflito com o corpo estabelecendo uma ameaca de “aniquilamento do eu na
corporalidade” e causando sofrimento®?;

Sofrimento nas relagdes interpessoais. O eu relacional é uma fonte importante
de gratiddo mas também de sofrimento, é na relacdo com os outros que a
pessoa recebe o reconhecimento, confianca, amor, mas também, por outro
lado, sente a rejeicdo, a rivalidade, afastamento e a traicdo®. A evolucdo da
doenca provoca alteracdes sérias na autoimagem e na autoestima. A pessoa
sente-se incapaz de assumir os seus papéis sociais e familiares, colocando-se
numa situacdo de dependéncia. A perda de relagdes interpessoais assume um
carater negativo e gerador de sofrimento;



+  Sofrimento no sentimento na vontade. A vivéncia de uma nova realidade
condicionada pela presenca de doenca coloca em risco o projeto de vida
delineado. Desta forma, a redefinicdo de objetivos é também uma fonte
de sofrimento. A percecdo do presente como uma situacdo incontrolavel
e condicionante a nivel de comportamentos pode traduzir-se em
desapontamento, desgraca, desesperanca e falta de vontade de investir no
futuro®. A pessoa sente que perdeu o sentido da sua vida e a sua existéncia
transforma-se num tormento que inquieta e desmoraliza, podendo conduzir a
sentimentos de frustracdo existencial (Frankl, cit. por Gameiro, 1999)%¢;

- Sofrimento no sentimento de unidade e de coeréncia do “eu”. Béfékadu®!
define este tipo de sofrimento como uma vivéncia caracterizada por sentimentos
de perda e ameaca a personalidade da pessoa e pelos esfor¢os em descobrir e
manter o controlo da situagao.

O impacto que o sofrimento tem nas pessoas pode gerar dois efeitos distintos:
efeito negativo destruindo a pessoa ou entdo efeito positivo contribuindo para a
mudanca e o crescimento pessoal. Cassell*® recorda-nos a denominada capacidade
de resiliéncia como motor para recuperar da perda: “O corpo humano pode ndo
ter capacidade para fazer crescer uma parte que foi perdida, mas a pessoa tem”
(pag. 44).

a7






A DIMENSAO FAMILIAR

Conceitos

A palavra familia, do latim “famulus”, diz respeito ao conceito de "duas ou mais
pessoas unidas por lagos afetivos, de proximidade e partilha, e que se identificam a
si proprias como fazendo parte da familia"®, ou ainda, como a "familia é quem eles
dizem que sdo"®.

Tradicionalmente, a familia era definida com base no modelo da "familia nuclear"
(m3e, pai e filhos pequenos) no qual, os pais permaneciam juntos ao longo das
fases do ciclo de vida e eram mondgamos. Assim, o padrdo da familia tradicional
caracterizava-se por um "casamento legal entre um homem e uma mulher, durante
toda a vida, sexualmente exclusivo, com filhos, em que o homem é o principal
responsavel pelo sustento e autoridade fundamental”®.

Andolfi®®, por sua vez, considera a familia como um sistema de interag¢do que supera
e articula dentro dela os varios componentes individuais. Deste modo, a exploragdo
das relagbes interpessoais e das normas que regulam a sua vida com o grupo é
necessaria para a compreensdo do comportamento dos membros que a formam,
bem como, para a formulac¢do de intervencdes eficazes.

Gameiro® concretiza a defini¢do anterior quando refere que "a familia é uma rede

complexa de relagbes e emogbes na qual passam sentimentos e comportamentos
que ndo s@o possiveis de ser pensados com os instrumentos criados para o
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estudo dos individuos isolados ( ... ) A simples descri¢Go duma familia ndo serve para
transmitir a riqueza e complexidade relacional desta estrutura."

Desta forma, a familia é vista como um sistema social aberto e auto-organizado,
com as mesmas caracteristicas que qualquer outro destes sistemas. Cada familia
€ um todo (é mais que a soma dos elementos que a constituem), mas é também,
parte de outros sistemas e de contextos mais vastos nos quais se integra
(comunidade/sociedade). Por outro lado, dentro da familia existem outras
totalidades mais pequenas, que sao, elas préprias, parte do grupo total (sdo os seus
subsistemas, o menor dos quais € o individuo). A familia é um sistema comparado
a um tecido poroso que estd em constante intera¢do, sofrendo influéncias e
influenciando (Fig. 4).

Sistema Social

Sistema Politico ——— - Servigos —— Sistema Educacional
- Vizinhanga
- Familia
- Comércio local

- Sistema legislativo
Trabalho Y ) —— Meios de Comunicagao

Figura 4. Papel da Familia.

A familia como unidade integra tornou-se mais transitoria. Esta natureza transitdria
resultou em mudangas na estrutura familiar, nas metas dos seus membros e, em
alguns casos, na razdao de ser da familia. Uma consequéncia das mudancas
familiares e da emergéncia de outras formas familiares é a dificuldade crescente em
definir familia. As seguintes definicdes mostram varias formas através das quais as
familias sdo vistas atualmente por diversos autores:

- "Um sistema de memdrias interdependentes que possui dois atributos:
comunidade dentro da familia e interagdo com os outros membros"®’,

- "Um grupo social unico ligado por lagos de geracdo, emogdes, preocupagoes,
estabelecimento de metas, orientacdo altruista e uma forma prdpria de
organizagdo"®;
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- "Duas ou mais pessoas unidas por lagos de proximidade emocional e partilha
mutua e se identificam como familia"®;

- "(..) A familia é uma relagdo primdria (...) A relagGo primdria consiste na
interagdo continua de pelo menos duas pessoas, tanto dentro do seu prdprio
contexto como com o ambiente mais lato"%. Implica casamentos legais,
familias constituidas pelo casal de pais naturais e outras estruturas familiares;

- "Afamilia é composta por dois ou mais individuos, pertencentes ao mesmo ou a
diferentes grupos de parentesco, que sdo implicados numa adaptagéo continua
a vida, residindo habitualmente numa casa, experimentando lagos emocionais
comuns e partilhando entre si e com os outros certas obrigagdes" (Johnson,
1992, cit. por Stanhope e Lancaster, 1999)°;

- "(..) é um grupo de seres humanos visto como uma unidade social ou um
todo coletivo, composta por membros ligados através de consanguinidade,
afinidade emocional ou parentesco legal, incluindo pessoas que sdo
importantes para o cliente. A unidade social constituida pela familia como um
todo é vista como algo para além dos individuos e da sua relagéo sanguinea, de
parentesco, relagdo emocional ou legal, incluindo pessoas que sGo importantes
para o cliente, que constituem as partes de um grupo”**.

E muito importante que os profissionais de saide compreendam a familia e os seus
papéis, para poderem proporcionar conhecimentos mais profundos acerca dos
procedimentos da familia entre os seus elementos, dentro da comunidade e da
sociedade. Os papéis dentro de uma familia tanto influenciam como sdo
influenciados pelo seu estado de satde. Os individuos dentro de uma familia
distribuem papéis e tém expectativas sobre como cada membro os desempenha.

A Mudanga é um conceito fundamental para se perceber a familia numa perspetiva
holistica. Aparece associada ao fator tempo, ndo tanto um tempo cronolégico, mas
antes um tempo processual e familiar (o estatuto e a fungao dos varios elementos
se vao alterando) no qual os diversos momentos estruturais da familia se vao
articulando progressivamente. Numa familia, como em qualquer outro organismo
vivo, a mudanca é permanente. Ai, os momentos de mudanca correspondem as
chamadas crises. Estas podem ter que ver com exigéncias de mudancga externas
ou internas, ou com fontes de stress acidental que, de algum modo, intersetam ou
colidem com o caminho da familia ao longo do seu ciclo de vida.

A crise comporta um aspeto paradoxal. Tal como é definida por Minuchin®: "Crise é
ocasido e risco: ocasido de evolugdo e risco de patologia. Neste momento hd uma
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maior probabilidade de disfuncionamento do sistema que pode ndo conseguir
aceitar a dimensGo ameacadora que a crise comporta pela sua imprevisibilidade".

Perante este quadro, o objetivo é a evolucdo para um novo estadio que permita a
resolucdo adequada e eficaz da situagao problemadtica ou de crise. "Assim, a colheita
de dados sobre a estrutura da familia permite ao profissional de saude trabalhar
com esta na redugdo do stress e da tensdo e subsequentemente promover o estado
de saude familiar"™.

Evolugdo histdrica

Aforma predominante da familia europeia da Era Medieval ndo era a familia extensa
como originariamente a Sociologia pudesse pensar. A familia nuclear é de certa
forma aparentemente mais antiga. A diferenca em termos de agregado ndo é
substancial, sendo que em Inglaterra, entre os séculos XVIl e XIX, o tamanho médio
de um agregado era de cerca de 4,75 pessoas, sendo que aqui estdo inclusos os
criados domésticos. Os débeis cuidados de saude e as catastréficas condicdes
higiénico-sanitdrias ao dispor da populagdo condicionavam as altas taxas de
morbilidade e mortalidade, sendo que, mais de um quarto de todas as criancas no
inicio da Europa Moderna ndo conseguiram sobreviver ao primeiro ano de vida em
contraste com os numeros atuais que apontam para uma taxa de mortalidade inferior
a um por cento. Aqui, a morte precoce levava a desmembramentos familiares e a
rutura de relagdes.

Stone (1997, cit. por Giddens, 2000)”* definiu e esclareceu as principais mudangas
no seio familiar desde a Europa Medieval até a Europa Moderna. Uma primeira fase
estende-se desde o comeco do séc. XVI até ao séc. XIX, onde o predominio era o
da familia nuclear a habitar de forma modesta, mas muito bem relacionada com a
comunidade em que estava inserida. Ora, era este relacionamento comunitdrio que
favorecia a inclusdo de outros familiares, se bem que, simultaneamente a estrutura
familiar ndo funcionasse como unidade independente, mas sim intimamente ligada
a comunidade. Os lagos sexuais existiam com finalidade de procriagdo e ndo como
fonte de expressdo dos afetos, assim, os parceiros eram escolhidos pelo patriarca
e ao individuo ndo era deixado lugar a escolha do seu parceiro. A escolha era
fundamentalmente baseada em interesses socioeconédmicos de ambas as partes.
Para Stone (1997, cit. por Giddens, 2000)" "a familia durante este periodo era uma
instituicdo flexivel, discreta, impassivel e autoritdria ( ... ) muito efémera, sendo

52



frequentemente dissolvida devido a morte do marido ou da esposa, ou com a saida
muito prematura dos filhos de casa."

As criancas de tenra idade auxiliavam os pais nos trabalhos do campo ou eram
remetidos para outras casas para integrar a pandéplia de criados, sendo, neste caso,
muito precoce a sua saida irreversivel do ntcleo familiar.

Sucede-se uma forma familiar de transicdo que se estendeu do séc. XVII até
principio do séc. XVIIl, a qual se encontra infimamente ligada as classes altas e
aristocraticas. A familia nuclear de outrora dd lugar a um nucleo que incita o
amor conjugal e paternal com um aumento do poder autoritdrio patriarcal e, por
forca das circunstancias, tornou-se entdo mais auténoma, com distincao entre os
diferentes lagos familiares e mais dissociada da comunidade.

A tipologia familiar mais predominante no Ocidente Moderno, hoje em dia,
consiste num grupo organizado entre si, orientado fundamentalmente para o
amor romantico e demonstracdo dos afetos, com niveis altos de proximidade e
privacidade, com preocupacao pela criagdo e educagao dos filhos, bem como, com
a sua saudavel socializacdo. O amor ganha destaque dentro do seio matrimonial e o
papel de dominante/dominado na relacgdo homem/mulher da lugar a um binédmio
muito mais equilibrado, em que a importancia é o equilibrio da estrutura familiar
muito para além do papel que cada um desempenha. A liberdade e as escolhas
individuais sdo melhor aceites e ha espaco para a assuncdo de rela¢des entre
individuos do mesmo sexo, adocdo e familias menos numerosas. A diminuicdo da
produtividade da familia enquanto gestora dos recursos que ela propria gerava, da
lugar a uma familia mais voltada para o consumo, o que conduz a um consequente
aumento dos postos de trabalho fora do seio familiar.

"Na Europa pré-moderna, o casamento comegou, de uma forma geral, por ser um
arranjo de interesses, depois teve essencialmente a ver com a educag¢do das crian¢as
e, na sua fase final, acabou por centrar-se no amor. Poucos casais casavam
efetivamente "por amor", mas muitos aprenderam a amar-se a medida que o
tempo passava e juntos cuidavam da casa, criavam os seus filhos e partilhavam
experiéncias de vida. Quase todos os epitdfios de esposos que sobreviveram ao
tempo evidenciam um profundo carinho. Pelo contrdrio, no Ocidente Moderno, o
casamento comega a ser algo centrado no amor, depois tem sobretudo uma vertente
relacionada com a cria¢Go dos filhos (se os houver) e acaba, frequentemente,
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centrado na propriedade, num ponto em que o amor é inexistente ou uma memoaria
distante" (Boswefl, 1995, cit por Giddens, 2000)"*.

Modelos tedricos

O funcionamento da estrutura familiar permite ao técnico de salude prever
comportamentos e compreender a¢des que possibilitem a intervencdo atempada
e permitindo formas de auxilio na superac¢do da crise. A organizacdo interna da
familia obedece a regras pré-estabelecidas e aferidas entre todos os seus membros
para que se construa uma dindmica voltada para o equilibrio. Neste sentido, varias
sao as teorias postas no terreno e desenvolvidas para o estudo da familia enquanto
estrutura e grupo dindmico na sociedade.

A teoria geral dos sistemas tem mais de cinquenta anos e foi inicialmente delineada
em dreas da ciéncia como a Biologia e a Fisica, sendo posteriormente utilizada
pelos Sociélogos e Antropdlogos. E de grande importancia, pois fundamenta o
estudo e a descricdo de como os elementos da familia se inter-relacionam. A luz desta
teoria, a familia € uma entidade Unica e particular. Relvas’ refere que "cada familia
enquanto sistema é um todo mas é também parte de sistemas, de contextos mais
vastos nos quais se integra (comunidade, sociedade) ".

De acordo com Friedman®® as caracteristicas principais da teoria dos sistemas
aplicada a leitura da familia sao:

« O sistema familiar ndo existe num vazio, o contexto no qual funciona é
importante;

+ Quetodas as partes do sistema familiar estao interligadas ou inter-relacionadas;

- Que o todo é maior que a soma das partes, a compreensao da familia s6 é
possivel pela observagao de toda a familia;

- 0O que afeta o todo do sistema familiar afeta cada uma das suas partes - a causa
e efeito tém uma caracteristica circular;

- O sistema familiar é autorreflexivo e procura atingir objetivos.

Assim, entendido como um sistema aberto, as entradas e saidas sdo balanceadas,
0 que permite que o sistema familiar continue integro através de sistemas de
homeostasia que, por sua vez, lhe permitem lidar com as altera¢des, manter o
desenvolvimento e conseguindo assim a adaptacao. As situagdes mais ou menos
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adversas que possam surgir no seio familiar, quer tenham origem intrinseca ou
extrinseca fazem com que os elementos rednam esforcos no sentido da manutencao
do equilibrio. Apesar disso, ndo podemos esquecer que sendo a familia constituida
por varios elementos, a vida da familia é mais do que o somatério das vidas de cada
um dos seus elementos. Cada qual tem uma identidade prépria, a qual ndo pode
ser anulada em beneficio do sistema familiar dado que é mais enriquecedora a
vivéncia familiar, se cada um dos seus elementos tiver espaco para crescer e se
realizar individualmente contribuindo desta forma para o enriquecimento e
bem-estar geral da familia®.

Segundo Alarcdo”, "o comportamento de cada um dos seus membros é
indissocidavel do comportamento dos restantes e aquilo que lhe acontece afeta a
familia no seu conjunto (tanto a nivel dos individuos como das relagbes do sistema)".

Certamente, que se um dos seus elementos se anular em prol da familia, ndo estara
nas melhores condi¢des para contribuir para o equilibrio do seu sistema familiar.
Assim, o dia-a-dia familiar constitui-se através das interagdes entre os seus
elementos e das adaptagdes que cada um deles tem que efetuar. Este autor
defende, também, que o subsistema individual diz respeito a pessoa, porque para
além do seu papel no seio familiar tem também papéis e funcdes noutros sistemas
ou grupos a que pertence, nomeadamente no seu trabalho, na escola, no grupo de
amigos, etc. Sdo estes diferentes contextos que vao condicionar a atuacao da pessoa,
pois ocorre uma adaptacdo aos diferentes papéis que ela tem que desempenhar.

Relativamente ao subsistema conjugal, Minuchin® refere que este é constituido
por marido e mulher e tem como principal fungao "o desenvolvimento de limites
que protege os esposos, dando-lhes uma drea de satisfacdo das suas proprias
necessidades psicolégicas sem a intruséo dos parentes dos cénjuges, dos filhos e de
outras pessoas".

Neste subsistema deve existir uma plataforma de entendimento bastante sélida
entre os dois conjuges, de modo a que cada um se adapte ao outro, atendendo
as suas expectativas e sem que a identidade individual esteja ameacada. So
desta forma, o sistema conjugal pode oferecer os meios de suporte para os seus
elementos lidarem com os fatores de stress, quer sejam internos ou externos.
E ainda de extrema importancia para o crescimento dos filhos e servindo como
referéncia para as relagGes futuras, uma vez que é neste subsistema, como referem
Minuchin e Fishman’®, que a crianga encontra "meios de expressar afeto, de se
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relacionar com um parceiro em dificuldades e de lidar com o conflito com iguais.
O que ela vé se tornard parte de seus valores e expectativas, quando entrar em
contacto com o mundo exterior".

Como se pode compreender, o bom funcionamento deste subsistema pode ser
decisivo para a futura vivéncia dos filhos. Ou seja, se nao existirem referéncias
positivas, isto é, se os exemplos dados pelos pais ndo forem no sentido do
respeito pelo outro, do amor e compreensdo, certamente que sera muito dificil a
estas criancas terem comportamentos diferentes daqueles que os pais tém, dado
que sdo as principais referéncias que possuem.

No que se refere ao subsistema parental, este tem como principal funcdo a
educacdo e protec¢do dos filhos. E aqui que a crianca inicia a sua socializacdo. Como
referem Minuchin e Fishman’: "Aqui a crianga aprende o que esperar de pessoas
que tém maiores recursos e forca. Aprende a considerar a autoridade como racional
ou arbitrdria. Aprenderd se suas necessidades serdo apoiadas, assim como o modo
mais efetivo de comunicar o que deseja dentro do seu prdprio estilo familiar".

E neste contexto que se desenvolve o sentido de filiacdo e de pertenca familiar.
Contudo, a sua constituicdo ndo é linear, uma vez que, pode ser constituida pelos
pais ou entdo estes podem ser substituidos por uma avo, tio ou ainda por um
irmao mais velho, quando lhe é atribuido a responsabilidade de zelar pelos irmaos
mais novos. Por outro lado, as fungdes deste subsistema ndo devem permanecer
estdticas, pois a medida que os filhos vao crescendo vao desenvolvendo
necessidades diferentes, que devem ser acompanhadas.

Existe ainda, o subsistema filial que é constituido pelos irmdos, formando o
primeiro grupo de companheiros da crianca. Segundo Alarcdo’ representa,
essencialmente, um "lugar de socializa¢Go e de experimentacdo de papéis face ao
mundo extrafamiliar, primeiro em relacdo a escola e depois em relagdo ao grupo
de amigos e ao mundo do trabalho". E pois, neste subsistema que as criangas
desenvolvem as suas capacidades relacionais com os outros e fazem as suas
primeiras escolhas. O equilibrio familiar é aqui conseguido através do
balanceamento que o individuo faz como parte integrante de varios subsistemas.

Ora, um fator que influencia a organizacao familiar é o estadio em que esta se

encontra no ciclo vital, sendo este definido por Relvas (pag. 16)”> como "uma
sequéncia previsivel de transformacbes na organizagdo familiar, em fun¢éo do
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cumprimento de tarefas bem definidas". A familia, no decorrer do seu percurso,
tem uma histéria natural estruturada em varias fases, nas quais os seus elementos
adotam diferentes comportamentos e passam por varias mudancas. Assim, o ciclo
de vida foca o desenvolvimento de cada pessoa integrado na familia e da prdpria
familia como um todo.

Ainda de acordo com o mesmo autor, deve-se a Duvall a apresentacdo da primeira
classificagdo de estddios do ciclo vital. A nogdo de estddio representa um conjunto
de tarefas do desenvolvimento, que devem ser realizadas na familia, para que esta
consiga passar esta fase de desenvolvimento com sucesso. Na determinagdo dos
estadios de uma familia nuclear, com pai e mae e dos seus limites, Duvall usou como
critério a idade e posicionamento escolar do filho mais velho exceto no primeiro
estadio e nos dois Ultimos. Esta classificacdo, segundo Friedman®® (1989), revela uma
perspetiva socioldgica. Duvall apresenta oito estadios de desenvolvimento familiar.

De acordo com a tradugdo e adaptacdo apresentada por Relvas’, o primeiro
estadio é o do casal sem filhos. Neste estadio, as tarefas de desenvolvimento
particularmente assinaladas s3ao ‘"estabelecimento de uma relagdo conjugal
mutuamente satisfatoria; prepara¢@o para a gravidez e parentalidade." O mesmo
autor faz referéncia aos segundo e terceiro estadios, em que na familia o filho mais
velho tem menos de 30 meses e a familia tem como principal tarefa ajustar-se
as exigéncias de desenvolvimento de uma crianca dependente. O quarto estadio
denominado de familias com criangas em idade escolar, com o filho mais velho até
aos 13 anos de idade, tem como principais tarefas de desenvolvimento "assumir
responsabilidades com criangas em meio escolar, relacionamento com outras
familias na mesma fase". No quinto estadio, a familia tem o filho mais velho com
menos de 20 anos, sendo este estadio chamado de familia com filhos adolescentes.
As tarefas deste estddio com mais importancia ou dificuldade sdo respeitantes ao
facilitar o equilibrio entre liberdade e responsabilidade, partilhar esta tarefa com
a comunidade e estabelecer interesses pds-parentais. No sexto estadio, familia
com jovens adultos, refere-se ao periodo da vida familiar compreendido entre a
saida do primeiro filho e do uUltimo. Segundo Relvas’?, neste estadio as tarefas do
desenvolvimento identificadas sao "permitir a separagdo e o langamento dos filhos
no exterior, com rituais e assisténcia adequada (primeiro o emprego ou educagdo
superior); manuteng¢do de uma base de suporte familiar" (pag. 20). O sétimo
estadio, por sua vez, jd ndo se encontra limitado pela idade ou presencas dos
filhos. E o estadio do casal de meia-idade ("ninho vazio" - reforma). Neste estadio,
o objetivo é a "reconstrugdo da relagdo do casal; redefini¢do das relagbes com as
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geragées mais velhas e mais novas". O Ultimo estadio, oitavo, é o do envelhecimento
(reforma/morte de um ou ambos os conjuges). As tarefas de desenvolvimento aqui
destacadas sao "ajustamento a reforma; aprender a lidar com as perdas (lutos) e a
viver sozinho; adaptacdo ao envelhecimento."”?

Todas estas classificagcdes tém por dado adquirido que a familia tem uma histéria
natural previsivel que designam por estadios e que comega por um par. Entretanto,
0 grupo vai-se tornando mais complexo com o aparecimento de novos membros.
A familia volta a ser mais simples aquando da saida dos seus elementos mais
novos, ficando de novo o par inicial. De acordo com Friedman®, as teorias do
desenvolvimento explicam quais as alteracdes do desenvolvimento e como
ocorrem no organismo humano e nos grupos, com o decorrer do tempo. Neste
sentido, independentemente das varias classificacdes que possam ter surgido
existem denominadores comuns quando nos reportamos as tarefas necessarias
ao desenvolvimento familiar, que permitem nomeadamente a satisfacdo das
necessidades bioldgicas, psicoldgicas, espirituais e culturais. Aqui, cada etapa
é caracterizada por mecanismos de adaptagdo de todos os seus membros,
convergindo para a manutencdao da homeostasia familiar.

A teoria estrutural-funcional permite fundamentalmente relacionar a familia com
o ambiente interno e externo. Esta apresenta um enfoque mais estatico da familia
do que as outras teorias e a sua abordagem fundamenta-se mais nas alteracdes de
cada familia ao longo do tempo. A familia é vista como um sistema social aberto e
como um subsistema dentro da sociedade, a qual tem como objetivo a socializacao
das criancas e a estabilizacdo dos adultos. A dimensao organizacional e a estrutura
da familia estdo no centro desta teoria: "Os estruturo - funcionalistas veem a familia
como uma das institui¢des sociais na sociedade, como sendo "funcional" para ou
congruente com a sociedade” (pag. 100)%.

Para se entender o papel assumido pelos elementos da familia é util perceber
as posi¢des de cada um na familia. Segundo Friedman®, ha um nimero limitado
de posi¢des na maior parte das familias, sendo que sdo identificadas como formais
ou em pares. A este respeito, servem de exemplo a posicio pai-marido,
mae-mulher, filho-irmado, filha-irm3, em que a cada uma das posi¢cdes estdao
associados papéis correspondentes. Quando o numero de individuos que faz
parte da familia é diminuto podera ser usual que uma mesma pessoa tenha de
desempenhar vdrios papéis. Existem também, os papéis informais que
contrariamente aos formais ndo estdo ligados a posicdes esperadas na familia e
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estdo muitas vezes implicitos nesta. Este tipo de papéis tem muitas vezes como base
as caracteristicas de personalidade de cada elemento da familia. A assungao destes
papéis informais ajuda, muitas vezes, nas tarefas adaptativas da familia e no seu
bem-estar, outras vezes pelo contrario, aparece e indica familias com problemas,
pelo que, aidentificacdo dos diferentes papéis presentes em cada familia é uma etapa
vencida no seu conhecimento. O sistema de valores da familia ndo é estatico e serve
para guiar o comportamento individual. Isto é, serve de guia ao desenvolvimento
de normaseregras, sendo que, por norma se entende um padrdao de comportamento
considerado como correto numa determinada sociedade. A um nivel mais
especifico estdo as regras que também traduzem um sistema de valores familiar e
gue regem os relacionamentos na familia.

O processo de comunicagdo é outra dimensdo estrutural basica da familia. A
comunicacdo refere-se ao processo de troca de informacgdes, opinides, desejos,
necessidades e emocdes. Na familia, o padrdo de comunicacdo refere-se as
caracteristicas que a comunicacdo toma naquele contexto particular, em que
uma boa comunicacdo desenvolve e favorece as relagcdes. Se a comunicagdo
ndo-verbal tem muito relevo nas relagdes sociais, nas relagdes entre os membros
de uma familia, atinge a sua leitura maxima, pela possibilidade de uma expressao
ndo-verbal ser rdpida e corretamente interpretada. Para se conhecer realmente
0 processo de comunicagdo da familia, a comunicacdo ndo-verbal ndo pode ser
desvalorizada.®®

A estrutura do poder é, desta forma, a Ultima dimensdo estrutural basica da familia
e que pode ser avaliada através da identificagdo das bases do poder, o processo
de tomada de decisao e as varidveis que afetam o poder na familia. Neste sentido,
a estrutura de poder podera ser igualitaria na medida em que, pai e mde tomam
consensualmente as decisdes e os filhos vao participando nelas a medida que
crescem e se desenvolvem. A estrutura de poder tradicionalista que figura, por
outro lado, em algumas familias é uma estrutura de poder em que um elemento
é dominador, elemento esse, normalmente assumido pela figura paterna. Existem
também familias em que a lideranca nao é identificdvel e que, por conseguinte,
para alguns autores é rotulada de familia cadtica.®®

A teoria estrutural-funcional abrange para além da dimensdo estrutural a
dimensdo funcional da familia, ja que a estrutura da familia facilita a realizacao
das suas fungdes. Friedman®?, a este respeito, refere que é mais simples entender
as fungdes da familia como sendo o que elas fazem e identifica cinco fungdes da
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familia. Uma das func¢des da familia é a fungdo afetiva, que se reporta a resposta
desta para com as necessidades psicoldgicas dos seus membros, bem como, para
estabilizacdo da personalidade dos adultos. Outra fungdo, é a da socializagdo das
criangas e o propiciar a que se tornem membros ativos da sociedade. Ainda nesta
fungdo, cada familia confere uma posicdo social aos seus membros. Contudo, a
funcdo de socializacdo, inicialmente cometida a familia tem sofrido alteragées. Os
pais, atualmente, sentem-se impotentes face as interferéncias das institui¢des pois,
segundo Friedman®, "o aumento dos servicos sociais, dos cuidados de saude, e da
educag¢do publica roubou-lhes os seus papéis tradicionais de treinadores de uma
ocupacdo, de professores, de enfermeiros e de educadores” (pag. 373).

Uma terceira funcdo diz respeito a funcdo reprodutiva. A familia tem também
a fungdo econdmica que se traduz em providenciar os recursos econdmicos
necessarios ao desenvolvimento da familia. Por ultimo, a familia tem a fungdo de
cuidar da saude no sentido de garantir a satisfagdo das necessidades fisicas. Estas
necessidades abrangem a alimentacdo, abrigo, seguranca e incluem os cuidados
de saude. Honoré” cita o trabalho de Faltenmaier sobre a teoria da subjetividade
da saude e diz: "as mulheres sdo negociadoras da saude: elas transmitem as
atitudes e comportamentos aconselhados para se manter em boa satde ou para
fazer face a doenga. Responsdveis pela socializagdo dos membros da familia,
incutem-lhe um modo de vida mais ou menos sauddvel e desempenham por isso a
fun¢do de representantes de uma cultura médica" (pag. 55).

No entanto, as fun¢bes da familia aqui apresentadas, nao sao realizadas por todas
as familias, nem podiam ser. Existem familias que ndo tém descendéncia, outras,
que tém grande dificuldade em realizar plenamente algumas funcdes,
nomeadamente a econdmica. Este elenco de func¢bes tem a sua representagao
mais completa nas familias de classe média, pois quando muitas vezes as questdes
de sobrevivéncia lhes sdo colocadas, a funcdo de cuidar das necessidades basicas
sobrepde-se a fungao afetiva.

A teoria de stress na familia tem origem na obra de Hill (1949, cit. por Shands e
Lahlis, 1999)’%, que descreve as reac¢des da familia, quando confrontada com a
perda do pai-marido, logo a seguir ao destacamento para o servico militar. Hill
conceptualizou a reacdo da familia ao stress segundo a féormula A+B+C=X, que
lhe serve de base na drea da investigacao sobre stress da familia. Embora alguns
investigadores tenham feito, ao longo dos anos, algumas alteragGes para dar
clareza e apoio empirico ao pressuposto, agquele manteve-se fundamentalmente
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inalterado. Assim, o enquadramento da crise familiar pode estabelecer-se da
seguinte forma: “A (acontecimento) + Intera¢cdo com B (meios de combate a crise
da familia) + Interag¢do com C (como define a familia o acontecimento) = X (crise)”.

O fator A representa o acontecimento causador de stress, que pode ser interno
ou externo, relativamente a familia. Pode resultar de alteracdes normativas ou
acontecimentos catastroficos. Em caso de doenga, por exemplo, este é o
acontecimento causador de stress na familia. O fator B representa os recursos da
familia que podem ser de dois tipos: os recursos de que a familia ja dispGe, ou
os recursos de cooperac¢do que sdo reforcados ou desenvolvidos em resposta ao
acontecimento de crise. Os recursos de que a familia ja dispGe podem compreender
um membro da familia, que seja profissional de cuidados de saude, ou que tenha
tido experiéncia anterior de prestacdo de cuidados a um doente. O fator C
representa a percecdo da crise por parte da familia. Tal estd relacionado com a ideia
gue a familia tem da gravidade da doenca e com o significado do acontecimento
para a familia. Se uma familia sofreu a morte de um dos seus membros por
apoplexia, ela podera encarar a apoplexia de um membro de uma segunda familia
com maior gravidade do que uma outra familia. O fator X representa a crise vivida
pela familia. E o resultado do acontecimento causador de stress na familia, ap6s a
sua interagdo com os recursos e perce¢do por parte da familia.”®

Ora, os recursos da familia, fator B, representam a drea de enquadramento do
stress da familia que mais atengdo tem recebido por parte dos investigadores. Estes,
podem incluir os recursos pessoais do membro da familia, os recursos internos do
sistema da familia, apoio social e capacidade de superagdo. Os mais importantes sao
a adaptabilidade e a coesdao da unidade familiar. A adaptabilidade da familia consiste
na sua capacidade para reorganizar e alterar fungdes, regras e modelos de interagao,
em resposta a stress situacional ou de desenvolvimento. Logo, diz respeito
a flexibilidade dos membros da familia na alteracdo de funcdes para se ajustarem
as alteracoes na familia. Terd a esposa-mae capacidade para avangar e chamarasio
papel desempenhado pelo marido de ganha-pao e disciplinador, se o marido ja ndo
estiver em condi¢des de desempenhar tal papel? Aceitardo os filhos a mdae como
o novo disciplinador da familia? A familia podera conseguir gerir as alteracgdes,
provocadas pela existéncia de um membro doente crénico, tanto quanto os
membros da familia sejam flexiveis nos seus papéis, regras e modelos de interacdo.”®

As familias que ndao podem efetuar as alteragdes necessarias e que tém dificuldade
em alterar as regras familiares sdo descritas por Olsen, Sprenkle e Russel (1979, cit.
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por Shands e Zahlis, 1999)® como sendo rigidas. Os mesmos autores descrevem
as familias, que se situam na extremidade oposta do continuo da adaptabilidade,
como cadticas, ja que sofrem mutagdes dramaticas de papéis e de regras. Muitas
vezes, os membros da familia desconhecem as regras aplicaveis.

Segundo Moos, R e Moos, B (1976, cit. por Shands e Zahlis, 1999)’® a coesdo da
familia descreve até que ponto os membros da familia se sentem ligados uns aos
outros, estdo preocupados e se entregam a familia. Tal como acontece com a
adaptabilidade, a coesdo esta concebida como estando num continuo. Segundo
estes autores, os casos extremos de coesdo designam-se por enredado, um
sobre envolvimento dos membros da familia na vida de cada um e entre si e, por
desprendimento, quando os membros da familia estdo afastados desta e se |lhe
entregam muito pouco. As familias saudaveis situam-se, algures, entre estes dois
exemplos. E fundamental, que exista o sentido de empenhamento nos membros
da familia, para que se consiga cuidar do familiar doente e preservar a familia
enquanto tal. Determinadas caracteristicas aumentam os recursos da familia ou
fazem subir, ainda mais, o “amontoado”, termo usado para descrever a vivéncia
da familia quando sujeita a agentes provocadores de stress, simultaneamente ao
préprio acontecimento causador de stress.

Desta forma, o conhecimento das caracteristicas da familia pode proporcionar o
conhecimento da sobrecarga que a familia suporta, ou dos meios de que dispde
para cuidar de um familiar doente. Nestas caracteristicas incluem-se, entre outras,
as seguintes:’®

- Ciclo de vida da familia. A familia tem a responsabilidade adicional de cuidar
de filhos, ainda criancas, ou pais idosos, e podem os filhos mais velhos ou
jovens adultos participar na presta¢do desses cuidados?

- Situagdo economico-social. A familia pode recorrer a auxilio extra para
compensar a perda do emprego, por parte do familiar doente, ou os custos da
doenca implicam um esforco adicional para a mesma?

+  Constitui¢do da familia . Trata-se de uma familia grande, com varias pessoas que
possam participar na prestacdo de cuidados, ou de uma familia monoparental,
ja de si em grandes dificuldades para cuidar dos seus membros?

+  Resolugdo do problema. Os membros da familia possuem conhecimentos e
capacidade para dar solucdo ao problema que se lhes pde com a prestagao de
cuidados a um familiar doente e para satisfazer as exigéncias da familia?
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+  Saude da familia. O familiar que presta os cuidados é, ele préprio, portador de
doenca crénica, como muitas vezes acontece em familias de certa idade?

+  Rede de apoio. Existem pessoas alheias a familia que ajudem os membros
desta, na execugdo das suas tarefas, e lhes deem apoio moral?

Estas sdo apenas algumas das caracteristicas intrinsecas a familia, que se
repercutem na sua experiéncia como prestadora de cuidados a um familiar com
doenga crénica. Como atributos positivos, elas poderdo constituir indicadores dos
recursos da familia, por sua vez, como atributos negativos poderdo ser indicios de
falhas na capacidade da familia de superagdo’®.

Cuidados a familia

"A prestacGo de cuidados a familia remonta aos principios da enfermagem
profiss@o, uma vez que, na sua origem os cuidados de enfermagem eram prestados
na casa dos doentes, e portanto, nada mais natural do que a familia ser envolvida
nesses cuidados, assim como os cuidados serem centrados na familia."®*

Além disso, os cuidados relacionados com a manutengao da vida eram também
incentivados no domicilio das pessoas pois, como afirma Colliére”’, "garantir a
sobrevivéncia era e continua a ser um facto quotidiano (...) era preciso tomar conta
das mulheres em trabalho de parto, cuidar das criancas, tomar conta dos vivos e
dos mortos".

"Porém a evolugdo cientifica e tecnologica da Medicina teve uma deficiéncia
decisiva no abandono da prdtica dos cuidados em casa, transportando o doente
para o ambiente asséptico e cientifico do hospital, retirando-lhe todo o saber,
despersonalizando-o e colocando-o sob as ordens dos profissionais de saude com o
médico no topo da hierarquia de saber e poder."®

As familias ficam assim excluidas, ndo s6 do envolvimento nos tratamentos dos
seus familiares doentes, como de momentos cruciais do ciclo de vida familiar. A
hospitaliza¢do pode ter consequéncias dramaticas para o desenvolvimento de uma
familia, razdo pela qual, é necessario um movimento de reorientacdo da pratica de
salde enfatizando como alvo de intervengao a familia, no que se pode considerar
um regresso as origens.®
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Os servigos de saude a familia assentam assim, em alguns principios filoséficos
influenciados pelas premissas da teoria sistémica e da comunicagdo, entre outras, e
das quais vale a pena destacar:

« "InclusGo deliberada da familia no planeamento e presta¢do de cuidados ao
utente”;

«  “Capacidade para levarem em consideragdo as necessidades da familia e ndo
apenas as necessidades do individuo”;

- “Preocupag¢do com o reconhecimento da importdncia das crises interpessoais e
do seu impacto na saude da familia e da responsabilidade dos profissionais de
saude para as valorizarem”;

- “Enfase no estilo colaborativo, que respeita as forcas da familia e lhes dd
apoio para encontrarem as suas proprias solugdes para os problemas que
identificaram” 4.

As situagdes em que as intervengdes do profissional de sadde a familia se tornam
pertinentes sdo muito diversas, nomeadamente:

+ Qualquer doenga com impacto prejudicial nos outros membros da familia;

«  Circunstancias nas quais a doenca de um dos elementos da familia pode
contribuir para o desenvolvimento de sintomas num outro elemento da familia;

+ Incapacidade em fazer uma transicdo normal no desenvolvimento;

- Diagndstico de doenga num elemento da familia;

+  TransicOes relacionadas com a doenca ou o local de prestacdo de cuidados;

+  Agravamento do estado de saude de um membro da familia;

- Morte de um familiar portador de doenga crénica.%

Em qualquer avaliagdo é fundamental a utilizacdo de competéncias de entrevista
e registos, utilizando instrumentos amplamente divulgados como o genogroma e
0 ecomapa ou mapa familiar, que permitem representar graficamente a estrutura
familiar e suas relagdes (genograma), bem como, as relacdes da familia com os
elementos externos ao agregado familiar (ecomapa).

Wright e Leahey® propdem como objetivos de intervencdo a familia "promover,

melhorar e/ou apoiar o funcionamento da familia a trés niveis, nomeadamente o
cognitivo, o afetivo e o comportamental".
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No que se refere ao dominio cognitivo, estas intervengdes implicam ajudar a
familia a mudar a sua percecao e capacidade de resolucao de problemas de saude
(educar, informar, valorizar as potencialidades da familia). Por sua vez, as
intervencdes do dominio afetivo destinam-se a reduzir ou aumentar as emocgoes
gue estejam a bloquear a capacidade da familia para a resolu¢cdo de um problema
(entrevista para expressdo de sentimentos, preocupac¢des). Quanto ao dominio
comportamental, estas destinam-se a ajudar os elementos da familia a adquirir
e/ou mudar comportamentos, solicitando a colaboracdo em tarefas especificas
como a prestacdo de cuidados e encorajar a encontrar um periodo de descanso em
situacGes de cuidados prolongados, que possam aliviar o stress familiar®.

A familia e os técnicos de satide da UCI

O internamento numa UCI indica uma ameaca a vida e ao bem-estar de todos os
gue sdo admitidos. Por um lado, os profissionais de saude identificam o Servigo
como um local onde os doentes criticos sdo alvo de uma monitorizagdo intensiva e
tratamentos altamente tecnoldgicos, por outro lado, os doentes e as suas familias,
frequentemente percebem o internamento na UCI como um sinal de morte
eminente devido a experiéncias proprias ou de outros. Devido a estas diferengas na
percecao do significado dos cuidados intensivos entre doentes e técnicos, devem
ser conjeturadas falhas na comunicagdo’.

As falhas de comunicagdo tendem a ser aumentadas pelo stress do internamento
e introducdo ao "papel de doente". O doente perde a sua identidade, autonomia
e independéncia. Este quadro favorece o aparecimento de comportamentos de
adaptacdo como a negacgao, raiva, passividade ou agressao comunicante adotado
pelos doentes de cuidados intensivos. Estas tentativas de adaptagdo podem ser
eficazes ou ineficazes no controle do stress e da ansiedade. Se os comportamentos
de adaptacdo sdo eficazes podem direcionar para a cura, mas se pelo contrario,
estes falham, ocorre o desequilibrio, assim o stress original da doenga dura mais®.

O internamento de um doente numa UCI ameacga e altera a harmonia familiar.

Quando as responsabilidades do doente ndo podem ser cumpridas, os membros da
familia apresentam vdrios graus de desconforto e contrariedade.
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As preocupacgles financeiras, as responsabilidades sociais que normalmente o
doente desempenhava na familia agora estdo deficientes. A familia entra em crise
sob varias condi¢des®:

- Uma situacdo de stress acontece e ameaca alteracBes persistentes para a
familia;

- Asatividades habituais de resolucdo de problemas sdo inadequadas ou ndo sdo
empregadas e, portanto, ndo levam rapidamente ao estado de equilibrio;

+ O estado atual de desequilibrio familiar ndo pode ser mantido e pode
apresentar como consequéncia a adaptacdo familiar ou a diminuicdo da
adaptabilidade familiar e aumento da propensao a situagdo de stress.

Os familiares evidenciam necessidade de atencdo, acolhimento e apoio por parte
da equipa de saude uma vez que normalmente ndo sabem a quem recorrer nos
momentos de angustia e sofrimento, tornando-se suscetiveis ao stress, pois a vida
da familia sofre mudancas severas decorrentes do internamento do familiar doente
na UCI. A ampla variedade de comportamentos e reages familiares observadas
pelos técnicos de saide em cuidados intensivos pode ser explicada pela existéncia
de varias culturas, costumes, habitos, religides e da propria avaliagdo cognitiva™.

As familias geralmente mantém um sistema de equilibrio. Quando um membro
da familia este internado numa UCI, os outros membros podem inicialmente
tentar manter o seu equilibrio minimizando o significado da doenga ou sendo
super protetores. O membro da familia doente esta basicamente em crise bioldgica,
enquanto os restantes membros apresentam uma crise emocional. A medida que o
internamento se prolonga, o estado de stress aumenta e o sistema familiar tende a
desintegrar-se, exceto se houver intervencdes baseadas na realidade da situagdo®.

E dificil classificar as reacBes as situagdes de crise, porque estas dependem de
respostas individuais ao stress e, dentro de uma familia, podem ser usados
varios mecanismos para controlar o stress e ansiedade. Podem-se observar
comportamentos que significam sentimentos de desamparo e desespero,
incapacidade de tomar decisdes e mobilizar recursos (recursos podem ser amigos,
vizinhos, colegas...). O enfermeiro avalia as causas de rutura e, a seguir, tenta ajudar
as familias a atribuir responsabilidades as suas necessidades, para que possam agir
de acordo. A compreensdo dos parametros da situagdo de crise pode fornecer a
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orientacdo para a agdo. As intervengdes dos enfermeiros devem ser direcionadas
para ajudar as familias a:

«  Alcangar um maior nivel de adaptacdo apds a experiéncia de crise;

- Recuperar um estado de equilibrio;

+  Conhecer os sentimentos envolvidos na crise para evitar depressoes tardias e
permitir um futuro crescimento emocional®?.

O estabelecimento de uma relagdo empatica e de ajuda com os membros da familia
em situacdo de crise é fundamental, uma vez que estas pessoas se encontram
altamente recetivas a ajuda. Uma fase vital do processo de resolugao de problemas
é ajudar a familia a identificar claramente qual é o problema, tentando
descrevé-lo com palavras de ajuda de modo a que consiga alcangar um grau de
controlo cognitivo. Definir o problema ajuda a familia a atribuir prioridades e
orientar a sua atitude e recursos para as agcoes necessarias®.
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STRESS E COPING DOS FAMILIARES

O estudo de fatores de stress na UCI é um assunto bastante investigado na literatura
e envolve, obrigatoriamente, a articulacdo do conhecimento tecnoldgico com a
percecdo do doente e da familia sobre as caracteristicas especificas desta unidade.
Viérios estudos identificam os equipamentos estranhos e altamente complexos,
os alarmes ininterruptos, as pessoas desconhecidas, a possibilidade da morte, os
cheiros desagradaveis e a falta de privacidade como, inevitavelmente, uma fonte de
stress, interpretada pela familia como uma ameaca ao seu funcionamento saudavel.
No entanto, esta situagao de stress ndo deve ser apenas percebida como uma crise
potencializadora da desestabilizagdo do sistema familiar. E importante, que a familia
seja também capaz de a considerar como uma mudanga a ser superada, trazendo
enriquecimento pessoal e transformagao de problemas em oportunidades a partir
do desenvolvimento de estratégias familiares. Ora, esta visao otimista representa
um desafio aos enfermeiros no sentido de serem capazes de valorizar os altos niveis
de stress experienciados pelas familias, e serem igualmente capazes de as ajudar a
desenvolver estratégias para lidar com a situagao - coping.

O termo stress provém do latim “Stringere”, ”stringo”, “strinxi”, “strictum” que tem
como significado comprimir, apertar e restringir, remetendo para a ideia de pressao
e tensdo. Embora seja um conceito cuja origem remonta a 1936, quando Hans Selye
o identificou como o desgaste provocado pelos diversos acontecimentos inerentes
a vida, foi apenas em 1984, que Lazarus & Folkman® o enquadraram numa teoria
- Teoria Transacional do Stress - onde é descrito como o produto da rela¢do entre a
pessoa e o meio exterior. Esta teoria foi relevante para a comunidade cientifica ao
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contrariar as primeiras correntes de pensamento que descreviam apenas a pessoa
ou apenas o ambiente como responsavel pelo aparecimento de stress®+.

Desta forma, Lazarus & Folkman?®® definem o stress como “uma relagdo particular
entre o individuo e o ambiente, a qual é avaliada e considerada pelo individuo como
algo que sobrecarrega ou ultrapassa os seus recursos e prejudica o seu bem-estar”.

Este pode caracterizar-se pelo aparecimento de sintomatologia complexa,
dependendo sobretudo do acontecimento e das varidveis individuais da
‘uma relagdo de
desajustamento entre o mundo e a pessoa, mais precisamente entre as exigéncias

I

personalidade. Ramos®, por seu lado, define stress como

do mundo e as capacidades de resposta da pessoa e provoca no organismo uma
resposta global, fisioldgica e psicoldgica” (pag. 29).

E com resposta hos mecanismos de adaptacio que os seres humanos sobrevivem e
experienciam transi¢cdes na vida de forma saudavel. Porém, nem todas as pessoas
conseguem gerir eficazmente e de forma semelhante as mudangas ambientais,
fisicas ou psicoldgicas a que sdo sujeitas®”®®. Assim, é importante ressalvar que
se, por vezes, o stress é interpretado como desgaste pessoal com repercussdes
negativas para a saude e bem-estar, noutras, podera constituir-se como benéfico
e motivador do desenvolvimento humano. Isto, porque o stress funciona como
um mecanismo adaptativo para a tomada de decisdes, assumindo-se como uma
importante forca de impulso para a adaptagdo e resolucdo de problemas e podendo
as situacgdes de stress representar uma oportunidade de aprendizagem®°.

Neste sentido, surge um novo conceito que permite avaliar o agente indutor de
stress como positivo ou negativo - a percegao. Consequentemente, os fatores de
stress fisicos e psicoldgicos apenas desencadeiam uma reacdo negativa caso sejam
percecionados como uma ameac¢a ou um desafio impossivel. Assim, de forma a
realcar esta possivel dupla valorizagdo do stress, alguns autores utilizam termos
diferentes: “eustress” e “distress” (Selye, 1979; cit. por Mendes)®. O conceito de
“eustress” esta relacionado com as situagdes em que o stress apresenta resultados
positivos refletindo um processo de estimulacdo saudavel, com vista a que as
pessoas atinjam satisfacdo nas suas acdes e contribuindo consequentemente para
uma otimizacdo do funcionamento adaptativo perante situa¢Ges problematicas.
Por outro lado, o conceito de “distress” remete para as experiéncias pessoais
incbmodas e passiveis de constituir um prejuizo para saude e bem-estar. Por
outras palavras, traduz-se na associacdo do stress a resultados desgastantes e
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pouco produtivos, com implicagbes menos positivas no desenvolvimento e
adaptacdo do individuo. De acordo com Lazarus e Folkman?®, existem determinados
fatores que afetam a percecdo individual, nomeadamente as convic¢des pessoais.
No entanto, existem acontecimentos que por apresentarem um carater ambiguo
ndo dependem apenas das convicgdes pessoais, expondo a pessoa a uma maior
carga de stress e pressentimento de ameaga constante.

Por outro lado, importa também abordar outras duas teorias anteriores a de
Lazarus & Folkaman, que sistematizam a compreensdo deste fendmeno de acordo
com a sua dinamica interpretativa.

A perspetiva de Hans Selye® conceptualiza o stress como resposta. Nesta
perspetiva o stress é definido como um conjunto de processos adaptativos com
vista a dar resposta a qualquer alteragdo psiquica e fisica no equilibrio do
organismo. Fundamentalmente, constitui uma resposta inespecifica do organismo
a qualquer acontecimento que provoque necessidade de adaptagdo, apresentado
sintomas bem definidos e objetivos que variam apenas conforme a gravidade,
duracdo, intensidade e percecdo do evento indutor de stress. Selye®® denominou
esta resposta nao especifica de Sindroma Geral de Adaptagdo (SGA) e descreveu
0 seu mecanismo com base em trés fases distintas. A primeira fase é a fase da
“reag¢do de alarme”, que engloba a resposta inicial apds a percegdo do evento
indutor de stress (ex: aumento da frequéncia cardiaca, sudorese, diminuicdo
da temperatura nas extremidades corporais, aumento da tensdao muscular). A
segunda fase, é a do “estado de adaptacdo ou resisténcia” que se caracteriza pelo
processo de preparagao do organismo para lidar com a situacdo indutora de stress
envolvendo estratégias de coping e tentativas de contrariar os efeitos do estado
de alarme. A terceira fase - “a fase de exaustdo” - é vivenciada, apenas, caso o
organismo nao consiga desenvolver uma resposta adequada na fase anterior. Nesta
fase, existe uma diminuicdo da energia adaptativa e uma maior tendéncia para a
disfungao organica decorrente do organismo ndo conseguir mobilizar mais recursos
internos para gerir o evento indutor de stress.

Holmes & Rahe®! tém uma perspetiva propria dos fatores indutores de stress. Para
estes autores, o stress é identificado ndo como uma resposta, mas em fungao dos
eventos que o originam, ou seja, é a especificidade do ambiente que influencia o
individuo. Neste sentido, os acontecimentos de vida, que envolvem necessidade
de ajustamento por parte do individuo sdo considerados como geradores de stress.
Assim, um elevado grau de stress estd associado diretamente a um elevado nimero
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de eventos indutores de stress. Na opinido de Ogden®, esta perspetiva desvaloriza
o papel interpretativo do individuo ja que as experiéncias de vida ndo devem ser
consideradas, so por si, geradoras de stress.

De certo modo, o modelo transacional do stress é mais completo na sua abordagem
aofenémeno, ja que, engloba informacdo dos dois modelos anteriores (centrados na
resposta e no estimulo). No entanto, como ja foi supra citado, este focaliza sempre
a sua natureza de compreensdo do fendmeno na interacdo pessoa/ambiente,
identificando o stress como um fendmeno de percecdo individual e de esséncia
psicoldgica. Através deste processo, as decisdes sdo tomadas de acordo com a
implementacdo de uma ou mais estratégias de coping.

Segundo a CIPE, quando faldmos de coping referimo-nos a “(...) disposi¢cGo para
gerir o stress, que desafia os recursos que cada individuo tem para satisfazer
as exigéncias da vida e padroes de papel auto protetores, que o defendam
contra ameagas percebidas como ameagadoras de uma autoestima positiva,
acompanhada por sentimentos de controlo, diminuigdo do stress, verbalizacGo de
aceitacdo da situacdo, aumento do conforto psicolégico.”*

Neste sentido, uma adaptac¢do saudavel implica indispensavelmente a utilizagdo de
estratégias de coping. A extensdo e o grau de desenvolvimento de sintomatologia
numa situagdo de stress esta, desta forma, correlacionada com o comportamento e
a atitude que o individuo adota na escolha das estratégias a utilizar®2. Por outras
palavras, as estratégias de coping representam um mecanismo de a¢do com base
na necessidade individual de combater ou minimizar as potenciais complica¢Ges
de uma situagdo percecionada como ameacgadora ou perigosa para a saude. Esta
necessidade engloba uma avaliagdo da situagdo que é influenciada, principalmente,
pelos tracos da sua personalidade e crencgas, podendo originar o estabelecimento
de expetativas cognitivas, afetando o seu comportamento e emogdes.

A este respeito, Lazarus & Folkman® descrevem o mecanismo através do qual se
desenvolvem as estratégias de coping, identificando trés fases distintas:

1. Fase antecipatdria, caracterizada pela avaliagdo do perigo inerente a vivéncia
do evento indutor de stress, bem como, a ameaca que representa e a forma
como poderd futuramente lidar com a situagdo. E nesta fase, que o individuo
procura obter informacdo nova sobre a natureza da ameaca ou identificar
situagBes semelhantes com as quais ja tenha lidado no passado. Por outro
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lado, este pode também, durante esta fase, evitar pensar sobre o assunto
adotando uma atitude de negligéncia e distanciamento para com as potenciais
consequéncias;

2. Fase de impacto, onde a ameaga ja é percecionada como real e presente
na sua vida. Nesta fase, o individuo tenta perceber se as consequéncias e as
expectativas anteriormente criadas correspondem a realidade do vivenciado,
se sdo melhores ou piores do que o expectavel, podendo ainda nesta fase, em
caso de grande discrepancia, dar-se uma reavaliacdo da natureza da ameaca;

3. Fase pdés-impacto, caracterizada pelo comportamento de acdo onde a pessoa
tenta minimizar os efeitos negativos da ameaca, relacionando-os com a
necessidade de alterar aspetos importantes da vida, de modo a conseguir
adaptar-se a vivéncia de forma saudavel.

O coping, na opinido destes dois autores, apresenta fundamentalmente, duas
fungdes: o controlo das emocdes e a resolucédo dos problemas (Fig. 5). Desta forma,
guando utilizadas adequadamente, as emogdes podem ser controladas e a situacao
indutora de stress resolvida®®. Pelo contrario, quando existe recurso a estratégias de
coping desadequadas a situacdo, existe uma maior probabilidade de aumento do
stress e dos seus efeitos restritivos®.

Potenciais fatores de Stress

———————————» Exigéncias (internas e externas) que sdo entendidas pelo individuo
como de elevada complexidade para os recursos pessoais existentes.

>

Primeira Avaliagdo

Como é que esta situagdo é percecionada e interpretada.

Recursos e Influéncias Recursos e Influéncias

Suporte Social: familia, amigos, profissionais de
saude, etc.
Recursos Materiais: dinheiro, habitagdo, carro, etc.

! + !

Segunda Avaliagdo

Estado de salde da familia; Crengas religiosas e
espirituais; Factores da Personalidade;
Experiéncias de vida.

O que é que devo fazer e qual o impacto que isso tera na minha vida?

!

Estratégias de Coping focadas na Emogdo

Estratégias de Coping focadas no Problema

Utilizadas para modificar o estado emocional e
reduzir as sensagdes desagradaveis associadas
ao stress.

Utilizadas para responder a natureza interna ou
externa do stress. Inclui a procura de informagao,
a negagao, etc.

v

Reavaliacao

Figura 5. Modelos de Stress e Coping (Adaptado de Lazarus e Folkman).
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Estratégias

A familia na UCI experiencia uma transicdo diante da possibilidade de perda,
dependéncia fisica, psicolégica ou econémica de um dos seus membros. Chick &
Meleis (pag. 239)°* definiram transicdo como "uma passagem ou movimento de um
estado, condicdo ou lugar para outro". Para Hall*>, transicdo é um termo bastante
associado as teorias de stress e de coping. Isto porque, na opinido deste autor, é nos
pontos de transicdo que as familias experienciam maiores niveis de stress, devido
a instabilidade, inseguranca e rutura. Neste sentido, a transicdo da familia para
a realidade da UCI é acompanhada por uma ampla gama de emoc¢des, podendo
apresentar efeitos negativos associados a sua vivéncia a curto ou longo prazo, tais
como: um decréscimo na saude fisica e mental; prejuizos na vida pessoal como
diminui¢cdo da independéncia e privacidade; restricdo de tempo para atividades
pessoais; problemas sexuais; privacao de sono; possibilidade de viver exclusivamente
para a pessoa doente; tendéncia ao isolamento; diminuicdo da rede de apoio
social; sacrificio do presente e futuro; mudanga na dinamica e carga financeira. Esta
possibilidade de vivenciar tantas perdas e alteragdes significativas traduz-se para a
familia num aumento do stress e na diminuicdo de atividades de cuidados dirigidas
a si mesma.

Por parte dos enfermeiros, a facilitacgdo do processo de adaptagdo da familia a
situacdo de doenca critica de um dos seus membros merece uma atencdo
particular, ja que, estes tém por missdo ajudar as pessoas a gerir as transi¢cdes ao
longo do ciclo de vida. Coloca-se assim o desafio aos enfermeiros de compreender o
processo de transicdo do ponto de vista da familia e implementar intervencdes que
ajudem as pessoas. Uma das intervengdes mais importantes passa pela capacitacao
da familia de estratégias de coping, de forma a contrariar a suscetibilidade desta
para o desequilibrio do seu sistema®.

O coping surge assim, como uma estratégia de adaptacdo ao stress. Entre as
diversas estratégias de que o organismo dispde para lidar com o stress, Lazarus e
Folkman®” identificaram oito:

1. Coping confrontativo, utilizado através da adoc¢do de uma atitude agressiva
como forma de modificar a situagao e recorrendo a alguma hostilidade e risco;

2. Distanciamento, que engloba um empenho cognitivo de desprendimento e
desvalorizacao da situacao;

3. Auto-controlo, relacionado com a tentativa de regulagdo dos préprios
sentimentos e agoes;
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4. Procura de suporte social, concretizando-se na procura de suporte informativo,
documental e emotivo;

5. Aceitagdo da responsabilidade, que descreve o reconhecimento da sua prépria
relevancia no problema e simultaneamente a tentativa de reconstruir as
guestdes, com vista a melhorar ou reparar a situacao;

6. Fuga/evitamento, que descreve diversos esforcos cognitivos e
comportamentais utilizados para escapar ou evitar o problema;

7. Resolugdo planeada do problema, que engloba os esforgos nele deliberados e
centralizados, com o intuito de alterar a situacdo através de uma abordagem
analitica do problema;

8. Reavaliagdo positiva, que representa a recriagdo de significados benéficos e
positivos, focando o desenvolvimento pessoal.

Ainda na opinido destes autores, devido a complexa natureza subjacente ao impacto
das diferentes estratégias, estas podem ser reagrupadas, a um nivel sistémico, em
dois tipos de coping: centrado no problema e centrado nas emocgdes. Isto, porque
as diferentes situacdes indutoras de stress assentam principalmente em dois
fatores intimamente interligados, mas com concecdGes diferentes: o fator problema,
numa perspetiva mais instrumental e o fator emocional®®.

O coping centrado no problema focaliza-se nos esforcos que o individuo
desenvolve para enfrentar a fonte de stress de modo a conseguir resolver o
problema, diminuindo, consequentemente, a percegao negativa sobre a situagao.
Estas estratégias sdo utilizadas quando os eventos sdao compreendidos como
passiveis de serem controlados pelo préprio, isto €, quando as pessoas acreditam
gue conseguem alterar e resolver o problema. Por outro lado, o coping centrado
nas emocoes, compreende as estratégias direcionadas a reducdo dos niveis de
ansiedade e ndo estratégias para resolver a situagdo em si. Aqui, o objetivo depara-se
principalmente com a diminui¢do do desconforto emocional e o do sofrimento®®.

Ora, as estratégias de coping centrado no problema e nas emocgbes aparecem,
geralmente, associadas. De um modo geral, conclui-se que o coping dirigido para
as emocdes ocorre instantaneamente apds o evento indutor de stress, sendo
gradualmente, preterido em funcdo de estratégias que procuram a resolucdo do
problema®,

De acordo com o modelo “Family Adjustment and Adaptation Response” (FAAR),
as familias reagem aos eventos indutores de stress em duas fases: ajustamento

pré-crise e adaptacdo pds-crise (Fig. 6).
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FATORES DE STRESS SOCIOCULTURAIS, SITUACIONAIS E DE DESENVOLVIMENTO

Partilha familiar
de significado

!

Acumular

Boa adaptagdo

Definigdo de
o Acumular
Exigéncia

Constrangimentos
el N

-

Evento indutor de
Stress

% Recursos e apoio ¢—»

Exigéncias
Resisténcia
l

Crise
Reestruturagao

Recursos
. > istents P s -
Pressdes —> @IEENES M4 adaptacido Exaustdo

“«—>

Recursos e apoio ¢—)

Boa adaptagdo

Grau do Membro
para a familia e
4—) lugar da familia
para
a Comunidade

Consolidagdo

M3 adaptagdo
|

,|_nmmm de Ajustamento — ,

Fase de Ajustamento

Figura 6. Modelo de Resposta de Ajustamento e Adaptagdo Familiar - FAAR.*®
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A fase de ajustamento caracteriza-se pela procura, por parte da familia, em
satisfazer as exigéncias através da gestdo e mobilizacdo de capacidades prdprias.
A medida em que a familia é competente ao satisfazer essas exigéncias espelha o
seu nivel de ajustamento, o qual varia continuamente desde o “bom ajustamento”
ao “mau ajustamento”. Trata-se de uma fase relativamente estavel, onde a familia
realiza essencialmente pequenas mudancas, de modo a realizar as Atividades
Basicas de Vida Didria (ABVD). Deste modo, a familia tenta responder as exigéncias
com os recursos de coesdo que possui®.

Assim, nesta fase, a familia recorre, principalmente, a dois tipos de estratégias para
lidar com as novas exigéncias:

- Distanciamento: negar ou desvalorizar o facto de um dos seus membros se
encontrar num estado critico e a enfrentar a possibilidade da morte. Esta
estratégia fundamenta-se na esperanca de que o problema desapareca ou se
resolva por si mesmo (ex: “as vezes é melhor néo falar com os médicos sobre
o estado dele(...) ter acesso a informacdo ndo vai ajudar o meu pai a ficar
melhor e s6 me vai provocar mais medo e stress (...) o que tiver de acontecer ird
acontecer (...)";

. Reavaliagdo positiva: compreender e aceitar as exigéncias criadas pelo fator
de stress na estrutura familiar, realizando apenas pequenas mudancas de
ajustamento e mantendo sempre uma postura otimista e baseada na procura
de informacgao’®.

No entanto, se estas mudancas falharem ocorre um desequilibrio, levando a
uma crise familiar e a uma necessidade de adaptacdo. O objetivo da adaptacdo é
restabelecer o equilibrio a familia, sendo que, o efeito acumulado das exigéncias
colocadas pela situacdo de doenca tem um impacto profundo no nivel de resiliéncia.
Esta resiliéncia esta associada com os recursos familiares (forgas e capacidades),
gue tém por base o suporte por parte de outros familiares e pessoas significativas.
Deformaarestauraraestabilidade funcional eaumentar o grau de satisfacao familiar,
a familia terd que se reestruturar através de mudancas nos papéis, normas,
objetivos e padrdes de interacdo. Depois das modificacGes iniciais, ha que as
consolidar, instaurando novas altera¢des, desenvolvendo a familia no sentido de
aumentar a coesdo e o sentido de coeréncia, num processo gradual e que evolui ao
longo do tempo. Este processo, por sua vez, interage com a percec¢do que a familia
tem dos seus valores, objetivos e prioridades. Usando os recursos e a avaliagdo, a
familia implementa as suas estratégias de coping, facilitando a adaptacdo a crise®.
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As estratégias de coping sdo assim constantemente alteradas e modeladas
em funcdo da percecdo das suas consequéncias na experiéncia de stress.
Consequentemente, stress traduz-se num fluxo constante correlativo a avaliagdo
permanente do stress e ao ajustamento continuo das estratégias de coping*°.
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CUIDADOS INTENSIVOS - MITO OU REALIDADE

O hospital comoinstituicdo heterogénea e complexa abrange uma extensa variedade
de servicos que apresentam caracteristicas especificas de acordo com os diferentes
contextos médico-cirurgicos disponiveisi®,

Ora, “as UCI’s apareceram nos anos 50, como dreas especializadas com ferramentas
e conhecimentos avancados para cuidar de doentes criticos” (Fraiman, 1992, cit.
por Fleisman)'®, As UCl’s sdo um servigo de ponta que disponibilizam aos cidad&os,
em situacdo de doenca critica, cuidados de saude associados a uma alta sofisticacao
e ao uso de tecnologia moderna. A qualidade do trabalho realizado nestas unidades
centra-se na “acentuada especializagdo (...) requerendo o recurso a instrumentos
de trabalho e procedimentos de elevada elaboragdo e rigor, em que a medi¢cdo dos
equipamentos tecnoldgicos apresenta particular centralidade”'®. Os objetivos
de uma UCI deparam-se com a necessidade de diagnosticar, monitorizar e tratar
pessoas cujo risco ou faléncia de um ou mais sistemas vitais ameacam a vida. No
entanto, as indica¢des de internamento em UCI partem da premissa de que é
expectavel a recuperac¢do apds a utilizacdo de um avancado suporte de intervengdes
terapéuticas invasivas, como é o exemplo da ventilagdo mecanica invasiva, o
recurso a aminas vasoativas e sedativos, bem como, técnicas de substitui¢cdo renal'®.

Consequentemente, este ambiente, ndo familiar a maior parte dos cidaddos e
altamente tecnoldgico, constitui também uma fonte de elevado stress para o
doente e para a familia, uma vez que, a representacdo social desta Unidade passa,
acentuadamente, pelas caracteristicas fisicas da Unidade: “Uma sala sem
janelas, sem cor, austera, com vdrias camas, com monitores assustadores e
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estranhos respiradores e outro equipamento mecdnico a cabeceira do doente”
(Rome, cit. por Curry)?,

Neste sentido, as caracteristicas especificas e as dinamicas de trabalho préprias
da UCI, influenciam a vivéncia da hospitalizagdo neste Servigo representando uma
situacdo desconhecida tanto para o doente como para a familia. Se por um lado,
o internamento pode desencadear a vivéncia de sentimentos positivos como a
esperanca, descanso e alivio associados a vigilancia mais apertada e técnicas
terapéuticas mais avangadas, por outro lado, pode também provocar o
desenvolvimento de perspetivas negativas e muito aterradoras, influenciando o
estado emocional do doente e da familia de forma pejorativa. Assim, os
sentimentos de medo, inquietacdo e duvida originam-se, na maioria dos
internamentos, dado que as UCI’s estdo culturalmente ligadas a dimensdo do
sofrimento, da dor, do perigo constante e da morte!?’.

Ainda na opinido deste autor, muitos cidaddos ndo tém uma representa¢do social
da UCI como um recurso da drea da saude cujo objetivo é tentar salvar o doente,
mas como uma Unidade fortemente marcada pelo isolamento, com regras e rotinas
mais inflexiveis quando comparadas com outro Servico, e ainda como um local
gue antecede a morte ou um estado de dependéncia fisica definitiva. Este tipo de
representacdo social dificulta significativamente, o processo de aceitacdo e
adaptacdo do familiar a esta Unidade, em parte devido as incertezas que ocupam
a maior parte dos seus pensamentos relativamente a doenga e progndstico:
“Esta complexidade tecnoldgica da medicina de cuidados intensivos - com a
monitorizag@o permanente, testes diagndsticos, e a frequente e intimidadora visdo
de ventiladores - apenas aumenta a dependéncia das familias”*’.

Ointernamento ndo so6 altera as rotinas didrias do doente e da familia como também
encerra em si o desenvolvimento de novos significados e percecdes relativamente
ao ambiente fisico, ao acolhimento por parte dos profissionais, as intervengdes
multidisciplinares e a dindmica institucional. Perante a realidade percebida, os
familiares esperam da figura profissional do Enfermeiro ndao apenas a preocupacao
direta na prestacdo de cuidados ao doente, mas também a demonstracdo de
uma atitude de disponibilidade em estabelecer uma relagdo de ajuda através da
comunicacdo e da valorizacdo das necessidades dos familiares. Como ja foi
referido anteriormente, a maior parte dos recursos tecnolégicos disponibilizados
nestas Unidades serve para garantir a seguranga e a estabilidade hemodinamica
do doente. Isto exige varias técnicas invasivas (sedacdo, drenos, cateteres, tubos
endotraqueais, sondas, ventilagdo invasiva...) que facilmente a familia, devido
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ao seu desconhecimento natural, interpreta como agravamento da doenga, dor,
desconforto fisico e dependéncia. Deste modo, o significado atribuido a estas
técnicas leva a percecdo do internamento em UCI como extremamente
desagradavel, desumano e despersonalizado®,

Na opinido de Inaba e colaboradores'®, se os enfermeiros conseguissem
desenvolver uma comunicagdo eficiente com a familia, estariam a contribuir
positivamente para a diminuicdo do stress, da ansiedade, do desconforto e da
inseguranca, melhorando assim progressivamente os cuidados prestados e
integrando efetivamente uma perspetiva holistica a planear os seus cuidados.

No entanto, o que Nascimento e Trentini'® observam na realidade destas Unidades
é que predominam a impessoalidade, a auséncia de privacidade e o isolamento
social dos doentes e familiares. Vila e Rossi*** afirmam mesmo que é para o modelo
biomédico que o plano de trabalho dos enfermeiros se encontra orientado,
desvalorizando os aspetos relacionais em detrimento da patologia e dos
procedimentos técnicos. Estes autores ainda consideram como dificeis de
implementar os aspetos humanos sensiveis aos cuidados de enfermagem,
apontando aos enfermeiros uma natural acomodacao as rotinas da UCI e
esquecendo-se de interagir com as pessoas que sdo o alvo da sua pratica
profissional. Martins e Nascimento'!? corroboram a opinido de Vila e Rossi,
descrevendo o cuidar dos enfermeiros como vertical, fragmentado e centrado
no conhecimento estruturado, nas normas e rotinas. Colliére’”’, por seu lado,
caracteriza a pratica dos enfermeiros como “a expressdo do poder redutor do
cuidado” devido a elevada tecnicidade e os saberes altamente especializados
atribuidos a complexidade das intervencdes que também absorvem o tempo destes
profissionais. Na opinido de Lopes!® é bastante comum na UCI, os enfermeiros
atribuirem elevada prioridade ao cumprimento da totalidade das rotinas, ficando
sem tempo para executarem outras intervengGes de carater relacional, no entanto
sentindo-se assim satisfeitos e competentes uma vez que geriram o seu tempo de
forma a atempadamente executarem todos os procedimentos técnicos. Porém,
este mesmo autor afirma que os cuidados de enfermagem podem sempre
ultrapassar a dimensdo tecnicista através da adoc¢do de uma atitude relacional
para com o doente durante a execucdao dos mesmos. Importa também referir, que
a postura de distanciamento adotada pelo enfermeiro pode funcionar como uma
estratégia utilizada por este, com o objetivo de nao se envolver emocionalmente no
sofrimento da familia e do doente. Esta decisdo funciona como um mecanismo de
defesa que ajuda a gestdo do stress por parte deste profissional, na medida em que
ndo expde as suas incapacidades e vulnerabilidades emocionais!®.
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Pinho e Santos'*, num estudo que efetuaram em 2008, concluiram que os
enfermeiros atribuem um significado positivo a colabora¢do dos familiares no
tratamento dos doentes. Porém, estes autores também verificaram que os
enfermeiros, na pratica, se empenham pouco em estabelecer uma relacao de ajuda
com a familia, contrariando o significado positivo que, na teoria, eles valorizavam.
Especificamente, estes autores identificam que alguns momentos como o hordrio
das visitas, sdo geridos pelos enfermeiros para poderem descansar, tomar um
café ou comunicarem com outros profissionais sobre diversos assuntos do seu
guotidiano.

Feldaman, relata, na primeira pessoa, um episédio que presenciou: “Na UTI do
Hospital das Clinicas, onde me deparei com a sequinte situa¢@o: médicos, residentes
e enfermeiros rodeavam um monitor cardiaco recém-chegado e colocado acima do
leito do paciente - todos encantados com o novo equipamento, fazendo comentdrios
entusiasmados. Nenhum deles se lembrou sequer de cumprimentar o paciente,
cuja fisionomia denotava sinais de intensa angustia. Aproximei-me e perguntei
como ele estava. Ele me respondeu que se sentia muito preocupado com tamanha
movimentagdo, pois isso poderia significar uma piora em seu estado. Esse episddio
serviu-me de ilustra¢Go para o tipo de comunicagdo (ou auséncia dela) que é tdo
comum nas UTls. Serviu-me também para observar a paixGo dos profissionais
de saude pela tecnologia, cada dia mais desenvolvida na drea. Sem perceber, os
profissionais de saude interagem cada vez mais com a mdquina e cada vez menos
com o paciente, razdo maior da propria maquinag**>” (pag. 263).

No entanto, a filosofia das UCI’s modernas engloba um novo aspeto fundamental
na sua pratica: “Permitir a qualidade de vida apds o internamento”. Para que se
possa cumprir este novo aspeto é fundamental que se mude o sentido que ainda
orienta o funcionamento de muitas UCl’s: a de que sdo somente os 6rgaos a serem
recuperados e ndo os érgaos de doentes, mas de seres humanos. Como afirma
Knibel “é muito mais fdcil humanizar processos do que processar pessoas”. As UCI’s
devem assim adotar uma postura, na qual se transmita a mensagem social de que
o trabalho desenvolvido passa por pessoas a tratar de pessoas e ndo de técnicos a
tratar de estatisticas!'®. Por esta razdo, nos Ultimos anos, tem existido uma maior

preocupacdao com tema da humanizacdo dos cuidados em UCI devido a maior
consciencializagdo dos profissionais de salide para os aspetos emocionais®®.

Num estudo efetuado em 2006 por Salicio e Gaiva'"’, estes tentaram compreender
o significado que os enfermeiros atribuiam a humaniza¢ao dos cuidados na UCI. Dai
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concluiram que, embora os enfermeiros atribuissem teoricamente importancia aos
cuidados de humanizacao, estes também reconheciam que na sua pratica didria
lidavam com inumeras dificuldades para o implementar.

Feldman!®® propde um modelo de intervencdo humanista de forma a definir
estratégias de intervencao que os enfermeiros devem adotar na sua pratica, de
modo a entrar em contacto com aspetos emocionais do doente e da familia:

«  Preparar o ambiente: o ambiente fisico nunca é um fator neutro, ou seja, emite
mensagens que demonstram o interesse com o cuidado. Mais do que ninguém
o doente precisa de um ambiente que |lhe cause o menor desconforto fisico
e emocional possivel. Apesar das limitagGes inerentes a UCI, existem alguns
aspetos que o enfermeiro pode controlar, como por exemplo uma cadeira
confortavel para as visitas, decoracdo adequada principalmente com objetos
pessoais do doente como fotos, reldgio, desenhos, cartas de pessoas
significativas e musica. O aspeto da privacidade também pode ser controlado
dentro das limitagdes que sdo impostas pela patologia, ou seja, ndo expor o
doente sem uma justificacao sdlida;

«  Acolhimento: representa a entrada do doente na Unidade, onde é importante
valorizar a sua identidade Unica, face a dos outros doentes. Isto €, chama-lo
sempre pelo nome que lhe é mais familiar; cumprimenta-lo verbalmente e
fisicamente, tocando-o de forma adequada, desde que o doente apresente
recetividade para tal; individualiza-lo, compreendendo e valorizando as
caracteristicas individuais da sua personalidade sem nunca fazendo juizos de
valor; nutri-lo fisicamente, oferecendo-lhe agua quando possivel e estando
atento a presenca de dor, desconforto ou frio;

«  Posicionamento fisico do enfermeiro: manter a mesma altura fisica que o
doente ou familiar, tentando evitar falar de “cima para baixo”; a utilizacdo de
uma cadeira ou banco para o enfermeiro se sentar durante o contacto com o
doente transmite a mensagem de que ha uma maior disponibilidade por parte
do profissional;

- Observar: através desta técnica o enfermeiro transmite uma mensagem
ndo-verbal de preocupac¢ao e cuidado para com o doente tendo em conta que
as mensagens nao-verbais sdo as mais verdadeiras;

«  Escutar: deve ser dirigido para duas dimensdes, a do conteudo verbal e a da
forma como é expressa; a escuta alivia o doente por poder partilhar as suas
angustias, medos e frustracdes e também confere alguma organiza¢do mental
ao ser dada a oportunidade de relatar a sua prépria experiéncia de forma
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coerente, uma vez que, esta, as vezes, se encontra confusa e desordenada no
seu pensamento;

Responder ao conteudo: por vezes o doente faz uma descricdo confusa
sobre a sua experiéncia ndo sendo capaz de distinguir temporalmente os
acontecimentos, ou entdo, ndo conseguindo distinguir aquilo que é importante
daquilo que ndo é. Neste sentido, o enfermeiro deve responder resumindo e
organizando aquilo que o doente verbaliza tendo o cuidado de utilizar uma
resposta curta e esclarecedora;

Responder ao sentimento: refere-se a habilidade de conseguir compreender
aquilo que o doente esta a sentir e também a habilidade de conseguir
transmitir-lhe essa compreensao;

Responder ao comportamento: através das mensagens nao-verbais do doente,
o enfermeiro consegue o nivel de energia do doente, os seus sentimentos e a
forma como este se estd adaptar a unidade;

Responder as perguntas e oferecer informagbes: muitas vezes, as perguntas
ndo sdo diretas devido a varios fatores e o enfermeiro deve utilizar as suas
competéncias para identificar aquilo que realmente é uma preocupacdo do
doente. Para isto o enfermeiro deve perceber os sentimentos e conteldos
ocultos na pergunta, formulando inicialmente respostas a esse conteldo e
s6 depois responder a pergunta de forma objetiva. Mesmo quando o doente
nao faz perguntas, é importante que o enfermeiro identifique o motivo e s6
depois lhe oferega alguma informagdo relativa a sua situagdo; a data e a hora
também sdo informacGes relevantes a fornecer ao doente de modo a orienta-lo
temporalmente;

Responder para tranquilizar: quando o enfermeiro identifica angustia por
parte do doente deve oferecer-lhe informagdo que o tranquilize. No entanto,
esta deve ser fornecida depois de o doente ser acolhido, observado, escutado
e compreendido, correndo o risco de que a resposta demasiado prematura
provoque ansiedade em vez de tranquilidade;

Responder ao doente sedado e/ou inconsciente: a interacdo com o doente
sedado e/ou inconsciente é fundamental, uma vez que nem sempre é
possivel afirmar com certeza o nivel de percec¢do sensorial deste. Varios doentes
ao acordarem da sedacdo sao capazes de descrever memarias que conseguiram
captar durante a fase da inconsciéncia;

Responder ao doente que ndo consegue falar: através da utilizacdo da escrita,
recorrendo a perguntas com multipla-escolha, mimica e gestos;
Responsabilidade: A UCI coloca o doente numa posicao de passividade parcial
ou total (sedacdo). Quando esta passividade é parcial, o enfermeiro deve



encontrar estratégias para devolver a responsabilidade ao doente por pequenos
aspetos do internamento que dependem principalmente dele, como é o caso
de negociar a imobilizacdo fisica, a verbalizagdo, a dor ou desconforto, etc;

- Orientagdo: o enfermeiro deve informar, esclarecer, fornecer dados, discutir e
emitir opinides no sentido de orientar o doente (ou a familia, caso este ndo se
encontre consciente) para a realidade e consciencializa-lo de que a vida é dele,
bem como, todas as decisGes que interferem ou influenciam a sua qualidade
de vida.

Em jeito de conclusdo, Dennerley!®® afirma que “seja o que for que o futuro
reserva, na esséncia, a natureza da enfermagem de cuidados intensivos deve ter
em mente a capacidade para transformar o aterrador e frustrante mundo da UCI
num lugar de esperanca, compreensdo e amor” (pag. 43).
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QUALIDADE DE VIDA

Atualmente, a longevidade humana é uma realidade incontestdvel nos paises
desenvolvidos devido, em grande parte, ao progresso tecnolégico da Medicina e
de outras Ciéncias Humanas. No entanto, este desenvolvimento cientifico acabou
por contribuir fortemente para a diminui¢cdo da humanizagéo associada ao contexto
da pratica clinica na drea da Saude. Assim, com vista a estudar esta problematica,
varios cientistas, filésofos e politicos identificaram e investigaram o conceito de
Qualidade de Vida (QV), embora ainda hoje ndo exista um consenso sobre o seu
real significado®®.

A definicdo universal de QV é, deste modo, dificil devido as multiplas variadveis que
interagem sobre o seu significado, desde a compreensao individual, passando pelos
fatores histéricos, culturais, sociais e cientificos que incorrem na experiéncia
humana!®. Como afirma Martins!?, os conceitos e modelos de QV mudam de pais
para pais e até de regido para regido. O conceito de QV evidencia varios aspetos
subadjacentes as experiéncias, crengas, expectativas e, especialmente, as perce¢des
individuais da saude e da doenca. Consequentemente, QV assume-se como um
conceito individual que ndo pode ser interpretado por terceiros, residindo na sua
subjetividade a dificuldade em o avaliar e quantificar. Apesar disso, existe ja algum
consenso internacional sobre a natureza multidimensional deste conceito**.

Numa perspetiva histérica, torna-se complicado precisar temporalmente o

aparecimento formal das primeiras preocupacées com a QV, no entanto, vérios
autores atribuem essa responsabilidade aos filésofos gregos, nomeadamente a
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Aristoteles!®. Ainda assim, apenas com o final da 22 Guerra Mundial é que se
torna evidente a valorizacdao formal da expressao “boa vida” como um conceito
primitivo de QV, associado especificamente a conquista de bens materiais e
financeiros, com o intuito de objetivar critérios indicativos de qualidade associada
a vivéncia humana. Mais tarde, este conceito sofreu altera¢des ao procurar
medir o quanto uma sociedade é desenvolvida economicamente, ainda que sem
considerar as assimetrias a nivel de riqueza das classes sociais. Surgem assim,
alguns indicadores econdmicos como o Produto Interno Bruto (PIB), a renda “per
capita” e a taxa de desemprego como indicadores importantes de avaliagdo e
comparacao da QV entre diferentes cidades, paises e culturas. Deste modo,
inferia-se que as populagdes com melhor QV fossem aquelas cujos indicadores
econdmicos se apresentassem mais favoraveis. Com o passar dos anos, o conceito
foi ampliado de modo a considerar também o desenvolvimento social como um
novo indicador de valorizacdo das politicas governativas adotadas na drea da saude,
educacgdo, habitacdo, transporte, lazer, trabalho e crescimento individual. Nasce
assim, uma maior preocupag¢do com os direitos e oportunidades sociais que cada
pais é capaz de oferecer aos seus cidaddos. Desde entdo, a QV assumiu uma
guantidade potencialmente infinita de indicadores, originando a necessidade de
estabelecimento de politicas de bem-estar social comuns aos diversos contextos
internacionais, o chamado “Welfare State”**.

Contudo, é na década de 60 que o conceito de QV adota uma perspetiva
multidimensional, uma vez que, embora os indicadores existentes fossem Uteis,
nao eram suficientes para medir substancialmente a QV dos individuos. As
caracteristicas individuais da personalidade, bem como, as vivéncias individuais
influenciam de forma Unica a percegdo que cada um tem da sua vida, o que pode
levar a uma distanciacdo significativa, quando comparada com o indice médio
inferido para a populagdo como um todo. Valoriza-se, assim, a condi¢do
humana como complexa e ndo apenas como um contexto econdmico e social'?®,
Consequentemente, desvaloriza-se a construcdo de modelos sociais pré-definidos
e indicativos daquilo que seria uma boa QV e comeca-se a valorizar a opinido dos
sujeitos relativamente ao seu grau de satisfacdo com a qualidade das suas vidas.

Este novo conceito foi definido como QV subjetiva em oposicdo as condicdes
objetivas de natureza econdmica e social impostas que qualificavam também, a
vida das pessoas'?*'?’. Como refor¢o a esta nova ideologia, em 1964, o presidente
dos EUA, Lyndson Johnston, afirmava que “os objetivos ndo podem ser medidos
através do balango dos bancos. Eles sé podem ser medidos através da qualidade
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de vida que proporcionam as pessoas”, ou seja, para avaliar a QV é mais relevante
0s aspetos subjetivos e pessoais do que os objetivos!?.

Na década de 80, a légica do senso comum ¢é introduzida no conceito de QV,
passando este a fazer parte dos mais variados aspetos da vida quotidiana.
Contudo, esta alteragdo constitui, por sua vez, um obstaculo a sua cientificidade!.
Como afirma Ribeiro'® “esta popularidade do conceito €, de facto, um dos principais
obstdculos a sua discussdo cientifica”. Na realidade, a QV é, hoje, um termo
recorrente na linguagem utilizada pela populacdo em geral e em diversas areas
do saber como na Economia, na Medicina, na Enfermagem, na Psicologia, na
Sociologia, na Educac¢do entre outras'®.

Neste sentido, para Campbell*®! a dificuldade existente em definir QV esta
intimamente interligada com a conotacdao empirica atribuida, controversamente,
ao conceito por alguns trabalhos de investigacdo, afirmando mesmo que
“qualidade de vida é uma vaga e etérea entidade, algo sobre o qual muita gente
fala, mas que ninguém sabe claramente o que é”. Apesar disso, Meeberg, citado por
Almeida®®?, identificou quatro atributos associados ao conceito de QV, incluidos na
maioria das defini¢des:

Sentimento de satisfagdo com a vida;

Capacidade cognitiva para avaliar a vida de forma positiva;

Percecdo da pessoa sobre o seu estado de salide como aceitdvel e sobre os
aspetos ndao médicos do seu contexto de vida;

Uma avaliacdo objetiva, por parte de terceiros, de que as condi¢des de vida sdo
adequadas e ndo representam uma ameaca a vida.

Por outro lado, especialistas de varias areas diferentes do conhecimento a nivel
mundial (WHOQOL - World Health Organization Quality of Life Group)**® sugerem trés
aspetos chave para se compreender e estudar de forma adequada a interpretacao
do conceito de QV:

A subjetividade;
A multidimensionalidade;
A presenca de dimensdes positivas e negativas.
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Este mesmo grupo define em 1994 a QV como “a percegdo do individuo da sua
posicdo na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em
relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”'®*.

Para Zanei'*®, a QV é também caracterizada como sendo dindmica, ou seja, é um
amplo conceito de classificacdo e percecdo individual de cada um sobre o seu
projeto de vida assumindo uma posicdo mutavel e variavel, de acordo com o estado
de espirito e de humor associado as condi¢Ges sociais e culturais vivenciadas ao
longo do tempo.

Assim, existem inUmeras definicdes de QV e cada individuo define, de modo
préprio e Unico, a sua. Ferreira*® cita Bron, Bowling e Flynn (2004), apresenta uma
taxionomia de diferentes interpretacdes aplicativas ao conceito e a sua propria
avaliacdo:

- Indicadores objetivos como o padrao de vida, a mortalidade, caracteristicas da
habitacdo, estado da economia, recursos humanos e materiais existentes na
comunidade;

- Indicadores subjetivos centrados na satisfagdao com a vida, a percecao do seu
préprio bem-estar psicoldgico, condutas ético-morais e felicidade;

- Satisfacdo das necessidades humanas desde as mais basicas de seguranca e
alimentacgao, até as de inclusdo social competéncia profissional, ego, estatuto
e autoestima;

+ Modelos psicoldgicos onde se incluem as competéncias cognitivas, a
autoeficacia e o crescimento pessoal;

- Modelos de saude e funcionamento, ou seja, avaliagdo do estado de saude
geral, depressao e capacidade de realizar as atividades de vida didria;

+ Modelos de saude social como a existéncia de redes sociais de suporte e
atividades sociais;

- Coesdo social e capital social relativamente aos recursos existentes capazes de
aumentar a confianca e reciprocidade nas interagées sociais;

- Modelos ambientais na perspetiva da promocgdo e estudo, facilitadores da
seguranca e independéncia social;

- Abordagens hermenéuticas, isto é, centradas nos valores individuais,
interpretacdes e percecdes de circunstancias e prioridades da vida.
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Na area da Medicina, a expressdao QV foi pela primeira vez utilizada num editorial
do “Annals of Internal Medicine”, num artigo intitulado de “Medicine and Quality
of Life” da autoria de Elkinton, em 1966. Em 1973, surgem os primeiros estudos
na area da saude, publicados na MEDLINE, que valorizam este conceito tendo, na
altura, a sua popularidade chegado aos 1252 artigos nos cinco anos seguintes'®’.
Este aumento do interesse pelo tema, por parte dos profissionais de saude, reflete
as alteracgoes efetuadas no paradigma satide/doenca por parte da OMS e também a
crescente necessidade de avaliar os cuidados de saude em geral**2.

Um outro termo também utilizado nos estudos de QV é a Qualidade de Vida
Relacionada com a Saude - QVRS. Embora muitos autores ndo os distingam, a
preferéncia por utilizar QVRS justifica-se pela valorizacdo da dimensao da saude
com vista a identificar o impacto da sua presenga ou auséncia sobre os aspetos
importantes da vida, tais como condicdes familiares, socioecondmicas, liberdade e
qualidade do meio ambiente. Para Ribeiro**®, QVRS é “mais restrito e pode ter dois
sentidos: geral, para o sistema de cuidados de saude e especifico, para cada uma
das doengas”.

Albert®® também caracteriza a QVRS como um conceito multidimensional, que
representa o bem-estar subjetivo do doente a nivel fisico, psicolégico e social, que
se pode ainda subdividir noutras dimensdes. A dimensao fisica, engloba a perce¢ao
gue o doente tem da sua capacidade funcional para realizar as suas ABVDs. Ja a
social, reporta-se a capacidade do doente em conseguir estabelecer relagdes
saudaveis com membros da sua familia e outros membros significativos. Por fim, a
dimensado psicoldgica incide nos aspetos do bem-estar emocional e salde mental.

E interessante salientar que a avaliagio da QVRS representa uma area de grande
interesse no contexto da gestao em saude, uma vez que disponibiliza informacgées
clinicas que podem contribuir para uma melhor racionalizacdo dos cuidados
prestados. Os dados obtidos sdo importantes indicadores dos resultados em saude
e podem funcionar como uma base de planeamento racional dos cuidados a prestar,
ou seja, a titulo de exemplo, podem ajudar na decisdo sobre o inicio ou antecipacao
de tratamentos de suporte a vida, ou entdo comparar a efetividade de tratamentos
alternativos, como é o caso da didlise/transplante renal. A nivel global, estas
medidas funcionam como instrumentos de avaliacdo que permitem as autoridades
adotar estratégias de contencdo de custos!. Assim, medir a QVRS e a eficacia
dos cuidados prestados é fundamental na instituicdo de qualquer tratamento e
representa uma base de aperfeicoamento continuo na area da terapéutica’®.
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Apesar das controvérsias conceptuais, as medidas para avaliagdo da QV ou QVRS
devem ser planeadas e executadas com rigor metodolégico para que os resultados
sejam fidedignos, vélidos e clinicamente significativos. Para isso, é essencial que se
utilize instrumentos adequados. A selecdo destes, depende essencialmente daquilo
gue se pretende estudar.

Atualmente, investigadores interessados neste tema tém acesso, por meio da
internet, a varios sites especializados na avaliagdo da QV. Um deles, dirigido a
profissionais de saude, “Mapi Research Institute” disponibiliza uma listagem com
mil instrumentos. Relativamente a classificacdo destes instrumentos, vdrios estdo
direcionados para compreender o impacto da doenca e do tratamento, bem como
as altera¢des decorrentes das diferentes transi¢cdes saide/doenca, os chamados
“health profiles” (perfis de saide). Por outro lado, existem também os denominados
“medidas de utilidade” que refletem as preferéncias por determinado estado de
salde para grupos de doentes com uma doenga especifica ou com o mesmo tipo
de tratamento, sendo utilizados em programas de saude que auxiliem a tomada de
decisdo relativamente as politicas implementadas com vista a objetivar o
verdadeiro custo/beneficio das intervengdes terapéuticas'®’. Assim, quando o
objetivo é diferenciar pessoas com melhor QV das que tém menor QV, recorre-se a
instrumentos discriminativos existindo apenas um momento de avaliagao. Por sua
vez, quando se pretende conhecer o quanto a QV foi alterada apds uma doenca ou
tratamento, utilizam-se instrumentos avaliativos em pelo menos dois momentos,
com vista a perceber se o tratamento além de prolongar a vida do doente também
conferiu a este uma QV aceitavel'*2,

Em alguns instrumentos a QV, assumida como unidimensional, é avaliada por um
determinado numero de itens ou questBes diretas e quantificada em niveis
distintos. No entanto, a grande maioria dos investigadores define, como ja foi
referido, que a QV é uma concegao multidimensional, logo para ser melhor
calculada deve utilizar subescalas distintas, onde, por exemplo, esteja incluido o
bem-estar fisico, psicolégico e social'. Além disso, o “Sickness Impact Profile”
inclui, adicionalmente, a mobilidade, o sono e repouso, as atividades de trabalho
diario, as atividades de lazer, entre outras. J4 o “Nottingham Health Profile” avalia,
além dos itens basicos mencionados, a energia, a dor, o isolamento social e a vida
sexual. O SF-36 (Medical Outcomes study 36-item Short Form) inclui o autocuidado,
ABDV, presenca de dor, aspetos sociais, saude mental, entre outros. Por fim, e ainda
a titulo de exemplo, o “Indice de Qualidade de Vida”, de Ferrans e Powers inclui
aspetos espirituais, redes de amizade, familiares e o grau de satisfacdo com os
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varios aspetos avaliados. Deste modo, todos estes instrumentos procuram refletir
multidimensionalmente o conceito de QV e as suas propriedades psicométricas
devem possuir validade, confiabilidade, responsabilidade e sensibilidade para
serem significativas®®’.

A OMS organizou um projeto, no qual colaboraram representantes de diferentes
paises, com o objetivo de construir e validar um instrumento que avaliasse a QV
numa perspetiva transcultural. O resultado foi o WHOQOL-100, um instrumento de
avaliagdo da QV por seis dominios: o dominio fisico, o dominio psicolégico, o nivel
de independéncia, as rela¢des sociais, 0 meio ambiente e a espiritualidade/religido
/crencas pessoais. Dentro de cada um destes dominios existem diferentes aspetos
que podem ser qualificados como descritivos de uma condicdo, uma conduta, uma
capacidade, uma percegdo ou vivéncia subjetiva’®.

A caréncia de um instrumento de rapido preenchimento para ser usado em longos
estudos epidemioldgicos levou a OMS a desenvolver uma versdo resumida com
26 questdes, o QHOQOL - Bref que avalia 4 dominios: fisico, psicoldgico, relagbes
sociais e meio ambiente. A OMS coloca ainda um desafio aos sistemas de saude
de cada pais: “Ndo chega dar “anos a vida”, mas é crucial que se dé “vida aos
anos”, para que se ultrapasse a vertente exclusivamente tecnoldgica e biomédica,
contribuindo assim para que se caminhe para a tdo almejada “humanizagdo dos
cuidados”, investindo na qualidade de vida das pessoas”**.

No contexto de Cuidados Intensivos, o elevado custo financeiro e emocional
associado ao tratamento de diversas patologias e a crescente necessidade de
racionalizagdo de recursos contribuiram acentuadamente para a existéncia da
necessidade de avaliagdo da QV nestes doentes!*. Isto porque, o conhecimento
sobre a relacdo da QV com a durac¢do do internamento, o motivo de admissao, os
procedimentos de sedac¢do, analgesia, ventilagcdo e a QV existente anteriormente ao
internamento, podera fornecer ao médico e a equipa multidisciplinares informacgdes
Uteis para futuras decisdes clinicas. Durante o internamento, a QV é influenciada
por fatores fisicos, psicoldgicos, interpessoais e ambientais. A nivel ambiental
destaca-se acomponente tecnoldgica destas Unidades por apresentar caracteristicas
de ruido, luminosidade e temperatura bastante especificas e passiveis de constituir
uma fonte de stress para o doente. Numa perspetiva biolégica foram identificados
fatores como a dor, alteragdes do padrao de sono e repouso, ansiedade, alteracdes
da consciéncia, da perce¢do e do pensamento como é o caso dos delirios. Todos
estes fatores bioldgicos tém também sido estudados a luz da psicologia na medida
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em que representam potenciais ameagas a saude mental do individuo. A
problematica do relacionamento com os profissionais de salude e familiares
representa uma componente de interpessoalidade ainda pouco compreendida e
valorizada, o que é especialmente visivel na dificuldade em comunicar e exprimir
sentimentos por parte do doente e familiares. A nivel sistematico, a compreensao
da articulacdo destes fatores com o impacto do internamento na UCI pode
conduzir os profissionais de salde a adotar uma maior adequacao dos cuidados
prestados com vista a minimizar potenciais complicagdes a curto e longo prazo®.
Com o objetivo de compreender esta tematica, Coutinho!* realiza um estudo sobre
as “Memodrias e Qualidade de vida apds internamento numa Unidade de Cuidados
Intensivos” onde analisa os registos informaticos efetuados numa destas Unidades
durante o periodo de dois anos relativamente ao internamento e a respetiva
consulta de follow-up (seis a oito meses apds alta hospitalar) concluindo que,
mais de metade dos doentes ndo apresentam memdrias do internamento.
Por outro lado, em doentes ndo sujeitos a sedacdo e/ou analgesia em perfusdo
continua foi mais evidente a presenga de recordagdes potencialmente negativas,
nomeadamente associadas a luz, ao ruido e aos procedimentos constantes.
Existe ainda, uma pequena percentagem de doentes que teve alucinagdes e outra
gue apresenta sintomatologia compativel com um quadro de Sindrome de Stress
Pés-Traumatico. Salienta também que, da maioria dos doentes que vive com a
familia (93,5%) cerca de 67,8% regressou ao trabalho ainda que metade com
restricdes; 20,9% apresenta um auto cuidado totalmente dependente e 25% nao
verbaliza interesse pelo meio ambiente.

Em outro estudo, Garcia Lizana et a/**® analisaram o grau de dependéncia de
doentes dezoito meses apds a alta da UCI e concluiram que 38% dos doentes
apresentavam uma QV inferior a data de admissao. Destes, 8,3% estava gravemente
incapacitado, 24% apresentava mobilidade reduzida, 25% referia alteragdes nas
suas ABVDs, 30,2% verbalizava sinais de ansiedade ou depressao e 44% queixava-se
de dor ou desconforto inespecifico.

Por sua vez, investigadores holandeses, num estudo com objetivos ligeiramente
diferentes, demonstraram que a QV antes da admissdo numa UCI é um fator
indicativo de mortalidade. Para chegarem a esta conclusao, utilizaram nas primeiras
48 horas de internamento na UCI vdrios questiondrios que permitiram avaliar a QV
pelo préprio doente, ou em caso de este ndo estar colaborante, por um membro
da familia significativo. Na discussdo de resultados salientaram que a estimativa
da “Health-Related Quality of Life” (HRQOL) na admissdo é tdo fidvel como a
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“Acute Physiology and Cronic Health Evaluaion” (APACHE) Il score, na antevisdo da
mortalidade. Quanto mais elevado o score no momento de admissdo, maior a
probabilidade de sobrevivéncia'¥’.

Jagodic et al.**® ao investigar a mortalidade e a QV de doentes admitidos numa UCI
cirdrgica, no contexto de choque séptico ou trauma, concluiram que o motivo de
admissdo ndo teve impacto na QV, uma vez que, esta se apresentou reduzida em
ambos os doentes. No entanto, estudos de Granja'*® & Cuthbertson!® apresentam
resultados diferentes dos de Jagodic, estabelecendo uma relagdo significativa entre
estas duas variaveis.

Relativamente a influéncia da duragdo do internamento em UCI na QV, Stricker
et al.’! afirmam ndo existirem diferencas significativas entre doentes com curta
e longa permanéncia na UCI no que respeita a QV, um ano apds a alta. Assim, no
entender deste autor, o tempo de internamento na UCl ndo deve ser valorizado como
um futuro indicador da QV. J4 os resultados de um estudo realizado em Portugal,
contraria em parte esta afirmacdo. Abelha e seus colaboradores®? investigaram a
“QV apds estadia numa Unidade de Cuidados Intensivos cirdrgica” apresentando
como objetivos avaliar a QVRS e o nivel de independéncia nas atividades de vida
diaria (AVD) seis meses ap0os alta da UCI. Aqui, concluiram que o “American Society
of Anesthesiologists Physical Status” (ASA-PS), a idade, o tipo de cirurgia, o tempo
de permanéncia na UCI e no hospital e o “Simplified Acute Physiology Score” (SAPS)
Il parecem ser indicadores relevantes da QVRS destes doentes.

A UCl é de fundamental importancia para os doentes criticos, no entanto
Broomhead & Brett™ afirmam que a mortalidade é mais elevada durante dois
a trés anos, nos doentes apds alta da UCI, do que na populagdo em geral. No
entanto, este indicador ndo descreve o verdadeiro impacto do internamento na QV
dos doentes. As consequéncias fisicas e psicoldgicas podem assumir proporgdes
imprevisiveis. A sobrecarga dos familiares destes doentes é também uma realidade
pouco estudada, sendo que, a avaliacdo da QV destes permite caracterizar e
determinar o verdadeiro impacto provocado pela experiéncia do internamento na
familia. E certo que este pardmetro tem sido muito avaliado em doentes admitidos
na UCI, contudo nunca foi estudado em familiares®*.

Um estudo de Lemiale et al.*** aplica o SF-36 (“Short form Health Survey”) e o MCS

(“Mental Component Summary”) para avaliar a componente fisica e mental da QV,
respetivamente, permitindo identificar familiares que necessitem de apoio apés a
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experiéncia do internamento. No estudo de Lemiale et al., durante as entrevistas
telefénicas aos familiares, o SF-36 foi preenchido de forma a avaliar a qualidade de
vida 90 dias ap0s a alta do doente da UCI. O score da componente fisica do SF-36
foi normal, mas a componente mental revelou alteragdes substanciais (papel
emocional®’, func¢do social”, vitalidade®® e estado mental®®). Desta forma, 35,9% dos
familiares estavam a tomar ansioliticos e antidepressivos e 8,4% estavam a tomar
agentes psicotrépicos prescritos desde a alta ou morte do doente. Entre os fatores
associados com um score mais baixo na componente mental, dois eram relativos
ao doente (admissdo por choque ou implementacdo da decisdo de fim de vida),
seis estavam relacionados com a familia (idade avancada, sexo feminino, filhos do
doente, baixo rendimento social, doenca crdénica e psicotrépicos prescritos) e um
estava relacionado com a experiéncia do familiar durante o internamento (percecdo
de conflitos entre a equipa da UCl e os familiares). O SF-36 demonstrou a evidéncia
da alteracdo do status mental nos familiares do doente admitido na UCI, 90 dias
apos a alta.

Ainda segundo este autor, os conflitos com a equipa da UClI e o entrave ao
envolvimento da familia na tomada de decisdo sdo dois dos fatores que estdo
associados a piores indices de QV apds a experiéncia do internamento. A visita
durante 24 horas e o contacto regular com médicos e enfermeiros estdo, por sua
vez, associados a melhores resultados e satisfacao familiar. Os piores indices de
QV estdo associados a forma como a informagdo é fornecida e ndo tanto com a
compreensdao da mesma.

Deste modo, é necessario investir na procura de conhecimento nesta drea para que
se possa alterar a abordagem dentro e fora da UCI, ou seja, tanto no internamento
como no planeamento do regresso a casa. S6 assim, se pode melhorar a qualidade
dos cuidados prestados, procurando orientar o planeamento do trabalho ao
encontro das necessidades nao apenas no imediato mas a longo prazo.
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STRESS POS-TRAUMATICO

Atualmente, existe um aumento consideravel de situacbes onde é possivel
constatar a presenca de uma relagao sélida entre Stress e Trauma. Focalizando o
termo stress, este pode ser definido como um esfor¢o de adapta¢do do organismo
face as situacbGes que sejam percecionadas como ameagadoras a sua vida e a sua
homeostasia interna. Ou seja, é a denominacdo dada as varias reagdes organicas
e psiquicas de adaptacdo que o organismo produz quando é confrontado com
qualquer estimulo que o excite, reprima, assuste ou o faga sentir feliz. O stress nao
é uma doenca, é sim a resposta do organismo para lidar com os eventos que surgem
diariamente e que sdo inerentes a condi¢do de ser humano, constituindo portanto,

uma resposta a um determinado estimulo, que varia de individuo para individuo®*®.

No contexto da saude, a vivéncia de uma doenca grave representa uma condicdo
humana ndo-normativa, cuja ocorréncia é passivel de desempenhar uma situagao
de stress traumatico, potencialmente resultante no aparecimento de sintomatologia
sugestiva de uma Perturbacdo de Stress Pds-Traumatico (PTSD). Isto porque, a
interacdo entre a dimensdo cognitiva e emocional é, em grande parte, o principio
base para que exista uma atitude adaptativa ao stress enquanto método de
sobrevivéncia®®®. Quando esta ameaca é constantemente interpretada como grave
e se prolonga temporalmente, a adaptagdo ao stress por parte do organismo, obriga
a mobilizacdo de mais recursos internos do que aqueles que existem. Ora, isto
vai originando uma desregulagdo homeostatica, responsavel por consequéncias
nefastas a varios niveis de funcionamento organico e mental, chegando mesmo
a assumir proporgdes dramdticas ao englobarem outras situagées traumaticas,
além daquela que impulsionou a ameaca inicial®’. Este estado permanente de
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desregulacdo despoleta alteragGes atipicas ao nivel da perce¢do, emocdo e
cognicdo, comprometendo o normal funcionamento cerebral de forma a
compensar a adaptacdo a ameaca (Fig. 7).

Caracteristicas do trauma

Experiéncias prévias / crencas / estratégias de coping .
Processamento cognitivo

Estado do individuo durante o trauma
Natureza da Avaliagdo negativa do trauma

memoria traumatica e/ou das suas sequelas

- -

Estimulos
desencadeadores

PTSD persistente

Ameaga Atual

Intruses
Sintomas de ativagdo
Emogoes fortes

l

Estratégias destinadas a controlar a ameaga/sintomas

h 4

Figura 7. Modelo Cognitivo da PTSD (Adaptado de Ehlers e Clark*s8).

—>) conduz a; — influenciaa; » impede mudanga em.

Assim, define-se Trauma como um acontecimento transtornante capaz de provocar
uma modificagdo negativa na vida e originar provisoriamente altera¢des do
funcionamento psicolégico marcadas por estados emocionais negativos como é o
caso da ansiedade e da depressdo®°. Neste sentido, a sintomatologia experienciada,
apos a exposi¢do a um acontecimento traumatico, representa os recursos internos
mobilizados com intuito de protecdo face a desregulacdo homeostatica existentel®.

Por outro lado, sabe-se que diferentes individuos desenvolvem diferentes reagées
ao processo de stress. Existe ja, o reconhecimento de que a capacidade de
adaptacdo e a vulnerabilidade individual sdo dois fatores cruciais que influenciam a
suscetibilidade em desenvolver PTSD. Adicionalmente, é também relevante a forma
como o individuo é capaz de lidar com o trauma, isto é, desenvolver estratégias de
coping, uma vez que acaba por ter mais impacto no aparecimento da PTSD do que
a prépria gravidade do trauma?®?,
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No que respeita as caracteristicas socio-demograficas, McNally, Bryant e Ehlers'®?
apontam a idade (os mais novos), o género (os homens), habilitacdes literarias (as
mais baixas), a etnia (individuos negros) e o nivel sdcio-econdmico (os mais baixos)
como as que expde mais os individuos a situacdes de trauma e stress passiveis de
resultar em sintomatologia de PSTD. Em Portugal, num estudo realizado com jovens
universitarios?®®, em que a idade média era de 20 anos, concluiu-se que 24 % dos
participantes afirmava ja ter vivenciado uma experiéncia traumatica, sendo este
valor inferior quando comparado com a maioria dos estudos internacionais®16s,
Por outro lado, existem vdérios estudos epidemioldgicos contraditdrios no que toca
a estas mesmas caracteristicas sécio-demograficas quando relacionadas com a
prevaléncia de PTSD. Isto porque existem varios estudos com diferentes popula¢cdes
estudadas e instrumentos utilizados. No entanto, a maioria dos estudos parece ser
unanime de que existe uma maior prevaléncia no sexo feminino17,

Em outro estudo realizado em Portugal, “Avaliacdo da taxa de ocorréncias de
stress pds-traumdtico na populagdo portuguesa”, que abrangeu 2606 participantes
com idade média de 43 anos, Albuquerque, Soares, Jesus & Alves'®® chegaram a
conclusdo de que 60 a 75% dos individuos sdo confrontados, durante a toda a
sua vida, com eventos ditos traumaticos. No entanto, o numero de individuos
entrevistados que desenvolveram sintomas de PTSD é cerca de 7,8%, sendo a
prevaléncia estimada na populagdo geral entre 1 e 14 %. Salientam ainda,
que a PTSD é mais comum no sexo feminino, nos vilvos, nos divorciados, nos
desempregados e em profissdes domésticas ou nao especializadas.

Ao longo dos tempos existiu sempre uma vasta discussdo sobre o que pode ser ou
nao considerado, de facto, um acontecimento traumatico. Portanto, importa agora
perceber este conceito, que teve origem na edicdo do DSM (Diagnostic and Statistic
of Mental Disorders) - 111**° como um “acontecimento fora do Gmbito da experiéncia
humana normal”.

Na edicdo revisada apresentada pelo DSM-IV® foi eliminada a concegdo de que se
tratava efetivamente de uma experiéncia rara sendo definido como um momento
onde “a pessoa experimentou, observou ou foi confrontada com um acontecimento
ou acontecimentos que envolveram ameag¢a de morte, morte real ou ferimento
grave, ou ameaca a integridade fisica do prdoprio ou de outros” (pag. 427-428).

Ainda nesta mesma publicacdo, para que um acontecimento evolua para um

trauma é necessario que a resposta do individuo envolva medo, impoténcia ou
horror. Deste modo, a Associacdo Americana de Psiquiatria (APA)'"° responsavel
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pelo DSM-IV, define trauma como “(...) a experiéncia pessoal de um acontecimento
que envolve a morte ou ameagca de morte ou ferimento grave, ou ameaga a
integridade fisica; ou testemunhar um acontecimento que envolve a morte,
ferimento ou ameaga a integridade de outra pessoa; ou ter conhecimento de uma
morte inesperada ou violenta, ferimento grave ou ameaga de morte ou doenca
grave num familiar ou amigo préximo (...). A resposta da pessoa ao acontecimento
tem de envolver medo intenso, impoténcia ou horror {(...)".

Ainda de acordo com Waites'’?, o trauma é uma “ferida infringida contra a mente
ou o0 corpo que exige uma reparagdo estrutural”’. O acontecimento traumdtico
diminui o equilibrio da vitima e deixa-a em sofrimento?. Deste modo, os
acontecimentos traumaticos modificam o sentimento de seguranca e de
autocontrolo dos individuos, bem como a sua sensibilidade de vinculagdo com
os outros, destruindo vidas, saude, habitagdes, empregos e relacionamentos.
Por outras palavras, os acontecimentos traumaticos sdo eventos que ndo se
encontram dentro do dominio da capacidade humana, consequentemente
confundem a mente, levando os individuos a questionar pressupostos basicos
da vida como a justica, a probidade, a seguranga e a previsibilidade!’®. Um dos
principais efeitos do trauma é a desorganizagao'’®.

Para além das respostas emocionais, os acontecimentos traumaticos também
ocasionam respostas organicas. Estas sdo controladas pelo sistema nervoso
autonomo, especialmente o sistema de ativacao reticular do tronco cerebral,
o hipotdlamo e a glandula pituitaria’’®. Os cientistas afirmam que a maioria das
modificagdes na neuroquimica microestrutural é tempordria, no entanto,
afirmam também que é possivel que um acontecimento traumadtico altere
permanentemente a estrutura. Normalmente os individuos ndo associam estes
estados com respostas traumaticas anteriores. Portanto, devem ser os profissionais
de saude a estar atentos para os eventuais efeitos dos acontecimentos traumaticos
anteriores’.

Importa referir que, até recentemente, as situacdes de doenca eram explicitamente
excluidas como fator de stress potencialmente grave, reconhecido para dar
origem a PTSD. Apenas em 1980 a APA reconheceu que situagdes stressantes sao
suscetiveis de contribuir para um conjunto de sintomas que definem o quadro de
PTSD. Antes disso eram classificadas no DSM-1, por forte reacdo ao stress e, no
DSM-II, por perturbagdo situacional transitéria®’e.
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Inicialmente a PTSD foi denominada por “shell shock”'’®, sendo unicamente
relacionada a concecdo de “fadiga de combate” ou “neurose de guerra”, uma vez
gue os primeiros estudos foram realizados no contexto da 12 Guerra Mundial.
Depois da 22 Guerra Mundial foi desenvolvida uma classe de diagndstico,
classificada por Gross Stress Reaction. Com o final da guerra, a Regéncia de
Veteranos criou um manual de diagndstico, incentivando a APA a também
desenvolver o seu primeiro manual (DSM-I, 1952). Em 1980 foram publicados os
critérios de diagndstico da PTSD no DSM-III e apenas mais tarde em 1992 é que a
Organizacao Mundial de Saude os incluiu na Classificagao Internacional das Doencas
(CID-10)7".

Os critérios de diagndstico do PTSD segundo o DSM-IV s3o:

A. A pessoa foi exposta a um acontecimento traumatico em que ambas as
condicdes estiveram presentes:

1. A pessoa experimentou, observou ou foi confrontada com um
acontecimento ou acontecimentos que envolveram ameaga de morte,
morte real ou ferimento grave, ou ameaga a integridade fisica do proprio
ou de outros;

2. A resposta da pessoa envolve medo intenso, sentimento de falta de ajuda
ou horror.

B. O acontecimento traumatico é reexperienciado de modo persistente de um ou
mais dos seguintes modos:

1. Lembrangas perturbadoras intrusivas e recorrentes do acontecimento que
incluem imagens, pensamentos ou percegdes;

2. Sonhos perturbadores recorrentes acerca do acontecimento;

3. Atuar ou sentir como se o acontecimento traumatico estivesse a recorrer
(inclui a sensacdo de estar a reviver a experiéncia, ilusGes, alucinacdes e
episddios de flashback dissociativos, incluindo os que ocorrem ao acordar
ou quando intoxicado);

4. Mal-estar psicoldgico intenso com a exposicao a estimulos internos que
simbolizem ou se assemelhem a aspetos do acontecimento traumatico;

5. Reatividade fisiolégica quando exposto a pistas internas ou externas.

101



C. O evitar persistente dos estimulos associados com o trauma e embotamento
da reatividade geral (ausente antes do trauma), indicada por trés (ou mais) dos
seguintes sintomas:

1. Esforgos para evitar pensamentos, sentimentos ou conversas associadas
com o trauma;

2. Esforgos para evitar atividades, lugares, ou pessoas que desencadeiam

lembrancas do trauma;

Incapacidade para lembrar aspetos importantes do trauma;

Interesse fortemente diminuido na participagao em atividades significativas;

Sentir-se desligado ou estranho em relacdo aos outros;

Gama de afetos restringida (ex: incapaz de gostar dos outros);

Expectativas encurtadas em relagdo ao futuro (ndo esperar ter uma

carreira, casamento, filhos ou um desenvolvimento normal de vida).

Noukw

D. Sintomas persistentes de ativagdo aumentada (ausentes antes do trauma)
indicados por dois (ou mais) dos seguintes:

Dificuldade em adormecer ou em permanecer a dormir;
Irritabilidade ou acessos de codlera;

Dificuldade de concentragao;

Hipervigilancia;

Resposta de alarme exagerada.

vk wnN e

E. A duragdo da perturbacdo (sintomas B,C e D) é superior a 1 més.

F. A perturbacdo causa sofrimento clinicamente significativo ou prejuizo no
funcionamento social ou ocupacional ou em outras dreas importantes da vida
do individuo'®,

Existe ainda, a pormenorizacdo da duracdo da manifestacdo dos sintomas em
agudo (quando inferior a trés meses) crénico (se a duragdo for superior a trés
meses) e inicio tardio, caso os sintomas aparegam seis meses apds o acontecimento
traumatico.

De forma simplificada, o PTSD pode ser compreendido como uma perturbacdo
mental associada a um acontecimento fortemente ameacador para o individuo,
ou sendo este apenas uma testemunha de uma qualquer desgraga. O transtorno
resume-se a um tipo de recorda¢do denominado como revivescéncia uma vez que
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€ muito mais intenso do que uma recordacdo. Na revivescéncia além de relembrar
as imagens o individuo sente como se estivesse a vivenciar repetidamente a
tragédia com todo o sofrimento implicito a natureza do acontecimento
traumatico!’®. Deste modo, varios autores tém investigado este tema bem como
a sua relacdo e aplicabilidade a outras areas, nomeadamente a da saude. Kangas,
Henry e Bryant (2002) incidiriam na area do cancro, Shemesh et al. (2001) no
enfarte do miocdrdio, Cuthbertson, Hull, Strachan e Scott (2004) para o
internamento em unidades de cuidados intensivos, Krakow et al. (2000) para
perturbagdes respiratdrias no sono, Ehde, Patterson, Wiechman, e Wilson (1999)
para lesGes por queimaduras (cit. por Ribeiro)'’.

No contexto da avaliagdo da PTSD, existem varios instrumentos capazes de
possibilitar a construcdo de um juizo fidvel sobre o estado mental do individuo,
sendo que estes se distinguem tendo por base os objetivos e as diferentes
aplicabilidades. Por outras palavras, existem alguns que pretendem apenas avaliar
se o individuo foi sujeito ao longo da vida a algum acontecimento traumatico, outros
gue, para além do acontecimento também avaliam como foi a resposta do sujeito
a este, enquanto outros se centram mais nas resposta e sintomas presentes
relacionados ao trauma. Por exemplo, Norris & Riad (cit. por Maia e Fernandes)'’.
Estes autores apresentam 20 instrumentos padrdo para avaliar a vivéncia de
trauma e a resposta a este acontecimento, distribuindo-os em dois grupos
diferentes. Destes, o primeiro inclui as escalas que possibilitam avaliar a histéria
de trauma, enquanto o segundo inclui aqueles que avaliam os sintomas.
Salienta-se, que embora a lista de acontecimentos seja longa, dificilmente algum
instrumento conseguiria ter alguma aplicabilidade pratica ao englobar todas as
situagOes, portanto na maioria deles existe uma questao em aberto sobre “outra
situagdo traumdtica”. E comum também a sua utilizacdo numa perspetiva evolutiva
da doenca, ou seja, para perceber a resposta ao tratamento instituido.

Os instrumentos mais utilizados para avaliar a histéria de trauma sao:

- Traumatic stress schedule (TSS; Norris, 1990). A escala contém oito
acontecimentos potencialmente traumaticos: luto por acidente, perda de
patrimdnio ou incéndio; inundacdo ou catastrofe natural; ter uma ameaca
ambiental séria; tentativa de assalto; agressdo fisica; agressdo sexual;
homicidio ou suicidio; ter um acidente de viagdo grave; outra experiéncia
traumatica. No final de cada resposta positiva existem questdes sobre perdas,
numero de pessoas abrangidas, ameaca a vida, culpabilizacdo, familiaridade e
reacdo traumatica;
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- Traumatic events questionnaire (TEQ; Vrana & Lauterbach, 1994). Mede
onze eventos potencialmente traumaticos: violacdo; catdstrofe natural; crime
violento; ligagBes adultas abusivas; abuso fisico/sexual na infancia; ver alguém
a ser mutilado, ferido ou assassinado violentamente; luta; incéndio/exploséo;
incidentes industriais graves; outros eventos de vida ameacadores; morte
violenta ou inesperada de uma pessoa significativa;

- Trauma history questionnaire (THQ; Green, 1995). Contém 24 itens: assalto a
propriedade com sujeito presente ou ausente; assalto grave; assalto simples;
acidente violento; catastrofe natural; catastrofe ndo natural; outro ferimento
sério; outra situacdo em que o sujeito teve medo de morrer ou ficar lesionado;
mugging; assalto com recurso a violéncia; contacto com substancias toxicas;
presenca fisica em caso de agressdo ou tentativa de homicidio a terceiros;
falecimento de conjuge ou filho; vivenciar pessoalmente doenca grave ou
a de pessoas significativas, morte inesperada; batalha; violacdo; toque ndo
consentido em partes intimas; movimentar corpos; morte de pessoa
significativa por condutor embriagado; outras ligacGes sexuais indesejadas;
sofrer agressao ligeira ou grave, arrastado; outro acontecimento intensamente
stressante;

- Traumatic life events questionnaire (TLEQ; Kubany et al., 2000). Inclui 17
acontecimentos: luta; abuso fisico na infancia; abuso fisico pelo parceiro;
vivenciar violéncia familiar; morte inesperada de pessoa significativa por
acidente, homicidio ou suicidio; ser roubado sob intimagdo com arma; ser
agredido fisicamente; presenciar outra pessoa a ser assaltada ou agredida;
receber ameacga de morte; contacto sexual na infancia por alguém cinco anos
mais velho; catastrofe natural; acidente viagdo; outros eventos envolvendo
feridos ou mortes; toque sexual na infancia por pessoa menos de cinco anos
mais velha; ser perseguido; outro evento perturbador (nos itens escolhidos,
€ necessario classificar a vivéncia a nivel de medo intenso, incapacidade ou
horror). Apesar do questiondrio, isto obriga a existéncia de no minimo uma
entrevista para aprofundar a exposicdo a eventos intensamente perturbadores
(cit. por Maia e Fernandes).”®

Resumindo, os instrumentos existentes para medir a exposicdo a eventos
potencialmente traumaticos compdem-se de uma listagem de experiéncias que
estdo associadas com o aparecimento de PTSD. Alguns dos instrumentos
desenvolvidos para medir o impacto da presenca de sintomas associados a esta
sindrome sdo:
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Miississipi scale for combat related PTSD (M-PTSD; Keane, Caddell & Taylor,
1988). Possibilita avaliar ndo apenas a presenca, como também a gravidade
dos sintomas. Recentemente apareceu uma revisao do Mississipi Scale, a
Revised Civilian Mississipi Scale (Norris & Perilla, 1996), sendo uma escala de
autoaplicagdo, constituida por trinta e cinco itens;

Purdue PTSD scale-revised (Lauterbach & Vrana, 1996). Apoiada no DSM-IV,
tem 17 itens que equivalem aos 17 sintomas de PTSD. Relativamente a cada
um deles o individuo tem de mencionar quantitativamente a sua presente no
ultimo més numa escala de 5 valores. O resultado pode ser interpretado de
forma continua ou dicotémica conforme os objetivos do estudo;

Structured interview for PTSD (SI-PTSD; Davidson, Smith & Kudler, 1989).
Criado com base no DSM-IIl, e readaptado para o DSM-IV, possibilita uma
cotacdo continua ou dicotdmica relacionada com a presenca de diagndstico
atual ou passado;

Clinician - administered PTSD scale (CAPS-1; Blake, Weathers, Nagy et al.,
1990; Blake et al., 1995). Utiliza os critérios do DSM-IV e é constituida por 17
questdes. Pretende medir a prevaléncia de PTSD durante toda a vida e a vivéncia
de sintomatologia no momento de avaliagdo, bem como, a sua frequéncia
e intensidade, adotando assim uma natureza mais complexa e detalhada
do fendmeno em estudo. Adicionalmente, avalia também o suporte social e
laboral explorando, ainda, a existéncia de culpa e/ou dissocia¢do. Devido
as suas caracteristicas psicométricas € visto como um bom instrumento de
avaliacdo de PTSD (cit. por Maia e Fernandes).*”®

Por outro lado, tendo em conta a conclusdo descrita na literatura, de que cerca
de 80% dos individuos que desenvolvem PTSD apresentam concomitantemente
outras perturbacdes psiquiatricas (McFarlane e Papay, 1992, cit. por Maia e
Fernandes)'’®, e com base no pressuposto de que as vitimas de trauma podem
também vivenciar outros sintomas, nasce a necessidade de incidir numa avaliagao
mais ampla que permita despistar a presenca de outras perturbagdes. Assim, alguns
dos instrumentos utilizados nesta vertente mais ampla sdo:

Impact of event scale (IES; Horowitz, Wilner & Alvarez, 1979). E uma escala de
autoaplicacdo, composta por 15 itens baseados no modelo de dois fatores de
Horowitz, avaliando os sintomas de intrusdo e evitamento. Na avaliagdo dos
sintomas de intrusdo estdo presentes itens como: “Eu pensei no evento quando
ndo o desejava”, “Imagens do acontecimento invadem-me os pensamentos”,
“Outras situagdes relembram-me o acontecimento”. Ja a avaliacdo dos
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sintomas de evitamento incide em itens como: “Tentei ndo conversar sobre
isso”, “Afastei-me de tudo o que me poderia relembrar essa experiéncia”,
“Tentei ndo refletir sobre o assunto”. As respostas enquadram-se numa escala
de 4 pontos (“nunca” equivale a 1 ponto, “raramente” a 2; “as vezes” a 3 e
“frequentemente” a 4 pontos). Esta escala apresenta em varios estudos uma
alta correlagdo com as medidas de PTSD;

«  Trauma symptom inventory (TSI, Briere, Elliott, Harris, & Cotman, 1995).
Constituida por 100 itens que pretendem medir sintomas de PTSD durante
6 meses e subdivide-se em 10 pardmetros: ansiedade/ativagdo; raiva/
irritabilidade; depressdo; evitamento defensivo; dissociacdo; perturbacdo do
comportamento sexual; experiéncias intrusivas; auto referéncia comprometida;
preocupacdes sexuais; e comportamentos de exteriorizacdo para reduzir a
tensdo (cit. por Maia e Fernandes).'”®

Por fim, uma avaliacdo incisiva sobre o impacto do trauma deve também
contemplar uma abordagem as redes de suporte social, as estratégias de coping
e a existéncia de vivéncias passadas consideradas protetoras, na medida em que,
sdao fatores que podem explicar uma diferenciagdo adaptativa ao trauma, dadas
por diferentes individuos. Com vista a este efeito, a “Significant Others Scale”**
avalia o funcionamento da rede de suporte social, isto é, a compreensao do sujeito
relativamente a ajuda que recebeu por parte de terceiros apds o acontecimento
traumatico. E uma escala autoaplicdvel constituida por itens como “se o sujeito
pediu e recebeu ajuda”, “confidenciou o problema”, “foi compreendido”, “recebeu
ajuda prdtica”, “se houve tempo dedicado a ele” e “se existiu decep¢Go com a
resposta”. Estes itens sdo mensurados, numa escala de 0 (ndo) a 7 (muito), com
base referencial numa ou duas pessoas indicadas por ele.

No dominio das intervencdes terapéuticas mais eficazes e usadas no tratamento
da PTSD surge a farmacologia e a psicoterapia. A abordagem psicoterapéutica é
vista como a base do tratamento, no entanto os estudos indicam que sdo obtidos
melhores resultados quando se associa a farmacologia. Algumas intervencdes
psicoterapéuticas bastante utilizadas sdo o EMDR (Eye Movement Desensitization
and Reprocessing), o “Opening up”, a Terapia de Exposicdo, a Terapia Cognitiva e o
Treino de Inoculagdo do Stress. Relativamente ao tratamento farmacolégico
da PTSD, sdo utilizadas a Paroxetina e a Sertalina como inibidores seletivos da
recaptacdo da Serotonina e a Venlafaxina como inibidor da recaptacdo da
Serotonina. Também existe recurso a alguns estabilizadores do humor e
antidepressivos triciclicos. Por outro lado, as benzodiazepinas ndo tém indicacao
terapéutica para esta patologia®®.
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A UCI é um contexto especifico de prestagdo de cuidados de saude caracterizado
por instala¢des, recursos humanos e materiais altamente especializados, com
vista a assegurar cuidados complexos ao doente critico e com as func¢ées vitais em
risco'®2, E representada por uma constante expectativa de situagdes de emergéncia,
atividades e intervencdes de natureza multidisciplinar associadas a tecnologia
altamente sofisticada e alta estimulagdo sonora e visual'®. Deste modo, sdo
exatamente estas caracteristicas que se repercutem nas vivéncias dos doentes,
uma vez que, sdo potencialmente indutoras de stress e consideradas como um
evento traumdtico®®*. Existem vérios estudos que caracterizam o internamento
na UCI como um evento altamente stressante ¥>!, Neste sentido, existem varios
aspetos especificos relativamente aos fatores de stress presentes na UCI. Um deles
€ a ndo previsibilidade dos procedimentos por parte do doente bem como, a falta
de controlo sobre os mesmos. Dyer (1995; cit. por Almeida)**? defende mesmo que
a UCl tem “aspetos em comum com a tortura: os doentes encontram-se isolados,
com baixa estimula¢do visual (deitados a olhar para o teto vazio), desorientados
com sobrecarga sensorial de ruidos sem significado, muitas vezes tém sede e dores,
e sGo mobilizados em posicdes desconfortdveis sobre as quais nGo tém controlo”.

Desta forma, varios autores identificaram fatores que contribuem para o
desenvolvimento de PTSD, por ordem de importancia, atribuida pelos doentes. O
qguadro 1 apresenta esses resultados.

Autor/Ano/Pais Fatores de stress identificados por ordem de importancia
1. "ter tubos na boca e naiz"
Cochran e Canong 2. "ser picado com agulhas"
1989, EUA 3. "ter dor"
4. "nao ser capaz de dormir"
1. "ter sede"
Cornock 2. "ter tubos na boca e naiz"
1998, Reino Unido 3. "ndo ser capaz de dormir"
4. "sentir limitagdo dos movimentos devido aos tubos/linhas"
1. "ter dor"
Novaes 2. "ndo ser capaz de dormir"
1999, Brasil 3. "ter tubos na boca e naiz"
4. "ndo ter controlo sobre si"

Quadro 1. Fatores mais stressantes na UCI (Adaptado de Almeida e Ribeiro). %’
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Cassem & Hackett (1976; cit. por Ribeiro e Leal)!® afirmam que os doentes com
necessidade de vigilancia e terapéutica associada a utilizacdo de mdaquinas tém
maior probabilidade em desenvolver disturbios da ansiedade relacionados com
a dependéncia do ventilador, processo de negagao, adversidade, medo associado
a saida da UCI e desmotivacdo. Na sequéncia da exposicdo a estes fatores de
stress, Lloyd' identifica que ocorre PTSD em cerca de 10% dos doentes com lesGes
multiplas apds acidente, no entanto, a grande maioria das vezes ndo é identificado
nem tratado como tal.

No mesmo contexto, Wallen et al.**® desenvolveram um estudo cujo objetivo era
identificar a frequéncia de sintomas PTSD e identificar fatores preditivos dos
mesmos sintomas, em doentes um més apds a alta da UCI. Foram escolhidos alguns
fatores como a idade, o sexo, a gravidade da doenga, a duragdo do internamento
e o tipo de admissdo. Estes autores chegaram a conclusao que nem o sexo, nem a
duracdo do internamento constituiram fatores preditivos de sintomatologia
compativel com o quadro de PTSD. Em mdltiplas andlises, apenas identificaram
existir uma relagdo com a idade do doente. Por outras palavras, doentes com menos
de 65 anos apresentavam cinco a seis vezes maior probabilidade de desenvolverem
os sintomas do que os com mais de 65 anos. Salientaram ainda, que a percentagem
de doentes que desenvolveu sintomas agudos de PTSD, 1 més apds a alta dos
cuidados intensivos, foi relativamente baixa (13%).

Ainda no mesmo contexto, analisaram os resultados de 15 estudos publicados
sobre PTSD associados a UCI, e concluiram que a frequéncia de sintomatologia de
PTSD encontrada varia entre 4 e 35 %, o que pode estar relacionado também com a
variabilidade de tempo entre a alta e avaliagdo nos estudos. Adicionalmente,
também concluiram que os fatores mais correlacionados com a PTSD incluem:
altos niveis de sedacdo na UCI, relembrar acontecimentos traumdticos e de
ansiedade que ocorreram durante a estadia na UCI, desenvolver delirios ou
auséncia de memoarias factuais®®.

Além disso, a maioria dos estudos sobre PTSD tem-se debrugado sobre o individuo
qgue sofreu diretamente o trauma ignorando, de uma forma geral, os restantes
elementos da familia. O impacto da admissdao numa UCI é geralmente traumatico
para os membros da familia e pode mesmo potenciar uma crise familiar. Estes
eventos inesperados despoletam ansiedade e desesperanca associados a ideia de
morte inerente que os familiares atribuem a UCI (Herman, 1992; cit. por Kinrad et
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al.)**1, Esta é assim uma experiéncia indutora de emocgdes fortes como choque,
negacao, raiva, desespero, culpa e medo, situacbes que predispdem para o
isolamento familiar do ambiente envolvente (Daley, 1984; Engli & Kirsivali, 1993;
Kleiber et al., 1994; Johnson et al., 1995; Mendonca & Warren, 1998; Neabel et al.,
2000; cit. por Verhaeghe et al.)**%. A familia chega, em alguns casos, a experimentar
mais stress que o proprio doente. As incertezas perante o progndstico, o medo
da morte, as alteracbes de papéis, as preocupagdes financeiras e o ambiente
desconhecido constituem alguns dos principais fatores de stress a que a familia
esta expostal®® e sdo promotores da crise e desorganizacdo (O’Malley et al., 1991;
Jamerson et al., 1996; Mendonca & Warren, 1998; cit. por Holden et al.)***. O
processo de crise vivenciado pelos familiares é marcado por desorganizacdo das
relacGes interpessoais, problemas econdmicos e sentimentos constantes de
ameacga perante o medo constante de perda. Estes desequilibrios traduzem-se
numa redug¢do do numero de horas de sono, disturbios alimentares e aumento da
incidéncia de ansiedade e estados depressivos'.

Deste modo, Azoulay et al.*** afirma que nos familiares do doente admitido na UCI
existe um elevado risco de desenvolver PTSD trés meses apds a experiéncia do
internamento. A duragdo dos sintomas varia, podendo o familiar apresentar
sintomatologia por mais de doze meses apds a experiéncia do internamento.

Pillai et al.*®® utilizaram a Escala de Avaliagdo da Ansiedade e da Depressdo em
Contexto Hospitalar (HAD) e a Escala de Impacto de Eventos Revisada (IES-R) para
avaliar a vulnerabilidade dos familiares ao PTSD. Ambas as escalas foram aplicadas
a familiares de doentes internados numa UCI, cinco dias depois da admissdo e
dois meses depois da alta ou morte do doente, apenas a IES-R foi aplicada por
telefone. Os resultados deste estudo apontam que 48% dos familiares apresentam
um score de HAD superior a 11 (ansiedade severa) e 72% um score de IES-R superior
a 26. Nao existiu nenhuma associagcao entre o score da HAD, o género e a idade do
familiar. No entanto, existe uma associagao positiva entre um IES-R superior a 26 e
o diagndstico de admissdo de trauma. Um total de 35 % dos familiares demonstrou
sintomas de PTSD consistentes com um alto risco de vir a desenvolver esta
patologia. Um score de HAD maior do que 11 foi o Unico fator na admissdo que
podia estatisticamente prever o aparecimento da PTSD, pelo que, um
aconselhamento adequado neste grupo de risco pode prevenir as sequelas
psicolégicas dos familiares do doente admitido na UCI. Outra das conclusdes foi
gue a morte em contexto hospitalar resulta num score elevado do HAD e do IES-R
durante a admissdo e nos dois meses seguintes. A persisténcia de sintomas de stress
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foi mais elevada em familiares com um score inicial de ansiedade superior a 11,
O alto risco de PTSD em familiares de doentes internados numa UCI reforca a
necessidade de investir em estratégias de prevencdo e detecdo de sintomas
associados. Este facto, coloca os profissionais de salde numa posicdo de exceléncia
para garantir aos familiares acesso a consultas de follow-up apds o internamento
na UCI, avaliando sintomatologia de stress, necessidades e garantindo acesso a
cuidados, se necessario'®®. O primeiro passo, para a intervengdo neste dominio
passa, no entanto, por avaliar durante a estadia na UCI fatores detetdveis que
predispdem para PTSD.

Atualmente reconhece-se a necessidade de mais investigacdo para definicdo de
estratégias, fornecendo informacdo minimizando o risco de PTSD. A capacidade
de comunicac¢do e de escuta dos profissionais da UCI devem ser potenciadas, no
sentido de manter a esperanca da familia e de a fazer sentir bem-vinda. A
informacdo percecionada pela familia como inadequada e o envolvimento em
situagGes de fim de vida sdo fatores determinantes de PTSD, que devem ser alvo de
estratégias de prevencdo®®.
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CONHECER A FAMILIA PARA MELHOR CUIDAR

A importancia da problematizacdo critico-reflexiva de aspetos tedrico-praticos
relacionados com modelos de intervencdo na familia é, a primeira vista, uma
necessidade dbvia para a enfermagem. Intrinsecamente a familia, ao longo da sua
evolucdo histodrica, foi sempre caracterizada pela dimensao do cuidar. Neste sentido,
ha um reconhecimento, por parte de Rezende et al.?¥’, sobre o ato de cuidar, como
uma representacao de desafios a serem superados e, consequentemente, como
um processo adaptativo que envolve tempo, stress, sobrecarga, desgaste, custos
e riscos. Porém, a interpretacdo deste conhecimento como 6bvio, ndo permite
pensar e avangar na problematica da familia, isto porque, mais do que cuidar esta
tem necessidade que se cuide dela. Assim, é preciso conhecer a familia face a
doenga, as suas necessidades e interligar estas duas dimensdes com os conceitos
éticos para que assim se consiga melhor cuidar®®,

A doenga representa um fator de stress na vida das pessoas e o internamento, neste
contexto, é vivenciado pela familia como uma situacdo de crise, sendo valorizado
diferenciadamente, de acordo com o papel social que o membro da familia do
doente desempenha na mesma. Consequentemente, o comportamento dos
familiares face a uma Instituicdo como o Hospital é influenciado por quatro aspetos
complementares: por um lado, a percegdao que cada membro tem do Hospital;
por outro lado, a percecdo existente do estado de saide e/ou doencga do familiar.
Ha ainda a ponderar as caracteristicas da personalidade de cada membro e o seu
contexto sociocultural, bem como as expectativas sobre o que vai encontrar, ou
seja, o funcionamento da dindmica intra-hospital no apoio ao doente e a familia®.
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A figura do Hospital apresenta assim um simbolismo metafisico, englobando o
conceito de cura mas também e, sobretudo, de morte. Do ponto de vista socioldgico,
o hospital apresenta-se como®®:

- “Uma instituigdo formal para cuidar dos pacientes, que vai ao encontro das
necessidades de saude mais complexas dos seus membros”;

- “Uma instituigdo social para prestacdo de cuidados de saude no mundo
moderno, oferecendo vantagens para pacientes e para a sociedade”;

«  “Uma instituigdo onde o individuo tem acesso a um conhecimento médico
centralizado e uma gama variada de tecnologia”;

- “Uma institui¢do total (como as prisdes, asilos, conventos, quartéis, campos de
concentragdo) que encerra os seus membros nas fronteiras fisicas da instituicdo”.

Paralelamente ao simbolismo sociolégico atribuido ao Hospital, a UCI também tem
o seu simbolismo caracterizado pela presenca de muitos aparelhos eletrénicos, um
ambiente com muitos ruidos e barulhos, falta de privacidade, pouca informacao,
doentes que ndo comunicam, doentes com muitos objetos estranhos, familiares
gue guerem comunicar com 0s seus e ndo conseguem, muita movimentagdo de
pessoas, sangue, cheiros e morte. Esta representacdo associada a experiéncias
anteriores ou falsas informagBes pode proporcionar aos familiares do doente
internado um aumento dramatico do stress, medo, angustia e sofrimento,
constituindo um quadro penoso para qualquer ser humano. Relativamente ao seu
comportamento, estes evidenciam necessidade de atengao, acolhimento e apoio
por parte da equipa de saude, uma vez que, normalmente ndo sabem a quem
recorrer nos momentos de angustia e sofrimento, tornando-se suscetiveis ao stress,
pois a vida da familia sofre mudangas severas decorrentes do internamento do
familiar doente na UCI”.

Neste sentido, tanto a “Society of Critical Care Medicine” (SCCM) como a “American
Association of Critical Care Nurses” (AACN) integraram o cuidado a familia na sua
visdo, missdo e valores?®2%1, Esta atitude exige um relacionamento de colaboracdo
entre os profissionais de saude e a familia, envolvendo o estabelecimento de
confianca e objetivos comuns. Para isso, é fundamental uma troca de informacao
eficaz entre ambas as partes?®?. A auséncia de comunicac¢do diminui a humanizacdo
associada aos cuidados de saude, uma vez que “as coisas do mundo so se tornam
humanas quando passam pelo didlogo com os nossos semelhantes” (Betts, 2002;
cit. por Oliveira)?®,
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Familia face a doenga

As familias respondem de forma diferente quando confrontadas com a situacdo
de doenca de um dos seus membros. Isto porque, a doenca nunca é uma vivéncia
isolada na vida, originando respostas por parte da familia que dependem
fundamentalmente da especificidade patolégica do quadro clinico associado
ao prognostico, e consecutivamente a perce¢do de esperanga na recuperagao
(Almeida, 1997; cit. por Saiote)'®. Segundo Potter?®, as doengas de curta duragdo e
sem risco de vida causam poucas alteragdes de comportamento. Por outro lado, as
doencas graves, particularmente aquelas que implicam risco de vida, apresentam
uma maior probabilidade em provocar alteragdes emocionais e comportamentais
tais como: choque, negacao, raiva, furia, revolta, vergonha, ansiedade, depressao e
isolamento. Deste modo, e devido a interdependéncia existente entre os diferentes
elementos da familia, o sentimento de incerteza face a evolucdo e ao tratamento da
doenca contribui para aumentar a suscetibilidade desta a perturbacgées psicoldgicas
e sociais, na medida em que exige uma reorganizagdo familiar com vista a conseguir
responder aos novos desafios que surgem no quotidiano®®.

O processo de aceitacdo da doenga traduz, por diversas vezes, as crencas, valores,
costumes e comportamentos culturais dafamilia®®. Assim, a capacidade de aceitagdo
da doenca envolve superar a situagao de crise desencadeada pelo internamento e
deriva de varios mecanismos intrinsecos e extrinsecos ao ser humano.

Segundo Kubler-Ross?*”, independentemente do tipo de crise, existe uma
sequéncia de sentimentos comuns a todos os seres humanos, que se caracteriza
por um processo adaptativo e gradual por parte da familia como forma de lidar com
a gravidade da situacdo. Assim, este mesmo autor identifica “o choque inicial e a
negagdo” como uma resposta protetora de primeira instancia. Apds esta fase, os
familiares comegam a procurar explicacdes para a causa da doenga originando
“sentimentos de raiva, furia e inveja”, onde a familia se questiona: “porqué
eu?, porqué comigo?, porqué o meu filho...?”. Em geral, ocorre um periodo de
autoacusacao ou de acusacdo ou acusacées mutuas. Seguidamente, emerge a
“vergonha ou a tentativa de adiar o inevitdvel, dando consequentemente origem
a outra fase caracterizada pela depressdo, onde a raiva interior dd lugar a um
sentimento de tristeza”. Por fim, evidencia-se a “eventual aceitagdo, que envolve
uma reduc¢do da angustia prévia e um aumento no grau de expectativa tranquila” **.
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No entanto, as emoc¢des e os significados vivenciados e atribuidos pela familia
podem respetivamente demonstrar alguma dicotomia. Por um lado, podem até ser
positivos se entendidos como uma resposta segura face a doencga e o sofrimento,
sendo compreendidos numa dinamica de ajuda. Por outro lado, podem ser
interpretados como negativos pelas representacdes sociais associadas a
hospitalizacdo, caracterizadas na maioria das vezes pelo sofrimento, pelo medo dos
tratamentos e respetivos resultados, bem como, pelo medo de terem de combater
algo que ndo conhecem nem controlam (Clarke, 1997; cit. por Cabete)?®. Esta
autora refere ainda que, enquanto alguns doentes e familiares expressam
abertamente as suas emogdGes, outros ndo sdo capazes de o fazer, por ndo terem
percecao das suas preocupacdes.

Neste contexto, a enfermagem tem sido encarada como uma ciéncia preocupada,
e dirigida para a compreensao e conhecimento da forma como os seres humanos
combatem e vivem os desafios que lhes sdo colocados, através das alteragdes do seu
estado de salde e transi¢cGes que vivéncia®®. Desta forma, Meleis e Trangenstein?'°
definem a enfermagem como um veiculo facilitador do processo das transicdes
promotoras de sentimentos de bem-estar, concluindo-se assim, que a enfermagem
tem um papel crucial no processo de transi¢do para o papel de cuidador.

Torna-se assim fundamental, que os Enfermeiros desempenhem um papel
importante no esclarecimento, na cooperagdo em identificar emogdes e na procura
de significados por parte da familia, orientando-a para a realidade por mais dura
gue esta seja (Fig. 8).

Familia » Homeostase Familiar

i

Agdes Estranhas

Relagdo de Ajuda «—— Crise ¢
Crise Degradagdo Revolta contra Revolta contra
Estrutural - Familiar - o Destino - o Sobrenatural

Figura 8. Relagdes Familia - Doente - Equipa terapéutica.®
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Como ja foi referido anteriormente, a UCI apresenta aspetos concretos
relativamente ao internamento e a vivéncia da doenca critica, ndo apenas para o
doente, mas também para a familia. Por esta razdo, a procura de conhecimento
sobre este processo especifico, no contexto da UCI, constitui o primeiro passo para
garantir cuidados de qualidade a familia’®2.

Foi em 1996 que Jamerson e os seus colaboradores (cit por. Holden, Harrison e
Johnson)** descreveram os quatro estadios que a familia poderia passar quando
um familiar é admitido na UCI. O primeiro, “Hovering” foi classificado como sendo
aquele em que a familia experiéncia sentimentos de incerteza, exaustao emocional
e distress. E caracterizado pela tensdo e confusdo resultantes da falta de informacio
no momento em que os familiares aguardam o acesso a UCI, a informac¢do médica e
ao diagndstico. A espera é sobretudo marcada pelo choque, stress e desespero, bem
como, pela procura de esperanca e apoio. Na maioria dos casos, os familiares
encontram mais apoio entre si, na sala de espera, através da partilha de experiéncias
do que com a equipa de enfermagem. “Information seeking” é o segundo estddio,
que é descrito como procura de todo o tipo de informagao relativa ao estado do
doente e sobre as caracteristicas da doenga, principalmente se esta é grave ou nao.
Num terceiro estadio, Jamerson et al. consideraram que as familias monitorizavam
com frequéncia o estado do doente critico, nomeando este estadio como “tracking”.
Esta é a fase, em que os familiares avaliam, observam e analisam os cuidados
ao doente. E finalmente, as energias dos familiares orientadas para angariar
recursos para eles e para os seus familiares internados constituem o ultimo estadio
denominado de “ganrnering of resources”. Nesta ultima fase, os familiares relinem
esforcos, e capacidades para dar resposta as necessidades do doente e dos préprios
familiares. Procura-se suporte social, privacidade e espaco pessoal®®.

Como tal, estes autores sugeriram o que podera ser feito para melhorar a
qualidade das experiéncias vividas pelos familiares, bem como os cuidados
prestados pela equipa de enfermagem aos familiares dos doentes. Assim sendo, de
forma a afastar os familiares do primeiro estddio, denominado como “hovering”,
ter-se-a de fornecer antecipadamente informacao de forma clara, para que o
familiar se sinta esclarecido sobre aquilo que podera encontrar dentro da UCI.
No estadio de “information seeking”, podera colocar-se a disposi¢cdo do familiar,
panfletos, ou até mesmo pequenos livros de informacdo. Uma comunicacao aberta
e flexivel é essencial durante o estadio “tracking”. Em “garnering of resources” deve
proporcionar-se ao familiar um ambiente onde este possa esperar e tenha a sua
disposicdo comida e bebida®®.
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E importante promover a compreensdo dos cuidados prestados como uma
experiéncia temporal, na qual sdo necessarias respostas que se vao alterando ao
longo do tempo (Anehensel et al., 1995; Nolan et al., 1996; Askham, 1988; cit. por
Brereton et al.)?!. Para tal, os familiares devem ter o discernimento e a informacao
necessdria para poderem aceitar ou ndo cuidar do seu familiar, para continuarem
os cuidados ou para desistirem dos mesmos (Askham, 1998, cit. Por Brereton et
al.)*'1, Assim, é de esperar que a familia se envolva, a dada altura, na recuperagéo
do doente como cuidadora informal, cabendo a equipa multidisciplinar inclui-la e
negociar a sua participagdo nos cuidados?*?.

O sucesso da prestacdao dos cuidados é determinado pela consciéncia da natureza
do papel e por intervengdes especificas, que podem ser inibidoras ou facilitadoras,
consoante se considere ou nao a familia como um parceiro. O apoio adequado e
cuidadosamente pensado aos familiares, atento as suas prioridades e significados,
faz com que o enfermeiro seja visto como um advogado do recetor de cuidados e da
familia?®*. Normalmente, os familiares tém conhecimentos Uteis para os profissionais
de saude e vice-versa, mas ndo ha permuta de informacdo, porque de ambas as
partes ha um receio de serem considerados como despropositados (Bowman et al.,
1998; Allen, 2000; cit. por Brereton et al.)**.

Quais as necessidades

Diversos artigos e estudos publicados sobre o tema “Necessidades da familia no
contexto da UCI”, entre os quais o Simposito Internacional de Cuidados Intensivos
(fevereiro, 2000; cit. por Silva)®, sdo unanimes em reconhecer que as familias
apresentam necessidades ao nivel da informagdo, conforto, apoio, proximidade e
esperanca. Uma necessidade traduz a diferenca entre o estado atual e aquele que
se pretende atingir. Por outras palavras, representa o ponto onde se expressa o
antagonismo entre o ideal a que se aspira, a ideia, e a consisténcia do existente,
a praxis, exigindo esforcos de desenvolvimento que se traduzem em resultados
objetivos como é o caso, no contexto atualmente em analise, da diminuicdo de
sentimentos de ansiedade e angustia, do aumento da percecdo de bem-estar e
da satisfagdo por parte da familia. Na perspetiva de Eusébio (2000, cit. por Silva)®
“uma situagdo de crise, que exige um internamento em cuidados intensivos,
apesar de causas diferentes, apresenta genericamente as mesmas necessidades”.
Estabelecendo, assim, uma correlacdo destas necessidades por parte da familia
com a comunicacdo existente com a equipa de saude, verifica-se que, parte das
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familias apresenta necessidades de maior clareza relativamente as informacdes
essenciais relacionadas ao ambiente da UCI, a permanéncia junto do seu familiar
durante um periodo de tempo alargado e ao apoio emocional. A equipa de
enfermagem é identificada por estas familias como uma possivel referéncia
para lhes dar esse suporte, uma vez que reconhecem a sua maior proximidade e
permanéncia junto dos doentes?'4.

Neste sentido, a assisténcia humanizada a familia destes doentes é fundamental
e implica a compreensdo do processo de mudangas que ocorre quando um dos
membros da familia é internado na UCI. Todos os familiares questionados em varios
estudos demonstram ser importante ter um vinculo com o profissional que presta
cuidados ao seu familiar para se sentirem mais seguros, calmos e serem informados
sobre o tratamento e nivel de sadde do paciente. Um dos objetivos da incorporagao
do familiar na UCI deve ser ainda a construcdo de relacdes fortes entre enfermeiro/
doente/familiares, para que os contactos mais prolongados e privativos possam
promover a melhoria da comunicagdo, a aquisicdao de novos conhecimentos sobre
a familia e o paciente e a expressao das duvidas (Knobel, 2006; cit. por Oliveira
& Casaril)?®®. No entanto, as dificuldades de comunicagdo com a familia sentidas
pelos enfermeiros emergem do contexto de trabalho da UCI, o qual, é ainda, muitas
vezes tecnicista, pelo que, o estabelecimento de uma relagao de proximidade com a
familia envolve uma constante sensibilizagdo, conhecimento e pratica direcionada,
sobretudo, a autenticidade préprio do existir humano?®®.

Atualmente, é reconhecido que o envolvimento familiar no processo de cuidados é
positivo quer para o familiar quer para o doente (Burr, 1997; cit. por Verhaeghe et
al.)**%. Contudo, a investiga¢cdo tem demonstrado que, por varias razoes, a familia
ainda ndo é alvo da devida atenc¢do por parte dos profissionais de satde!®?, o que
parece estar relacionado principalmente com a evolucado tecnolédgica da Medicina,
gue ainda tem muito por base o modelo biomédico (O’Malley et al., 1991; cit. por
Holden, Harrison e Johnson)**. Os estudos corroboram esta ideia ao afirmar que se
torna particularmente dificil para os enfermeiros dar resposta as necessidades das
familias devido ao estado critico do doente, ndo conseguindo sempre compreender
a ansiedade vivida por estas e focalizando assim a sua pratica para a tecnologia que
envolve o doente?".

A nivel histérico, Hampe, em 1975, foi a primeira investigadora a problematizar as

necessidades de esposas de doentes criticos em contexto hospitalar procurando
perceber quais as suas necessidades e em que medida estas eram ou nao satisfeitas
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e levadas em consideracdo na prestacao de cuidados. Esta investigacdo revelou que
as necessidades do familiar do doente critico eram desvalorizadas e ficavam sem
resposta. Apesar disso, este estudo constituiu um ponto de partida importante
e teve grande influéncia na producdo de conhecimento cientifico sobre as
necessidades do familiar do doente internado na UCI*2,

Em 1979, a americana Nancy Molter conclui também que a grande maioria dos
enfermeiros dedicava o seu tempo a cuidar do doente critico, deixando de parte
algum do seu tempo para lidar com as necessidades dos familiares. Todavia, no
seu estudo, Molter reconheceu que os familiares do doente critico esperavam que
as intervengbes de enfermagem fossem centradas no doente critico e ndo nas
préprias'®®. Ainda no contexto deste estudo, foi desenvolvido também por Nancy
Molter o “Critical Care Family Needs Inventory” (CCFNI), um instrumento valido
com elevado grau de fiabilidade, utilizado em inimeros estudos (1979; Leske, 1991;
Bijttebier et al., 2000; Neabel et al., 2000; cit. por Verhaeghe et al.)**? e que
apresenta 45 necessidades que os familiares classificam de acordo com uma escala
de Lickert. Estas 45 necessidades seriam agrupadas em 6 categorias para melhor
compreensdo do estudo. A salientar: necessidade de informagdo, necessidade
de eliminar a ansiedade, necessidade de estar com a familia, necessidade de se
sentir Util, necessidade de apoio e necessidade de conforto pessoal. Este estudo
foi um dos pioneiros a autenticar a importancia de conhecer as necessidades dos
familiares, pelo que, a partir dai varios estudos foram levados a cabo da mesma
forma, adquirindo resultados semelhantes aos de Molter, contribuindo assim para
aumentar a validade do instrumento (Azoulay et al., 2001; Davis-Martin, 1994,
Leske, 1986; Mclvor & Thomson, 1988; Mendonca & Warren, 1998; Miracle &
Hovecamp, 1994; cit. por Holden, Harrison e Johnson)***.

A satisfacdo das necessidades familiares é descrita por Bailey et al.?'® e passa
por um conjunto de elementos chave que incluem um ambiente fisico renovado
gue garanta privacidade, conforto e proximidade a familia e ao doente, acesso a
informacdo oportuna e adequada e pela presenca de um enfermeiro especialista a
tempo inteiro na Unidade para apoiar a familia ao longo do momento de crise.

Ainda segundo o estudo de Molter, a perspetiva dos membros da familia de
“ter esperanc¢a” era uma necessidade universal importante, a qual se seguiam a
necessidade de informacao oportuna e honesta acerca do diagndstico, progndstico
e tratamento, a necessidade de sentir que a equipa de profissionais se preocupa
com o doente, a necessidade de ter uma sala de espera proxima e de estar
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constantemente informada sobre o estado de salde da pessoa?'®. Adicionalmente,
segundo outros estudos recentes, as familias tém identificado a informagdao como
uma necessidade prioritdria, seguindo-se a necessidade de “sentir-se apoiado” e
a de “ter esperanga”, constatando que, as necessidades de informacdo eram tidas
como prioritarias deixando em segundo plano as necessidades pessoais®.

A necessidade de informagdo parece estar fortemente relacionada com os
niveis de ansiedade experimentados pelos familiares, podendo esta diminuir
significativamente com o acesso a informacgdo precisa e compreensivel. O acesso
a informacdo precisa, fornecida de forma compreensivel, surge como a
necessidade primaria dos membros da familia de um doente critico que se
mantém desde o momento da admissdao na UCI até as duas a trés semanas de
internamento’®?. Esta necessidade parece ser de carater universal (Bijttebier et
al., 2000; cit. por Verhaeghe et al.)**?, contudo, a informac¢do deve ser adequada
de forma a dar espacgo para sentimentos de esperanca e seguranca (Molter, 1979;
Freichels, 1991; Davis, 1994; in Verhaeghe et al.)**?. O profissional deve ter a
sensibilidade de perceber as capacidades da pessoa e dos seus familiares para
compreender a informacgdo e enfrentar a situacdo®°. Quando estas condi¢cdes
sdo asseguradas, a familia fica calma e funciona como um recurso para a equipa
de enfermagem fornecendo informagao acerca do doente e do seu estilo de
vida??'. No fornecimento de informagdo o médico surge como o primeiro recurso
enguanto o enfermeiro € identificado pela familia em segundo lugar®2. Os familiares
esperam do médico informacdo especifica e precisa sobre o estado e progndstico
dos doentes, enquanto do enfermeiro esperam informagdes sobre os cuidados
diarios e alguns tratamentos em particular, sobre a UCI, sobre o funcionamento de
equipamentos, sobre o seu potencial de envolvimento na prestacao de cuidados e
sobre possibilidades de transferéncia. Porém, nem sempre é dada resposta a esta
necessidade, muitas vezes devido ao facto da equipa de enfermagem atribuir este
papel ao médico, ndo reconhecendo responsabilidades nem competéncias nesta
area (O’Neill Norris & Grove, 1986; cit. por Verhaeghe et al.)'*%. Ora, isto contraria
as necessidades da familia que espera contactos esporadicos com o médico, mas
gue vé na equipa de enfermagem a fonte primaria de informagdo (Molter, 1979;
Mendonca & Warren, 1998; in Verhaeghe et al.)**’. Os familiares verbalizam
também a necessidade em manter uma comunicacdo continua com o mesmo
enfermeiro e valorizam os contactos telefonicos de enfermagem para o domicilio®2.

Os sentimentos de esperanc¢a constituem uma necessidade universal identificada
pelos familiares'®*, que é muitas vezes mais intensa que a necessidade de
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informacdo. A esperanga torna-se de grande importancia em doentes criticos,
ou situacdes de mudancas sérias e inesperadas na condicdo de salude da pessoa
(Freichels, 1991; Mendonca & Warren, 1998; cit. por Verhaeghe et al.)'%%. Segundo
Molter (1979; cit por. Holden, Harrison e Johnson)'** a esperanca pode ser mantida
através do contacto com equipa médica e de enfermagem, do apoio religioso, do
contacto com outros familiares a vivenciarem situacdes semelhantes e com outros
doentes. A manutengdo de sentimentos de esperanga torna os familiares mais
aptos para participarem nos cuidados prestados ao doente, mesmo quando a
esperanca de recuperagdo ja ndo existe e apenas se aguarda uma morte em paz e
sem dor, ou seja, digna'®*.

A necessidade de seguranga mantém-se por um periodo de uma a duas semanas
de internamento e é garantida, por exemplo, com telefonemas para o domicilio. Os
familiares querem ter certeza de que a pessoa esta a ser alvo dos melhores
cuidados e tem a melhor QV possivel. De uma forma geral, as necessidades
emocionais abrangem aqueles que estdo a gerir a situacdo, em que os familiares
procuram falar sobre sentimentos negativos, sobre a possibilidade da morte,
de estar sozinhos e uma hipdtese para chorar. Assim, apesar disto, a principal
preocupacdo dos familiares é a pessoa internada, colocando-se, a eles proprios em
segundo plano®®2.

A necessidade de conforto é influenciada por assuntos de natureza material e ndo
material. Nos assuntos de natureza ndo material a flexibilidade do horario de visita,
as ajudas financeiras e as explicagdes sobre o papel do familiar junto do doente
sdo as principais necessidades apontadas pelos familiares. Os familiares precisam
de sentir que estdo a fazer alguma coisa boa e util pelo doente!®. Ao estarem
diretamente envolvidos na prestacdo de cuidados, os familiares sentem que
estdo a ajudar diretamente os familiares, ao mesmo tempo, que se sentem
emocionalmente mais realizados ao participarem nos cuidados prestados de carater
técnico simples mas afetivamente complexos®*.

Uma sala de espera com telefone, mobiliario confortdvel, cobertores, zonas de
descanso, cafetaria e casa de banho sdo necessidades materiais apontadas pelos
familiares. Na maioria dos estudos estas necessidades sdao descritas como menos
importantes, o que confirma a prioridade absoluta dada pelos familiares a tudo
0 que concerne ao doente. Os recursos materiais deixam de ter importancia ao
fim de uma a duas semanas de internamento®?. Nas primeiras visitas, muito pouca
importancia é dada a questdo da privacidade, o que se justifica pelo medo de estar
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sozinho com o doente num ambiente desconhecido e altamente tecnoldgico
(Freichels, 1991; Davis, 1994, in Verhaeghe et al.)*.

Conceitos éticos

Se assumirmos que a prestacdo de cuidados em saude, inclui a relacdo
entre os valores subjetivos dos profissionais e dos cidadaos, que fundamentam o
comportamento perante a forma de estar e viver na ligagdo com o mundo e com
os outros, facilmente também compreendemos a importancia que a decisdo ética
desempenha no processo de cuidados???. Assim, a ética no cuidar faz parte da
filosofia que retrata os costumes, os deveres do homem e os principios do Bem e
do Mal, cuja dimensdo abrange sempre um especial significado no desempenho de
papeis sociais. Isto porque, a relacdo existente no ato de cuidar deve considerar o
outro como pessoa Unica?.

E consensualmente aceite, que a maioria das questdes éticas é complexa e sujeita
a multiplas interpretacdes, perspetivas e reagdes. Assim, a rapida evolucdo da
sociedade deu origem a necessidade de procurar o equilibrio entre o bem-estar
individual e o coletivo, demonstrando claramente, que a ética assume um papel
fundamental nas decisdes dos profissionais de saude. O seu manejo, portanto,
ndo deve obedecer a regras fixas e pouco flexiveis, sob pena de ndo acompanhar
o desenvolvimento da ciéncia e ndo respeitar as particularidades de cada caso.
Consequentemente, esta assume cada vez maior importancia na tomada de decisdo
dos enfermeiros. E estes Ultimos como agentes sociais que sdo, devem vincular o
exercicio da sua profissdo a garantia de uma prestacdo de cuidados de qualidade.
“O enfermeiro é o profissional a quem foi atribuido um titulo profissional que
lhe reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para a prestagdo de
cuidados de Enfermagem gerais ao individuo, familia grupos ou comunidades |[...]"
(pag. 2960)%4.

Esta prestacao de cuidados visa, acima de tudo, facilitar as vivéncias associadas aos
processos de vida e as transi¢des de salde/doenca por parte da pessoa e respetivas
familias, complementando também assim as intervencdes de outros profissionais
desaude.Damesmaforma,comosfamiliares, o médico precisa de partilharaverdade
sobre o diagndstico e o progndstico do doente, por mais delicada e penosa
que esta tarefa possa ser. A dificuldade desta tarefa reside ndo somente na
formulagdo verbal do diagndstico e progndstico do ponto de vista técnico, mas
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sobretudo na carga afetiva de intenso sofrimento e desespero que sobre ele
serd depositado apds esta revelacdo. Percebe-se assim, que os cuidados ndo
se confinam apenas a capacidade técnica do profissional mas que esta deve ser
atravessada pelo sentido de humanidade, sendo realizada com o maior respeito
pela dignidade do outro??.

O Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro?** (REPE), em Portugal,
afirma que “no exercicio das suas fungées, os enfermeiros deverdo adotar uma
conduta responsdvel e ética e atuar no respeito pelos direitos e interesses
legalmente protegidos dos cidadGos”(pag. 2961). Por outras palavras, o enfermeiro
ndo deve basear a sua pratica em qualquer juizo de valor sobre comportamentos,
critérios e valores associados a consciéncia e filosofia de vida individual. A
nacionalidade, raga, religido, idade, sexo, estatuto socioecondmico, habilitagGes
literarias, entre outras caracteristicas, ndo podem também representar um fator
de diferenciacdo do ser humano. O enfermeiro esta a garantir assim o mesmo zelo
profissional a todos os seus doentes.

A ética é construida com base em principios importantes que funcionam como uma
linha orientadora nas mais diversas situagdes: o principio da beneficéncia, que vai
ao encontro do melhor interesse do cliente; o da ndo maleficéncia, que representa o
ndo fazer o mal; o da justica, que implica decisGes justas, equitativas e apropriadas;
o da autonomia, que da direito ao cliente de conhecer e tomar decisdes informadas
a respeito da sua saude/doenga?”® e existe também o principio da vulnerabilidade,
gue engloba um espirito de solidariedade e equidade identificando os cidaddos
mais vulneraveis (as criancas, os idosos, os deficientes e os doentes inconscientes).
Assim, toda a acdo humana compreende uma dimensao do sofrimento. Agir e
sofrer esbocam a organiza¢do de apoio sobre a vulnerabilidade??.

Por outro lado, no contexto pratico muitas sdo as vezes em que os problemas
relacionados com o agir ético apresentam uma dimensdo extremamente complexa
na sua aplicacao, levando o enfermeiro a agir de acordo com a sua consciéncia. Este
ultimo conceito encerra em si um carater pessoal e intransmissivel fundamentado
no pressuposto de que agir de acordo com a consciéncia é agir de acordo com o
valor moral dos atos. Neste sentido, a natureza moral dos atos justifica-se pela
intencdo humana. Porém, cuidar de alguém ndo se define apenas como sendo
uma questdo de boas intenc¢des, implica também o conhecimento sobre quem é a
pessoa alvo dos cuidados, quais as suas limitagdes e dificuldades, as suas
necessidades e os seus valores (pag. 55)%’.
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Desta forma, no contexto de cuidar da familia é fundamental que se identifique
guem é a familia, quais as suas expectativas, os seus medos e receios e compreender
as suas decisdes. O enfermeiro deve centrar a sua intervenc¢do na informacao clara
e verdadeira sobre a doenca da pessoa, procurando manter um balango cuidadoso
entre orientar a familia para a realidade e, ao mesmo tempo, respeitar que
mantenham a esperanca e permitindo que usem da negagao quando o sofrimento
for insuportavel. Em relagao a satisfagdo da familia, os enfermeiros devem fomentar
o potencial de saude destes, recorrendo a estratégias adaptativas no seu processo
de planeamento dos cuidados, com vista a facilitar as transicées que se iniciaram.
Daqui se conclui que, o acompanhamento adequado as familias é benéfico, tendo
consciéncia de que as familias perturbadas, nas quais haja um relacionamento
inadequado podem aumentar o risco de desenvolvimento de problemas a curto
prazo (conflitos com a equipa de profissionais de saude) e a longo prazo (diminuigdo
da QV e aparecimento de sintomatologia psiquidtrica)?.
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MODELO DE INTERVENGAO PARA A FAMILIA

No contexto da UCI, os enfermeiros prestam cuidados a pessoa em estado
critico e funcionam como um recurso de adaptacdo funcional da familia ao
processo de transicdo que vivencia. Por este motivo, a enfermagem deve intervir
junto da familia, de modo a promover o conhecimento, a estabilidade emocional e
estratégias de coping eficazes?*°.

A familia vive muitas vezes sentimentos de ansiedade e medo decorrentes do
ambiente altamente tecnolégico da UCI e é, portanto, da competéncia do
enfermeiro sensibilizar a familia para a importancia da sua presenca e participagao
nos cuidados?®®. Os enfermeiros admitem que o estabelecimento de uma relagdo
honesta com os membros da familia é essencial, contudo, é também o mais
exigente da pratica de enfermagem. E por esta razdo, que os enfermeiros muitas
vezes defendem a presenca de dois membros da familia para que se possam apoiar
um ao outro®?,

Desta forma, a humanizacdo dos cuidados pressupde o estabelecimento de uma
relagdo de confianga e de ajuda, na qual, o enfermeiro tem a fungao de identificar
as necessidades reais e potenciais dos familiares. Quanto mais cedo a interacdo
enfermeiro/familiar ocorrer melhor sera para a familia e, consequentemente,
para o doente?”, O enfermeiro da UCI deve atuar na construcdo de uma relagdo
terapéutica com a familia através do planeamento de intervengdes que respondam
as necessidades da familia. Uma relacdo positiva entre o enfermeiro e a familia
pode resultar em diversos beneficios: este profissional tem a oportunidade de
conhecer melhor o doente e a familia e serd, portanto, capaz de agir em func¢do das
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suas vontades e expetativas ao prestar cuidados. Esta relagdo proporciona uma
base para confianca mutua e inclusdao da familia na prestacao de cuidados, o
gue se traduz na humanizag¢do dos cuidados prestados num ambiente altamente
desconhecido e tecnoldgico?.

A avaliacdo das necessidades fornece informacao relevante e pertinente para
promover a compreensdo, satisfacdo e capacidade de tomada de decisdo dos
membros da familia?®!. Chelsea (1996; cit. por Holden, Harrison e Johnson)'**
reconhece que é necessario a aquisicdo de competéncias e capacidades para se
ser capaz de gerir simultaneamente a tecnologia que garante a sobrevivéncia da
pessoa e as necessidades familiares. O planeamento das interveng¢des em funcdo
das necessidades da familia é fundamental, uma vez que, durante o internamento a
familia é o sistema responsdvel pela tomada de decisdo (Tracy e Ceronsky, 2001; cit.
por Stayt)?’. No entanto, os enfermeiros, muitas vezes, minimizam as necessidades
dos familiares ou reduzem o nivel de interacdo com os mesmos, concentrando a
sua atengdo nos cuidados ao doente critico e na vigilancia dos problemas clinicos
(O’Malley et al., 1991; cit. por Holden, Harrison e Johnson)¥. Esta estratégia
adaptativa, por parte dos enfermeiros, faz com que os mesmos trabalhem num
ambiente propicio ao desenvolvimento de stress, provocado nao sé pelas familias,
como também pelos doentes que nao se sentem compreendidos.

Por outro lado, a empatia parece ser uma caracteristica determinante na avaliagdo
das necessidades. Enfermeiros empaticos conseguem ter maior consciéncia de
algumas necessidades dos familiares. Para além disto, o nivel de experiéncia
profissional também parece ser determinante, contudo, a investigacdo nesta drea
tem revelado resultados contraditérios. Contrariamente ao que seria esperado,
existe uma relacdo negativa entre os anos de experiéncia profissional e as
capacidades para avaliar as necessidades dos familiares, pelo que enfermeiros
recém-licenciados estdo mais sensiveis as necessidades dos membros da familia’®2.
Ja segundo Plowright (1998; cit. por Holden, Harrison e Johnson)*¢, que explorou
0 mesmo tema, concluiu que os enfermeiros com mais experiéncia profissional
valorizam tanto as necessidades fisioldgicas como as psicossociais dos familiares,
0 que parece ser justificado pelo volume de situagGes a que ja estiveram expostos.
Por outro lado, enfermeiros inexperientes sentem-se incompetentes na
identificacdo das necessidades dos familiares, sobretudo em situagdes criticas em
que precisam de gerir em simultdaneo as necessidades fisicas e psicossociais dos
doentes (Benner et al., 1996; cit. por Holden, Harrison e Johnson)4.
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Daly et al. (1994) e Scullion (1994) afirmam que, de modo geral, a comunica¢do com
a familia é vista pelos enfermeiros como uma atividade de menor relevancia, sendo
o contacto com a familia muito curto, durante o qual se discutem os problemas
segundo a perspetiva da equipa de enfermagem e ndo dos familiares'®*. Isto
parece ser justificado pelo facto de a familia e o enfermeiro, geralmente, terem
perspetivas incongruentes das necessidades do doente e da prépria familia
(EI-Masri e Fox-Wasylyshyn, 2007; cit. por Bailey et al.)?*®. Os enfermeiros veem
como mais importantes as necessidades dos familiares de acesso a informacao
honesta e compreensivel, de saberem que o doente tem acesso aos melhores
cuidados possiveis, de sentirem que a equipa se preocupa com o doente e de
perceber o motivo e razdo dos procedimentos. A familia, por sua vez, identificacomo
necessidades mais importantes a informacdo oportuna e honesta, o conhecimento
de factos acerca do diagndstico e progndstico do doente, a atualizagcdo periddica da
informacdo e saber exatamente o que esta a ser feito pelo doente?.

Assim, a informacdo deve ser dada numa base diaria, de acordo com a avaliacado
das necessidades dos familiares e a aposta deve ser feita no sentido de encorajar os
membros da familia a colocar questdes (Chien et al., 2006; cit.por Bailey et al.)?*8. Ao
longo dos tempos tém sido empreendidos esforgos no sentido de envolver a familia
na presta¢do de cuidados, o que levou a que as necessidades de informagdo se
tornassem cada vez mais evidentes. Com informag¢do adequada os familiares
tornam-se mais aptos na monitorizacdo continua dos cuidados ao doente, o que
potencia a compreensdo do progndstico e tratamento a que a pessoa estd a ser
sujeita, mas ao mesmo tempo exige atualizacdes regulares da informacdo e
conhecimentos dos familiares?®. Quando os familiares foram convidados a
participar nos cuidados ao doente, como o simples ato de higienizar a boca e os
olhos, demonstrou-se que boas relacbes podem ser estabelecidas entre o
enfermeiro e o familiar. Os membros da familia tém assim, um papel importante
na promoc¢ao do bem-estar psicolégico do doente através do carinho, da presenga,
da interacdo e da colaboracdo no plano de cuidados (Burr, 1998; in Bailey et al.)*2.
Contudo, para que tal acontega é necessario que os enfermeiros sejam flexiveis nos
seus papéis profissionais (Hammond, 1995; cit. por Holden, Harrison e Johnson).

A integracao da familia nos procedimentos a medida que estes sdo empreendidos
pode ser feita através de panfletos e brochuras que se tornam vantajosos, na
medida em que oferecem a familia uma visao geral da UCI, daquilo que podem
esperar ver e ouvir, permitindo que a familia assimile a informacdo de forma
progressiva e em outros momentos, que nao exclusivamente no momento da
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admissdo?®. O recurso a panfletos elucidativos sobre as politicas e os recursos
materiais e humanos da UCI sdo estratégias utilizadas para melhorar a compreensao
sobre o diagndstico, progndstico e tratamento do doente (Azoulay et al., 2002; cit.
por Bailey et al.)**8, ao mesmo tempo que aumentam os indices de satisfacdo da
familia.

Os materiais informativos devem conter contactos telefénicos, localiza¢do das salas
de espera, de cafetarias e outras dreas alimentares e de dreas de repouso, hotéis ou
pousadas. Devem também conter horas e regras de visitagdo, um mapa do hospital
e drea envolvente, descrevendo os servicos disponiveis no hospital e arredores.
Os suportes escritos devem abordar a Unidade contendo uma breve descri¢do da
mesma, da sua estrutura fisica, dimensdes, capacidade e objetivos. Este material
deve abordar o ruido sonoro e visual que envolve o contexto de cuidados
intensivos, os principais tipos e caracteristicas do equipamento em utilizacdo, o
papel do enfermeiro na Unidade e junto do doente e da familia e um alerta sobre
a importancia da comunicagdo com a equipa, sobretudo com o enfermeiro, que
acompanha o doente 24 horas por dia, expondo todas as duvidas e interesses?°,

O Centro Hospitalar do Barlavento Algarvio (CHBA) dinamizou, em suporte escrito,
um guia de acolhimento para familiares de doentes admitidos na UCI. Este guia
explora a filosofia e objetivos da Unidade de cuidados intensivos, mas sobretudo
explica e enquadra a Unidade e toda a dinamica que esta envolve. No primeiro
capitulo descreve a unidade e o papel da equipa médica, de enfermagem e de
outros profissionais de saude. De seguida, explora-se a visita ao familiar e depois o
ruido sonoro e visual que a unidade envolve. Na visita sdo dadas respostas a medos
da familia, como por exemplo, a possibilidade de ndo reconhecerem o familiar, se
podem ou nao tocar-lhe, falar-lhe e o que podem fazer para ajudar. Neste guia é feita
uma descricdo geografica dos principais recursos (casas de banho, cafetarias, areas
de repouso, etc.) e sdo fornecidos contactos telefonicos e outras formas de entrar
em contacto com a equipa. O guia termina com uma descri¢ao breve dos principais
procedimentos e tecnologias da UCI, descrevendo objetivos, procedimentos
e resultados esperados de forma genérica e simplista, incluindo ainda informacdes
sobre o processo de transferéncia para outra Unidade?3. Sessdes individuais de
educacao na UCI sdao também estratégias que reduzem os niveis de ansiedade
e aumentam a satisfacdo da familia®'®. Estratégias de comunicagdo verbal e ndo
verbal sdo descritas como benéficas e estdao associadas a diminuicdo dos sintomas
de ansiedade, depressdo e risco de stress pds-traumatico (Lautrette et al., 2007
cit. por Bailey et al.)?'8. A disponibilidade e tempo utilizados para dar informacgdes
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evita contradicGes, representa disponibilidade, preocupacdo e sentimento de
inclusdo, diminuindo o impacto do internamento na QV da familia e aumentando a
sua satisfacdo e sensacdo de controlo da situagdo®®*. A proximidade, a possibilidade
de realizar visitas e ver regularmente a pessoa internada sao fatores fundamentais
para os membros da familia'®2.,

No entanto, segundo Simpson (cit. por Gavaghan e Carroll)?* os doentes veem a
visita da familia de modo contraditdrio. Percecionam-na como benéfica, contudo,
quando estdo sujeitos a dor ou outra sintomatologia que provoque ou agrave o
seu sofrimento interpretam a visita de membros familiares como negativa. Na
literatura estd descrito que, na generalidade, a maioria dos doentes prefere visitas
de 30 minutos rotativas ao longo de trés ou quatro horas por dia.

A necessidade de conforto relaciona-se, principalmente, com o planeamento fisico
da Unidade, mobilia nela contida e ainda a necessidade dos familiares se sentirem
confortédveis na sala de espera ou na prépria UCI durante a visita??. E, no entanto,
necessario que os profissionais estejam conscientes de que a importancia dada as
necessidades praticas, materiais ou ndo, aumenta com a idade dos membros da
familia e com a distancia entre o domicilio e o hospital (Stillwell, 1984; Bijttebier et
al., 2000; Delva et al., 2002; cit. por Verhaeghe et al.)'*. A resposta as necessidades
da familia pode entdo ser feita através de diversas estratégias como reunides com
a familia, horarios de visita flexiveis, salas de espera confortaveis e funcionais,
recurso a equipas de voluntariado, rececionista na sala de espera e autorizagao de
visitas de criangas®®.

Os familiares sentem geralmente receio perante a possibilidade de transferéncia,
o que se traduz em agravamento dos niveis de ansiedade. Os doentes e a familia,
muito frequentemente acabam por se sentir mais seguros no ambiente da UCI
devido a vigilancia apertada, o que se repercute em sentimentos de medo
associados a transferéncia para uma Unidade geral de cuidados (McKinney e
Melby, 2002; cit. por Bailey et al.)?*®, o que pode atrasar o processo de recuperagdo
do doente e predispbe a familia a distress®**. A investigacdo atual tem destacado
a importancia de preparar a familia para a transferéncia para outras Unidades
ou para a alta clinica, aumentando a consciéncia da familia sobre o processo de
recuperacdo. Estas necessidades podem ser colmatadas através de consultas
de follow up, que garantem apoio, aconselhamento e informagdao aos doentes e
respetivos familiares®*. Os enfermeiros devem trabalhar segundo programas de
follow-up, através de informacao escrita fornecida antes da transferéncia e durante
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0 processo de recuperagdao, no internamento e no domicilio, garantindo a
continuidade de cuidados. Ao fornecer-se informacdo escrita ou oral diminuem-se
os niveis de ansiedade e encoraja-se a discussdo antes e apds a alta clinica com a
familia?3*,

Neste sentido, os hospitais deveriam garantir acesso a programas de reabilitacdo
destinados a familiares e a doentes submetidos a internamentos em Unidades
de Cuidados Intensivos ou que vivenciaram situagOes criticas?®. As consultas de
follow-up constituem uma ferramenta de trabalho para médicos e enfermeiros,
com inumeras vantagens, que oferece a oportunidade para ajudar os doentes e
familiares a atribuirem significado a experiéncia na UCI (Griffiths e Jones, 2002;
Rattray e Crocker, 2007; cit. por Peskett e Gibb)**. Ao mesmo tempo, estas consultas
otimizam o progndstico e os resultados dos tratamentos ao aumentar a consciéncia
da familia e do doente sobre os efeitos a longo prazo do estado critico (Broomhead
and Brett, 2002; cit. por Peskett e Gibb)?*. Da diversa investigacdo na area nao
existe um modelo universalmente aceite que funcione como guideline na consulta
de follow-up. Os servicos e cuidados oferecidos nestes programas podem ser
disponibilizados por médicos ou enfermeiros, ou através da articulagdo das fungdes
de ambos, incluindo também psicélogos e fisioterapeutas (Crocker, 2003; Griffiths
et al., 2006; cit. por Peskett e Gibb)?*. O reconhecimento da heterogeneidade
dos clientes alvo de programas de follow-up, permite reconhecer a importancia
da abordagem multidisciplinar de cada caso, que se traduz em beneficio para o
coletivo e estimula, simultaneamente, um processo criativo (Kline, 1999; Carter e
Mullins, 2007; cit. por Peskett e Gibb)?°.

O Milton Keynes Hospital Department of Critical Care (DoCC) utiliza um programa
de consulta follow-up semanal dirigido pelos enfermeiros, onde é dada a
oportunidade a doentes e familiares para discutir problemas relacionados com o
internamento na UCI e fazer uma visita a unidade de forma a reverem aqueles que
prestaram cuidados. Durante este acompanhamento, os familiares verbalizaram a
necessidade e vontade de se reunirem com outras pessoas que vivenciaram
situagdes semelhantes com o intuito de partilhar experiéncias®®.

O “ICU steps” é outro programa de follow up criado em 2005, especialmente
direcionado para dar resposta a necessidade dos familiares partilharem
experiéncias com pessoas que passaram por situacdes semelhantes. Baseia-se em
sessbes informais onde doentes e familiares se encontram para conversar com
outras pessoas que estiveram igualmente internadas numa UCI ao longo do
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processo de recuperagao e reabilitacdo. Estas sessGes permitem a familia adquirir
algum “insight” da situacdo e oferecem a oportunidade de conversar com alguém
que percebe a dimensdo da experiéncia vivida?**. Este programa apresenta
beneficios para os clientes, entre os quais, 0 aumento de sentimentos de confianca
pessoal e aumento da consciéncia dos problemas através da atribuicdo de
significados pela partilha de experiéncias (Adamsen e Rasmussen, 2001;
Munn-Giddings, 2006; cit. por Peskett e Gibb)*°. O enfermeiro funciona como um
rosto familiar que utiliza as suas competéncias e conhecimentos para estabelecer
estratégias de comunicacdo e interagdo terapéutica entre os participantes nas
consultas de follow-up. Assim, o ambiente assume caracteristicas acolhedoras
e protetoras para o familiar e é na partilha de experiéncias sobre a doenca e a
reabilitacdo que se potencializa a reciprocidade da compreensdo de experiéncias
associadas a transicdo vivida. Este processo traduz-se em libertacdo resultante
da comunicacdo aberta e honesta com alguém que compreende a experiéncia de
internamento na UCI. A dinamizacdo do ”/CU steps” é conseguida através de um
logdtipo criado especificamente para esta iniciativa, de posters e panfletos e de
um website (http://www.icusteps.com), para assegurar informacdo e continuidade
no contacto com os participantes. Para garantir publicidade e transmissdo de
informacdo cada poster tem anexado diversos cartdes-de-visita ao dispor dos
clientes, com alguns detalhes das consultas, como localizacbes dos servicos e
enderecos eletrénicos 2.
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Il. PLANEAMENTO DO TRABALHO






A investigacdo por exceléncia, proporciona o alcancar do conhecimento cientifico.
Esta pressupde a utilizagdo de uma metodologia que define os passos a seguir pelos
investigadores no decurso do estudo. Depois da construcdo do referencial tedrico é
necessaria a elaboracdo do projeto de pesquisa, porque constitui o plano geral para
obtencgdo das respostas as indagacdes a serem estudadas e para o tratamento de
algumas dificuldades encontradas, durante o processo (Polit, 1993; pag. 33)%*¢. Nesta
fase é importante a definicdo do método de investigacdo a utilizar, entendendo-se
por método de investigacdo as técnicas e praticas utilizadas para recolher, processar
e analisar os dados (Bowling, 1998%%; Ribeiro, 1999; pag. 41)>%.

Pode-se afirmar que é na fase metodoldgica que se operacionaliza o estudo,
precisando o tipo de estudo, as defini¢des operacionais das varidveis, o meio onde
se desenrola e a populagdo alvo. Na fase empirica, os métodos de colheita sdo
precisados, assim como as analises estatisticas utilizadas. Por fim, os resultados sdo
resumidos (Fortin, 1999; pag. 108)*°. Tendo em conta a problematica e os objectivos
do estudo, optamos pela metodologia quantitativa, pois pensamos ser a que se
adequa ao estudo. Esta constitui um processo dedutivo pelo qual os dados
numéricos fornecem conhecimentos objetivos no que concerne as varidveis em
estudo (Reidy, 1999; pag. 322)%%. Este método assegura também a precisdo dos
resultados, evitando que a andlise e interpretacdo dos dados seja distorcida
(Richardson, 1989)%.

Este trabalho insere-se no dominio do familiar cuidador, do stress pds-traumatico e
da QV relacionada com o “impacto de lidar” e com o doente apds o internamento
numa UCI.

A necessidade deste estudo alicerca-se no facto de que a maioria das familias
necessita de lidar com um conjunto de cuidados para as quais ndo dispde de
preparacdo prévia. A necessidade de cuidados que estes doentes apresentam,
qguer em termos de assisténcia (em funcdo do grau de dependéncia), quer de
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supervisdo, quer ao nivel da comunicac¢do, implicam no familiar habilidades
acrescidas ao lidar com o stress, reorganizar o seu plano de vida e o seu contexto. No
estudo de mestrado de Pinho (2002)2*? constatou-se que as principais necessidades
dos familiares de doentes pds internamento numa UCI sdo de conforto, de gestdo
da ansiedade, de conviver com o doente, de suporte familiar e de informacao.

Questoes Orientadoras

Nesse sentido, a pergunta orientadora que “baliza” este estudo é: Qual a
efetividade de um programa de intervengdo no stress pds-traumatico e na
Qualidade de Vida do familiar cuidador do doente pds internamento numa UCI?

Optou-se, também, por outras questdes orientadoras como:

+  Onivel de dependéncia dos doentes tem repercussées em termos da Qualidade
de Vida, sobrecarga, stress pos-traumatico e sintomatologia psiquidtrica?

«  Os familiares que recebem apoio sistematizado, em termos de intervencao,
revelam niveis de sobrecarga, stress pds-traumatico, sintomatologia psiquiatrica
mais baixos?

«  Uma intervencgao sistematizada, de acordo com as necessidades dos familiares
cuidadores, revela ganhos em saude significativos que se traduzem na melhoria
da Qualidade de Vida?

Objectivos

- Caracterizar os doentes internados numa UCI apés evento critico;

- Caracterizar os familiares cuidadores de doentes internados numa UCI;

« Avaliar niveis de Qualidade de Vida, sobrecarga, sintomatologia psiquiatrica e
stress pds-traumatico, em familiares cuidadores de doentes pds internamento
numa UCI (primeiras 24 horas);

- Avaliar niveis de qualidade de vida, sobrecarga, sintomatologia psiquiatrica e
stress pos-traumatico, em familiares cuidadores, 2 meses apods alta do doente
da UCI;

«  Avaliar a efectividade de um programa de intervencao em termos de Qualidade
de Vida, sobrecarga, sintomatologia psiquiatrica e stress pds-traumatico em
familiares cuidadores de doentes pds internamento numa UCI (2 meses apds
intervencgao).
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I11. mETODOS



Neste capitulo descrevem-se os aspetos metodoldgicos bem como os procedimentos adotados
nas diversas etapas do estudo, a populagdo e amostra estudada, os instrumentos de colheita de

dados, o protocolo de colheita de dados, as consideragdes éticas e as limitagdes do estudo.



DESENHO DO ESTUDO

Tendo em vista os objetivos definidos, optou-se por um estudo ensaio controlado
aleatdrio de duas ramificacdes, com distribuicdo aleatéria dos familiares cuidadores
de doentes internados em Cuidados Intensivos. E importante referir que para
cada doente foi estudado o cuidador formal, ou seja, o familiar mais préximo do
paciente. Pode ainda ser definido como um estudo de teste de hipdteses, por
associacdo entre as variaveis do contexto do doente e da sua relagdo com o familiar
cuidador.

Assim, o primeiro passo consiste em avaliar todos os doentes internados numa UCI,
no periodo do estudo em termos de:

Caracterizacdo sodcio-demografica;

indice de gravidade;
Grau de dependéncia.
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PARTICIPANTES

O trabalho de campo foi realizado num Servico de Cuidados Intensivos de
hospital central do Porto, pelo que, a populacdo estudada refere-se aos familiares
cuidadores de doentes internados numa UCI do Grande Porto.

Os critérios de inclusdo na amostra sdo:

Idade superior a 18 anos e inferior a 65 anos;

Familiares de doentes com um internamento superior a 48 horas numa UCI;
Familiares cuidadores principais (responsavel pela maioria dos cuidados);
Familias que se disponibilizem para participar no estudo;

Familiares que visitam o doente nas primeiras 24 horas.

Enguanto os critérios de exclusdo sao:

Familiares com morbilidade psiquiatrica diagnosticada;

Familiares em que ndo esteja definido o cuidador principal;

Familiares cuidadores principais que ndo visistam o doente nas primeiras 24
horas.
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INTERVENCOES

No Servico de Cuidados Intensivos 1, do Hospital Geral de Santo Antdnio,
pretende-se que a avaliacdo das necessidades dos familiares seja realizada segundo
um algoritmo de diagndstico e intervencdo, cuja constru¢do e organizagao
assenta na revisao da literatura. Com isto, pretendeu-se construir um modelo de
intervengdo para a pratica de enfermagem, recorrendo a linguagem classificada
CIPE, para representar os conceitos utilizados no acompanhamento apds o
internamento e descrever os cuidados de enfermagem. Este algoritmo agrupa as
principais necessidades identificadas pela bibliografia em seis grupos. O primeiro
grupo engloba a necessidade de conforto, de natureza material e ndo material, o
segundo avalia o grau de satisfagdo com a resposta as necessidades de segurancga
e de informacdo, o terceiro avalia a necessidade de proximidade com o doente, o
guarto avalia a satisfagdo com o envolvimento na prestacdo de cuidados; o quinto
avalia a satisfagdo com o apoio percebido e, por ultimo, o sexto grupo avalia a
necessidade de informacao e conhecimento. A partir da avaliacdo estabelecem-se
diagndsticos de enfermagem e sdo sugeridas intervengdes estratégicas para dar
uma resposta efetiva as necessidades identificadas (Fig. 9).

Este modelo de intervengdo foi entdao aplicado a um grupo de estudo, enquanto
no outro grupo, o de controlo, a intervengdo na familia foi a que normalmente é
efetuada pela equipa, pretendendo-se analisar qual a influéncia deste modelo
nos cuidadores, principalmente na QV, sobrecarga, stress pds-traumdtico e
sintomatologia psiquiatrica. E fundamental referir que a primeira colheita de
dados é efectuada em ambos os grupos sem influéncia do modelo de intervengao
do grupo de estudo.
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NECESSIDADES

(ATIVIDADES DE DIAGNOSTICO)

« Analisar a satisfagdo da familia
com horario de visita;

«+ Avaliar a satisfagdo da familia
face aos recursos materiais (sala
de espera, telefone, cobertores,
mobilidrio confortavel, zonas de
descango, cafetaria e casa de
banho;

+ Avaliar o envolvimento dos
familiares na prest. de cuidados;

« Avaliar o acesso da a material
formativo;

+ Analisar o acesso da familia a
voluntarios.

- Avaliar a capacidade da familiaem
monitorizar o grau de ansiedade
(alteragdes de comportamento,
diminui¢do do apetite, problemas
de interagdo social, sono alterado,
etc...);

- Avaliar a existéncia e procura de
conhecimento sobre estratégias
de redugdo de ansiedade;

- Analisar as estratégias de coping
e de relaxamento utilizadas pela
familia.

« Avaliar comunicagdo familiar
(verbal/ndo verbal; Comunicagdo
emocional);

- Avaliar coping familiar;

- Avaliar a interagdo de papeis
familiares;

- Avaliar a necessidade de
orientagdo durante a visita;

- Avaliar as capacidades e as
competéncias do membro
da familia para participar nos
cuidados;

- Avaliar os recursos fisicos,
emocionais e educacionais da
familia;

- Avaliar disponibilidade da familia
para aprender;

- Avaliar preferéncia da familia
em relagdo ao envolvimento na
prestagdo de cuidados;

- Avaliar expectativas da familia
em relagdo ao familiar internado;
- Avaliar percepgdo da familia da
situagdo e causas precipitantes;

Envolvimento Adequado

- Avaliar necessidades do familiar
de ter outras pessoas presentes;

- Avaliar necessidades de falar
sobre a morte;

- Avaliar necessidade de apoio

- Avaliar recurso ao apoio religioso,
assistente social ou a grupos de
voluntariado;

- Avaliar necessidades de apoio
financeiro;

- Avaliar capacidade de expressdo
de emogdes e sentimentos;

Suporte Adequado

- Avaliar os conhecimentos sobre o
diagndstico;

- Avaliar os conhecimentos sobre o
prognostico;

- Avaliar os conhecimentos sobre o
tratamento médico em curso;

- Avaliar a satisfagdo com acesso
aos membros da equipa de
profissionais de satde;

- Avaliar a satisfagdo com a
qualidade da informag&o fornecida
pelos profissionais;

- Avaliar os conhecimentos sobre
técnicas e procedimentos;

- Avaliar os conhecimentos sobre o
prognostico;

- Avaliar os conhecimentos sobre
possibilidades de contactar o
servigo;

- Avaliar os conhecimentos sobre
ambiente;

idades das familias de doentes internados no

Bem-estar Adequado Conforto Adequado

A - Autocontrolo: Relagdo Processo Familiar (grau reduzido, moderado, (grau reduzido, moderado, Conhecimento Adequado
(grau reduzido, moderado, (grau reduzido, moderado, Ansiedad. Funcional comn | levad p levad levad " levad Nio Ad d
cladle @ s ek l aadl av s e nsiedade uncional ou uncional ou elevado ou muito eleva o) elevado ou muito eleva o) ou Ndo Adequado
Diminuido Disfuncional Disfuncional ou Ndo Adequado ou N3o Adequado ou Oportunidade para

ou Ndo Adequado ou Ndo Adequado

DIAGNOSTICOS DE

INTERVENCOES DE

ENFERMAGEM

ENFERMAGEM

-+ Orientar para
voluntariado;

- Ensinar sobre cuidados prestados
ao familiar hospitalizado;

- Negociar a participagdo nos
cuidados;

- Orientar acerca de técnicas

grupos de

- Promover o treino de técnicas
especificas;
-Encorajar
cuidados;
- Descrever horario de visita e
politica da instituigdo sobre a
visitagdo;

- Descrever os recursos fisicos
disponiveis para a familia;

- Descrever a unidade e o
funcionamentodosequipamentos;
- Providenciar material informativo
em suporte de papel e digital;

- Disponibilizar ajuda a familia;

a participagdo nos

- Ensinar sobre estratégias de
coping e de relaxamento;

- Promover o uso de estratégias de
redugdo de ansiedade;

- Encorajar a busca de estratégias
de redugdo da ansiedade;

- Ensinar a monitorizar o grau de

capacidades do familiar internado;
- Orientar a familia para o nivel de
interagdo possivel;

Encorajar a participagdo nos
cuidados;

- Ensinar estratégias de coping
para a relagdo familiar;

- Promover rituais na familia;

- Encorajar a comunicagdo familiar;
- Gerir a visita dos familiares;

- Negociar a gestdo de conflitos
familiares;

- Promover a interagdo do familiar;

ou Oportunidade para

- Descrever constituicdo e fungdes
da equipa de profissionais;

- Explicar os diferentes papeis de
cada membro da equipa;

prognostico do doente;

-Explicar o tratamento médico a
ser implementado;

-Ensinar sobre cuidados prestados;
- Negociar a participagdo nos
cuidados;

- Orientar técnicas especificas;

- Promover o treino de técnicas
especificas;

- Encorajar a participagdo nos
cuidados;

- Supervisionar a prestagio de
cuidados pela familia;

- Orientar a familia para o nivel de
interagdo possivel;

- Promover o toque;

- Disponibilizar ajuda a familia;

- Elogiar aspectos positivos;

ou Oportunidade para

- Estabelecer relagdo com a
familia;
- Disponibilizar ajuda;
- Escutar o familiar;
- Elogiar aspectos positivos;
- Encorajar o desenvolvimento de
capacidades e competéncias;
Encorajar a expressdo de
emogdes;
Explicar o diagnéstico e o
progndstico do doente;
-Ensinar sobre cuidados prestados;
- Gerir necessidade da presenca de
outra pessoa durante a visita;
-Encorajaraparticipagdoemgrupos

sobre recursos

- Informar sobre a existéncia de
servigo religioso e assistente social
na Instituicdo de saude;
- Orientar para outros profissionais
ou recursos disponiveis;

- Identificar todos os membros da
equipa;

- Descrever constitui¢do e fungbes
da equipa de profissionais;
- Explicar os diferentes papeis de
cada membro da equipa;

. Orientar o familiar para o membro
da equipa mais competente para
fornecer a informagdo adequada;

- Descrever a constituicdo e o
funcionamento da Unidade;

- Descrever os recursos materiais
disponiveis e as suas fungdes;
-Informar o familiar do diagndstico,
do estado de doenca atual e do
prognostico do doente;

- Explicar o diagnéstico e o
prognostico;

- Explicar o tratamento médico a
ser implementado;

- Ensinar sobre cuidados prestados
ao familiar hospitalizado;

- Negociar a participagdo nos
cuidados;

d0 nas necess

Ostico e interveng

Figura 9. Algoritmo de diagn

SCI 1.
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INSTRUMENTOS DE AVALIAGCAO

Apds implementagdo do programa de intervengao, foram definidos instrumentos
de colheita de dados, aplicado em momentos chave, especificos e adequados aos
objetivos delineados, bem como, as caracteristicas dos participantes, pacientes e
familiares cuidadores. Apresenta-se de seguida os momentos de avaliacdo e os
instrumentos de avaliacdo utilizados.

Relativamente ao doente:

Nas primeiras 24 hoas na UCI. Em primeiro lugar foi explicado o objetivo
do estudo e obtido o consentimento informado através do seu familiar.
Posteriormente foi aplicado um instrumento de recolha de dados
sociodemograficos, dados relativos ao internamento na UCl como a sua duracao,
motivo de admissdo, tempo de internamento nesta Unidade e no Hospital,
existéncia de readmissdo na UCI, tempo de sedacdo, ventilacdo, analgesia,
avaliacdo do indice de gravidade (SAPS Il) indice de Barthel - Atividades basicas
da vida didria (ABVD) (ANEXO ).

Relativamente ao familiar cuidador:

Nas primeiras 24 horas de contacto com o internamento. Foi igualmente
pedido o consentimento informado. Utilizou-se um instrumento de recolha
de dados sociodemograficos, a Classificacdo Social de Graffar - adaptado,
0 questionario sobre QV do doente no pds-internamento em cuidados
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intensivos (WHOQOL-BREF), a Escala de sobrecarga do cuidador - “Zarit Burden
Interview”, a escala “Brief Symptom Inventory” (BSI) e por fim a escala “The
Impact of Event Scale (IES-R)” (ANEXO ll).

Dois meses apds a alta da UCI. Procedeu-se a uma avaliagao idéntica a
realizada no primeiro momento.

Instrumentos referentes ao doente

O planeamento desde instrumento baseou-se no conhecimento das variaveis. Desta
forma foram listadas algumas das varidveis sociodemograficas de investigacao
a serem estudadas, como o género, estado civil, escolaridade e a idade. Foram
também utilizados alguns dados relativos ao internamento do doente que sdo
obtidos através de informagdo existente no processo clinico como o motivo e
diagndstico de admissdo, tempo de internamento no SCI e na Instituicdo e ainda
tempo de sedagdo, ventilagdo e analgesia. Optou-se por juntar estes dados no
mesmo instrumento de forma a complementar e contextualizar a informacdo
guantitativa relativa ao processo de internamento.

Foi utilizado o SAPS II, como indice de gravidade, que estima o risco de mortalidade
e inclui os seguintes parametros: idade, tipo de internagao, doengas crénicas, escala
de coma de Glasgow (ECG), pressdo arterial sistolica (PAS), frequéncia cardiaca (FC),
temperatura, oxigenagao, débito urinario e valores séricos de ureia, potdssio, sddio,
bicarbonato, bilirrubinas e contagem total de leucdcitos. Os valores sdo registados de
acordo com as variaveis fisioldgicas que correspondem aos valores mais alterados.
Em doentes sedados é considerado o score do ECG anterior a sedacdo?*.

Para avaliar a risco nutricional foi utilizado o Questiondrio Nutricional Simplificado
de Apetite (SNAQ - Simplified Nutritional Appetite Questionnaire) (Kruizenga, 2005)%*
gue é um instrumento constituido por quatro itens, agrupados num unico dominio.
Cada questdo apresenta cinco opg¢des de respostas que sao pontuadas conforme a
seguinte escala: A=1, B=2, C=3, D=4 e E=5. A soma total do questiondrio pode variar
de 4 a 20 e, quanto menor, maior é o risco de perda de peso; indices inferiores
ou iguais a 14 indicam risco de perda de, pelo menos, 5% de peso em seis meses.

Para avaliar o grau de dependéncia utilizou-se o indice de Barthel (Barthel, 19652%5;
Sequeira, 2010%%), instrumento de avaliacdo do nivel de independéncia do individuo
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em dez ABVD: higiene pessoal, alimentar-se, uso do WC, vestir-se e tomar banho,
controlo intestinal e vesical, subir escadas, deambulacdo e transferéncias®®®. Cada
item oferece a possibilidade de 2, 3 ou 4 hipdteses de resposta. A pontuacdo da
escala varia de 0-100 com intervalos de 5 pontos. A pontuagdao maxima de 100
indica autonomia completa nestas atividades. Este indice apresenta como
vantagem uma elevada fiabilidade na avaliagdo da evolugao do estado funcional,
necessidade de institucionalizacdo e resposta a reabilitacao.

Instrumentos referentes ao familiar cuidador

A elaboracdo deste instrumento assemelha-se bastante a versdo utilizada
para o doente incidindo, exclusivamente, na obtencdo e validacdo de dados
sociodemograficos como o género, estado civil, escolaridade e situagdo profissional.

A avaliagdo da classificagdo social da familia foi efectuada através da escala de
Graffar (1956). Esta escala avalia as condicGes socioecondmicas com objetivo de
classificar socialmente a familia. Fausto Amaro em 1990 adaptou esta escala para
a populacdo portuguesa tendo esta sido posteriormente atualizada em 2001. A
familia é assim avaliada segundo cinco itens: “a profissdo”, “o nivel de instrugdo”,
“as fontes de rendimento familiar”, “o conforto do alojamento” e “o aspeto da zona
de habitagdo”. A cada item é atribuido entre 1 a 5 pontos de acordo com critérios
de diferenciagdo estabelecidos, obtendo-se um score final entre 5 a 25. Este valor
permite incluir a familia numa das seguintes classes sociais: classe alta (1), de 5 a
9 pontos; classe média alta (Il), de 10 a 13 pontos; classe média (lll), de 14 a 17
pontos; classe média baixa (1V), de 18 a 21 pontos e classe baixa (V), de 22 a 25
pontos?¥.

A QV foi avaliada com o instrumento de Avaliagdao da QV da OMS, versdo abreviada
em portugués (WHOQOL-BREF), é uma versdo reduzida do WHOQOL-100,
composto por 26 itens, sendo 2 gerais de QV e 24 representantes de cada umas das
24 facetas que compdem o instrumento original. A sua concecao multidimensional
avalia 4 dominios como é ilustrado no quadro 2.

Além destes 4 dominios o WHOQOL-BREF também é composto por um dominio
qgue analisa a QV global. As respostas sdo obtidas recorrendo a escalas do tipo
Likert, em que, relativamente a cada afirmagdo, o participante indica a sua
concordancia numa escala de intensidade pontuada de 1 a 5, de acordo com o
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vivenciado individualmente durante as duas ultimas semanas. Os resultados
possibilitam compreender a percecdo individual da QV em cada um dos dominios
em particular. Pontua¢des mais elevadas traduzem uma melhor QV, uma vez que os
resultados estdo dispostos num sentido positivo. Ndo existe um ponto de corte, que
possa determinar a QV como boa ou ma*?,

Dominio 4
Meio Ambiente

Dominio 3
Relagdes Sociais

Dominio 2
Dominio Psicoldgico

Dominio 1
Dominio Fisico

1. Dor e desconforto
2. Energia e fadiga
3. Sono e repouso

4. Sentimentos positivos
5. Pensar, aprender, memoria
e concentragdo

13. Relagdes pessoais
14. Suporte social
15. Atividade sexual

16. Seguranga fisica e protegdo
17. Ambiente no lar
18. Recursos financeiros

9. Mobilidade

10. Atividades da vida didria
11. Dependéncia de
medicagdo ou de tratamentos
12. Capacidade de trabalho

6. Autoestima

7. Imagem corporal

8. Sentimentos negativos

24, Espiritualidade / religido /
crengas pessoais

19. Cuidados de saude e sociais
20. Oportunidade de adquirir
novas informagdes e habilidade
21. Participagdo em, oportun.
de recreagdo/lazer

22. Ambiente fisico
23. Transporte

Quadro 2. Dominios da WHOQOL-BREF.

A sobrecarga do familiar cuidador foi avaliada através da escala de sobrecarga do
cuidador, que é um instrumento de avaliagao da sobrecarga, traduzido, adaptado e
validado paraa populacdo portuguesa por Sequeiraem 2007 a partir da “Zarit Burden
Interview”. E constituido por 22 questdes que permitem avaliar a sobrecarga objetiva
e subjetiva do cuidador informal, tendo em conta 4 dominios: “Impacto de prestacdo
de cuidados”, “Relagdo interpessoal”, “Expectativas face ao cuidar” e “Percegdo de
autoeficdcia”. Cada item é pontuado da seguinte forma: nunca - 1; quase nunca - 2;
as vezes - 3; muitas vezes - 4 e quase sempre - 5. Nesta versdo, obtém-se um score
global que varia entre 22 a 110, em que um maior score corresponde a uma maior
percecdo de sobrecarga. A classificacdo final do score é classificada segundo os
seguintes scores: scores inferiores a 46 indicam “sem sobrecarga”; scores entre 46
e 56 indicam “sobrecarga ligeira” e scores superiores a 56 indicam “sobrecarga
intensa”?*,

O stress pods-traumatico foi avaliado com recursos ao “the Impact of Event Scale

(IES-R). Trata-se de uma escala que resulta de uma revisdao elaborada por Weiss
e Marmar em 1997*°, que pretende avaliar a presenga ou ndo de PTSD apés a
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exposi¢cdo a um evento de stress intenso. As respostas enquadram-se numa escala
tipo Likert de 4 pontos (“nunca” equivale a 1 ponto, “raramente” a 2, “as vezes”
a 3 e “frequentemente” a 4 pontos) onde sdo feitas afirmacdes acerca de
sentimentos que o individuo pode estar a vivenciar. Deste modo, pede-se ao
individuo que responda apenas com base em recordagbes dos ultimos 7 dias. A
nivel conceptual, esta escala divide-se em trés subescalas:

- Evitamento: relacionada com o esforco em evitar sentimentos, pensamentos,
locais ou pessoas associados a eventos traumaticos, reducdo do interesse nas
atividades, restricdo da expressdo afetiva, entorpecimento emocional;

«  Intrusdo: marcada pela presenca de memodrias e pesadelos traumaticos,
“flashbacks” dissociativos, sofrimento psiquico e reatividade fisioldgica elevada
a estimulos relacionados com o trauma;

- Hiperactivagdo: presenga de insonias, irritabilidade facil, dificuldades de
concentragado, resposta de sobressalto desajustada.

A cotacdo de cada uma destas subescalas é feita através da média da mesma e o
score final da escala é calculado pela soma dos scores de cada subescala. Quanto
mais elevado for o score final, mais significativa é a presen¢a de sintomatologia
pds-traumatica. Ainda em relagao ao score final, que pode variar entre O e 88, Reed
(2007)*° classifica o individuo de acordo com os seguintes parametros: valores
superiores ou iguais a 24 correspondem a preocupacdo clinica de PTSD; valores
superiores ou iguais a 33 significam provdvel diagnodstico de PTSD e valores
superiores ou iguais a 37 demarcam valor bastante elevado podendo deprimir o
sistema imunitario.

A sintomatologia psiquidtrica foi avaliada através do BSI. Utilizou-se uma versao
reduzida da Symptom Check List-90 constituida por 53 items de autorrelato,
Derogatis (1983)*!, que avaliam 9 dimensGes partindo de sintomas primarios:
de somatizacao, obsessivo-compulsivos, de ideagdo paranoide, de ansiedade, de
depressdo, de hostilidade, de sensibilidade interpessoal de ansiedade fébica e de
psicoticissimo. Deste modo, avalia 12 itens de queixas somaticas, presentes na
ultima semana, e possibilitam a classificagdo da intensidade através de recurso a
uma escala tipo Likert em cinco pontos (0-nunca e 5-sempre). Os resultados das
dimensdes sdo determinados pela soma dos scores para os itens incluidos na
dimensdo a dividir pelo nimero de itens incluidos nessa dimensdo. A escala foi
adaptada a populagdo portuguesa por Canavarro®?, sendo utilizado em contextos
clinicos e de investigacdo devido as suas excelentes qualidades psicométricas.
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TAMANHO DA AMOSTRA

A amostra deste estudo é constituida por 141 familiares cuidadores de doentes
internados numa UCI conseguidos através de uma amostragem consecutiva entre
Junho de 2011 e Abril de 2012. Dadas as limitagdes e a disponiblidade de acesso
a uma populacao de familiares cuidadores mais abrangente, foi adotada uma
modalidade de amostra que pode designar-se por ndo probabilistica intencional,
incluindo todos os familiares que cumpram um determinado conjunto de critérios
de inclusdo.
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RANDOMIZAGAO

Os familiares cuidadores com potencial para integrar o estudo: Grupo de Estudo
(camas pares), Grupo de Controlo (camas impares).

Momento 1 - grupo de Estudo e de Controlo

Avaliar o familiar cuidador responsavel pelos cuidados que visita o doente nas
primeiras vinte e quatro horas, nos seguintes parametros:

Sécio-demograficos;

Histdria de saude/doenca;
Histdria de prestacdo de cuidados;
Qualidade de vida;

Stress p6s-traumatico;
Sobrecarga;

Sintomatologia Psiquidtrica.

Momento 2 - grupo de Estudo

Implementacdo do modelo de intervencdo entre as 24 horas e as 48 horas apds
internamento do familiar. Este modelo consiste numa “consulta” onde o enfermeiro
faz intervengbes sistematizadas em termos de resposta as necessidades dos
familiares, essencialmente, de informacao, conforto, reducao de ansiedade, suporte
e relacionamento familiar/doente, de acordo com o algoritmo de diagndstico e
intervencdo das necessidades das familias de doentes internados no SCI1 (Fig. 9).
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Momento 3 - grupo de Estudo e de Controlo - dois meses apds alta da UCI.

Dois meses apos a alta do doente internado numa UCI procedeu-se, novamente, a
avaliacdo do familiar cuidador em ambos os grupos de forma a avaliar a efetividade
do modelo de interven¢do em termos de:

- Qualidade de vida;

- Sobrecarga;

- Sintomatologia Psiquiatrica;
+  Stress pds-traumatico.

Evidenciamos um esquema geral do estudo de forma a possibilitar uma melhor
analise com todas as etapas e variaveis que o integram ( Fig. 10).

12 passo Avalia¢do dos 22 passo Distribuicdo aleatdria dos
Doentes UCI familiares cuidadores (GE+GC)
Momento 1

Até as 24 horas

Grau de Controlo + Grupo de Estudo
Primeira Avaliagdo

Momento 2
Entre as 24 e as 48 horas

Grupo de Controlo Grupo de Estudo
Procedimento habitual do Servigo MODELO DE INTERVENGAO
Momento 3

2 meses pos-alta

v

Grau de Controlo + Grupo de Estudo
Segunda Avaliagdo

Figura 10. Esquema geral do estudo.
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FORMALIDADES ETICAS

Relativamente aos pressupostos éticos que devem nortear qualquer investigacdo, ao
longo do trabalho estes foram respeitados de acordo com o protocolo de Helsinquia.

Numa primeira fase foi solicitado parecer a Comissdo de Etica do Hospital envolvido
na colheita dos dados que emitiu um parecer favordvel ao desenvolvimento da
investigacdo (ANEXO Il1).

Todos os participantes foram informados sobre o estudo a desenvolver, quanto
aos objetivos, a participagdo voluntaria, a possibilidade de desisténcia a qualquer
momento, ao facto da ndo participacdo ou da desisténcia ndo ter qualquer
repercussdo no seu atendimento normal e aos eventuais transtornos associados
a sua participa¢do. O consentimento informado sobre a participacdo dos doentes
foi obtido através do seu familiar cuidador, uma vez que nas primeiras 24 horas a
totalidade dos doentes se encontra sedada (ANEXO V).

Atodos os participantes foram fornecidas formas de contacto para o esclarecimento
de duvidas e para o acesso aos resultados da investigagdo. Garantiu-se o anonimato
e a confidencialidade dos dados recolhidos e assegurou-se que os mesmos apenas
se destinariam a investigacdo em curso.

Foram solicitadas as autoriza¢Ges aos autores para a utilizacdo dos instrumentos

incluidos no presente trabalho de investigacdo. No final da investigacdao serd
facultado um exemplar dorelatério ao Hospital onde se processa a colheita de dados.
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METODOS ESTATISTICOS

O conjunto das informacgdes recolhidas é inicialmente analisado de acordo com a
metodologia descritiva usual, apds a sua informatizacdo.

Apds a avaliacdo das caracteristicas de distribuicdo amostral, as varidveis
guantitativas continuas sdo descritas através de medidas de tendéncia central
(médias) e dispersdo (desvio padrdo) se normalmente distribuidas, e recorrendo a
mediana, ambito de variagdo e quartis, nas que apresentem outro tipo de
distribuicdo, nomeadamente apods tentativa de transformacdo. Na analise
estatistica sao descritas as caracteristicas gerais dos doentes internados nos cuidados
intensivos através de estatistica descritiva das variaveis sexo, estado civil,
escolaridade, tipo de admissdo, diagndstico de admissdo, estado nutricional,
estado de dependéncia (indice de Barthel), idade (em anos), tempo de internamento
no SCI (dias), tempo de internamento no HGSA (dias), tempo de sedacdo (dias),
tempo de ventilagdo (dias), tempo de analgesia (dias) e indice de gravidade (SAPS).

Foram também descritas as caracteristicas gerais do familiar cuidador dos doentes
através de estatistica descritiva das variaveis sexo, estado civil, escolaridade,
situacdo profissional e escala de Graffar. As varidveis categoricas foram descritas
através de frequéncias absolutas e relativas (%) e as varidveis continuas, idade,
tempo deinternamento no SCI, tempo de internamento no HGSA, tempo de sedagado,
tempo de ventilagdo, tempo de analgesia, indice de gravidade, foram descritas
através das medianas e intervalo inter-quartil, dada a sua distribuicdo assimétrica.
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As escalas de QV, sobrecarga (Zarit), stress pds-traumatico (IES-R) e sintomatologia
psiquiatrica (BSI) (itens, subscores e score) foram descritas através das medidas de
sumario média e desvio padrao (dp) por grupo (controlo e estudo). A comparagao
para amostras emparelhadas para as escalas descritas (itens, subscores e score),
entre a primeira avaliacdo e a segunda avaliacdo, foi efetuada através do teste
de Wilcoxon. A comparagdo para amostras independentes para as escalas (itens,
subscores e score) entre os grupos foi efetuada através do teste de Mann-Whitney.
Foi adicionalmente estudada a consisténcia interna das escalas (subscore e score)
através do cdlculo da estatistica alfa de Cronbach.

A hipdtese principal do estudo, relativa ao efeito na QV, sobrecarga, stress
pods-traumatico e sintomatologia psiquidtrica, com ajustamento para o nivel de
dependéncia (indice de Barthel), foi testado através de modelos de andlise de
covariancia. Assim, foram construidos modelos através do método de analise de
covariancia - ANCOVA (General Linear Model), onde foram consideradas como
variaveis dependentes, separadamente, QV, sobrecarga, PTSD e BSI, e, como
varidveis independentes o indice de dependéncia (Barthel) (covariavel) e o grupo
(factor). Em todos os testes de hipdteses foi considerado um nivel de significancia
de a=5%.

A andlise foi efetuada utilizando o programa de analise estatistica de dados SPSS®
v.21.0 (Statistical Package for the Social Sciences).
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IV. RESULTADOS






Inicialmente de 200 familiares cuidadores elegiveis para participacdo no estudo,
sendo importante referir que para cada doente internado nos cuidados intensivos
apenas partipou um familiar cuidador, foram excluidos 59 pelas razdes explicitas
na figura 11, ficando randomizados 141 candidatos, 71 para o grupo de intervengao
e 70 para o grupo sem intervengao.

INCLUSAO

Avaliados para elegibilidade
(n=200)

Excluidos (n=59)

+ Ndo atendem aos critérios de inclusdo
— (n=20)

+ Desistiram de participar (n=20)

+ Qutras razoes (n=19)

Randomizados

(n=141)
ALOCAGAO
Alocagdo para a intervengdo Alocagdo para a ndo intervengdo
(n=71) (n=70)
ANALISE
Analisados Analisados
(n=71) (n=70)

Figura 11. Esquema de selegdo dos familiares cuidadores.
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Na apresentacdo de dados relativos aos Doentes internados nos cuidados
intensivos optou-se por caracterizar a amostra de acordo com as varidveis em
estudo: o género, estado civil, escolaridade, motivo de admissdo, diagndstico de
admissdo, avaliacdo nutricional avaliada pela escala SNAQ e grau de dependéncia
avaliada pelo indice de Barthel.

Quanto ao Género, observa-se que o masculino apresenta uma maior frequéncia
absoluta em ambos os grupos e na distribuicdo de ambos os géneros entre os
grupos nao se verifica significancia estatistica (p=0,551).

Na distribuicdo pelo Estado Civil, verifica-se que os vilvos apresentam maior
numero em ambos os grupos e na analise global entre os mesmos, ndo se verifica
relevancia estatistica (p=0,525).

Na Escolaridade verifica-se que os individuos com a 42 classe, em ambos os grupos,
estdo em maior nimero, ndo se verificando diferenca estatistica significativa entre
os grupos (p=0,188).

Quanto ao Motivo de Admissdo, a admissdo urgente é de maior nimero em ambos
0s grupos embora na analise comparativa entre os grupos, ndo existe significancia
estatistica (p=0,089).

Pelo Diagnéstico, os doentes do foro neurocirirgico, em ambos os grupos, sdao os
gue apresentam maior frequéncia, mas sem diferenca entre os grupos (p=0,155).

O Grau de Dependéncia, avaliado por Barthel, constata-se que em ambos os
grupos os doentes com dependéncia grave sdo em maior nimero absoluto, mas
sem relevancia estatistica (p=0,470).

Tabela 1. Frequéncias absolutas e relativas (%) do Género, Estado Civil, Escolaridade, Admissdo, Diagndstico,
Escala nutricional (SNAQ) e indice de dependéncia (Barthel) dos doentes, relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo Controlo
n % n % p
Género 71 70 0,551
Masculino 36 (50,7) 39 (55,7)
Feminino 35 (49,3) 31 (44,3)
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Estado Civil

Casado/a
Solteiro/a
Vilvo/a
Divorciado/a

Escolaridade

Sem escolaridade
Sabe ler e escrever
42 classe

Ensino preparatdrio
92 ano

122 ano

Ensino Superior

Admissao

Programada
Urgente
Emergente
Diagnéstico
Neurocirurgia
Transplante
Cirurgia eletiva
Trauma

Faléncia respiratéria
SNAQ

Risco significativo
Sem risco

indice de Barthel

Dependéncia total
Dependéncia grave

Dependéncia moderada

Dependéncia leve
Independente

(1) Teste de Qui-Quadrado de Pearson; (2) Teste Exacto de Fisher.

71
22

32
10

70

23

12

11
69

45
17
71
18

16
16
14

49
11

71
11
21

18
10

(31,0)
(9,9)
(45,1)
(14,1)

(8,5)
(11,4)
(32,9)
(10,0)
(17,1)

(4,3)
(15,7)

(10,1)
(65,2)
(24,6)

(25,4)
(9,9)
(22,5)
(22,5)
(19,7)

(81,7)
(18,3)

(16,4)
(31,3)
(26,9)
(14,9)
(10,4)

67
26

31

69

27
11
17

70

16
43
11

70
26

20
13

64

67

11
21
18
10

(38,8)
(7.5)
(46,3)
(7.5)

(4,3)
(4,3)
(39,1)
(15,9)
(24,6)
(5,8)
(5,8)

(22,9)
(61,4)
(15,7)

(37,1)
(2)9)
(12,9)
(28,6)
(18,6)

(92,8)
(7,2)

(16,4)
(31,3)
(26,9)
(14,9)
(10,4)

0,525

0,188

0,089%

0,155

0,066

0,470

Quanto a varidvel Idade dos Doentes, observa-se na tabela seguinte que ndo existe
diferenca significativa (p=0,803) entre os grupos. O grupo de estudo regista média

mais elevada, cerca de 67 anos.
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Tabela 2. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude da Idade (em anos) dos Doentes,
relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
ME o md® pgge e ME o md® prse maxe Pe
67,11 68 58;78 36;89 66,87 68 59;68 20;91 0,803

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4)
min;max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.

Quanto ao Tempo de Internamento no SCI (dias), o grupo de estudo apresenta uma
maior média de tempo de internamento com cerca de 10 dias, mas sem significancia
estatistica entre os grupos (p=0,053).

Tabela 3. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude de Tempo de Internamento no SCI (dias) dos
Doentes, relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
M md®  p75e max® MB - md® T pgge  maxe P
10,42 10 8;12 4,22 9,19 10 8;10 4;15 0,053

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4)
min;max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.

No Tempo de Internamento no HGSA (dias), o grupo de estudo apresenta uma
maior média com cerca de 19 dias enquanto o de controlo de cerca de 15 dias,
estatisticamente relevante entre os grupos (p<0,001).

Tabela 4. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude de Tempo de Internamento no HGSA (dias)
dos Doentes, relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
M md®  prgE gy M md?  prge max® e
19,28 20 15;25 10;32 15,11 15 11,75;20 8;30 <0,001

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4)
min;max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.
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Pelo Tempo de Sedagdo (dias), o grupo de estudo apresenta uma maior média de
tempo de internamento, cerca de 8 dias, enquanto no de controlo é cerca 7 dias e
com significancia entre os grupos (p=0,033).

Tabela 5. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude de Tempo de Sedagdo dos Doentes,
relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
M® md® P75 max® M@ md® P75 max® p*
8,15 8 6,10 4;18 7,17 8 6;8 4;12 0,033

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4)
min;max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.

No Tempo de Ventilagdo (dias), o grupo de estudo continua a apresentar uma maior
média de tempo de ventilacdo, cerca de 8 dias, mas sem significancia estatistica
entre os grupos (p=0,064).

Tabela 6. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude de Tempo de Ventilagdo (dias) dos Doentes,
relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
M@ md® p750) max® M@ md® p750) max@ p*
8,11 8 6;10 4,20 7,14 7,5 6;8 4;12 0,064

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4)
min;max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.

O Tempo de Analgesia (dias) é maior no grupo de estudo com cerca de 9 dias,
enquanto no do controlo é de cerca de 6 dias, apresentando relevancia entre os
grupos (p<0,001).
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Tabela 7. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude de Tempo de Analgesia (dias) dos Doentes,
relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
M@ md® P75 maxt® M® md® p75® max'® P
9,17 8 7;10 4;22 6,66 6 6;8 4;12 <0,001

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4)
min;max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.

O grupo de estudo apresenta um maior indice de Gravidade (dias) com uma média
de 50, enquanto que no de controlo é de 38, estatisticamente significativo entre os
grupos (p<0,001).

Tabela 8. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude do indice de Gravidade (dias) dos Doentes,
relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
M md®@ p750 max® Mm@ md® p750) max® P
50,56 48 42;62 20;70 38,49 38 34;44 12;52 <0,001

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4)
min;max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.

Na apresentacdo de dados relativos aos Familiares Cuidadores dos doentes
internados nos cuidados intensivos, optou-se por caracterizar a amostra de acordo
com as variaveis em estudo: género, estado civil, escolaridade, situacdo profissional
e classificacdo sdcio-profissional pela escala social de Graffar.

Quanto ao Género, observa-se que o feminino apresenta uma maior frequéncia
absoluta em ambos os grupos e na distribuicdo de ambos os géneros entre os
grupos, nao se verifica significancia estatistica (p=0,569).

Na distribuicdo pelo Estado Civil, verifica-se que os casados apresentam maior

numero em ambos 0s grupos e na analise global entre os mesmos, nao se verifica
relevancia estatistica (p=0,08).
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Quanto a Escolaridade, no grupo de estudo os individuos com o 99 ano
apresentam uma maior frequéncia enquanto no de controlo sdo os que tém o
ensino preparatdrio. E de realgar que acima do 122 ano o grupo de estudo apresenta
18 individuos enquanto o de controlo apenas 10. Na comparagdo entre grupos
verifica-se significancia estatistica (p=0,006)

A Situagdo Profissional de empregado/a em ambos os grupos é a mais
representativa em termos absolutos e na comparacdo entre grupos nao existe
diferenca estatistica (p=0,12)

Quanto a Classificagdo Social de Graffar, os individuos com classe média baixa
sdo, nos dois grupos, os que apresentam maior nimero, ndo existindo relevancia
estatistica na comparagdo dos mesmos (p=0,134).

Tabela 9. Frequéncias absolutas e relativas (%) do Género, Estado Civil, Escolaridade, Admissdo, Diagndstico,
Escala nutricional (SNAQ) e indice de Barthel dos Familiares Cuidadores, relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (71) Controlo (70)
n % n % p

Género 70 70 0,569
Masculino 21 (30) 17 (24,3)

Feminino 49 (70) 53 (75,7)

Estado Civil 70 68 0,08
Casado/a 42 (60,0) 52 (76,5)

Solteiro/a 17 (24,3) 8 (11,8)

Vitvo/a 4 (5,7) 2 (2,9)

Divorciado/a 4 (5,7 6 (8,8

Unido de facto 3 (4,3)) 0 (0,0))

Escolaridade 71 70 0,006
Sem escolaridade 2 (2,8) 0 (0,0)

Sabe ler e escrever 8 (11,3) 4 (5,7)

42 classe 8 (11,3) 6 (8,6)

Ensino preparatdrio 16 (22,5) 38 (54,3)

92 ano 21 (29,6) 12 (17,1)

129 ano 16 (22,5) 10 (14,3)

Ensino Superior 2 (2,8) 0 (0,0)
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Situacdo profissional 68 70 0,120

Empregado/a 49 (72,1) 46 (65,7)
Desempregado/a 4 (5,9) 14 (20,0)
Doméstico/a 8 (11,8) 6 (8,6)
Estudante 1 (1,5) 0 (0,0)
Reformado/a 6 (8,8) 4 (5,7)
Graffar 71 66 0,134®
| - Classe alta 4 (5,6) 0 (0,0)
Il - Classe média alta 13 (18,3) 12 (18,2)
Il - Classe média 20 (28,2) 13 (19,7)
IV - Classe média baixa 32 (45,1) 41 (62,1)
V- Classe baixa 2 (2,8) 0 (0,0)

(1) Teste de Qui-Quadrado de Pearson; (2) Teste Exacto de Fisher; Teste do Qui-Quadrado para tendéncias
(linear-by-linear association).

Quanto a varidvel Idade dos Familiares Cuidadores, observa-se na tabela seguinte
que existe diferenca significativa (p<0,001) entre os grupos, e o grupo de controlo
regista média mais elevada (53 anos).

Tabela 10. Média, Mediana, Amplitude Inter-Quartil e Amplitude da Idade (em anos) dos Familiares
Cuidadores, relativamente ao Grupo.

GRUPO
Estudo (n=71) Controlo (n=70)
P25 min P25 min
Mt md® P75 max' m® md® P758) max e
46,05 45 40;53 22;70 53,31 54 46;60 32,91 <0,001

(1) M - Média; (2) md - mediana; (3) P25;P75 - Amplitude inter-quartil (percentil 25; percentil 75); (4) min;
max - Amplitude (minimo; maximo); (5) Teste de Mann-Whitney.
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QUALIDADE DE VIDA (WHOQOL-BREEF)

Na analise da comparagdo entre momentos de avaliagdo, quanto a Qualidade
de Vida dos dois grupos de Familiares Cuidadores, verifica-se que no grupo de
estudo houve aumento da média em todos os dominios com relevancia estatistica
(p<0,001). No de controlo verifica-se o inverso, uma diminui¢do das médias
também em todos os dominios, assumindo também significancia. O grupo de estudo
apresenta médias mais baixas, exceto na autoavaliacdo, em relagdo ao grupo de
controlo na 12 avaliagdo, situacdo que se inverteu em todos os dominios na 22
avaliagdo, com o grupo de estudo a apresentar médias significativamente maiores.

Tabela 11. Média e Desvio padrdo (dp) dos itens subscores e score da Escala de Qualidade de Vida, por
Grupo de Familiares Cuidadores.

12 Avaliagao 22 Avaliagdao

Grupo Qv md® dp@ md® dp® p?
Auto-avaliagdo 44,71 12,96 63,55 17,77 <0,001
Dominio fisico 39,53 8,50 66,70 13,71 <0,001
Dominio psicolégico 43,01 8,11 70,95 17,52 <0,001

Estudo  bominio socal 36,15 10,90 69,95 17,73 <0,001
Dominio ambiental 43,66 11,45 65,84 15,77 <0,001
Total 41,61 7,709 67,55 14,79 <0,001
Auto-avaliagdo 42,14 25,46 30,35 8,39 0,004
Dominio fisico 49,28 28,94 26,02 7,42 <0,001
Dominio psicoldgico 54,10 29,84 26,96 10,44 <0,001

Controlo 1 minio social 47,97 28,03 25,47 6,16 <0,001
Dominio ambiental 47,45 28,10 29,01 7,98 <0,001
Total 49,13 27,89 27,43 7,768 <0,001

(1) md - média; (2) dp - desvio padrao; (3) Teste de Wilcoxon.
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Na comparagdo entre os grupos nos dois momentos de avaliagdo verifica-se que
na 12 avaliacdo os dominios fisico, social, ambiental e global assumem relevancia
estatistica enquanto a autoavaliacdo e o dominio psicoldgico ndo tém significancia.
Na 22 avaliacdo a relevancia esta presente em todos os dominios da escala da

Qv.

Tabela 12. Comparagdo entre os Grupos dos Familiares Cuidadores nas avaliagdes da Escala de Qualidade
de Vida.

COMPARACAO ENTRE GRUPOS

12 Avaliagdo 22 Avaliagdao
p® p
Autoavaliagdo 0,125 <0,001
Dominio fisico 0,022 <0,001
Dominio psicolégico 0,581 <0,001
Dominio social <0,001 <0,001
Dominio ambiental 0,003 <0,001
Total 0,002 <0,001

(1) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes para a comparagdo entre o grupo de controlo e
de estudo.

Na andlise da homogeneidade dos itens pelo alfa de Cronbach da escala de
QV na 12 avaliagdo, verifica-se que os grupos, estudo e controlo, assim como, o
grupo total apresentam bons valores de consisténcia interna (estudo=0,879;
controlo=0,989; total=0,980). Confirma-se ainda que na omissdo de qualquer item
a escala continua a apresentar bons valores de consisténcia interna, sendo o valor
mais baixo (0,866) apresentado com a omissdo do item 12 no grupo de estudo e o
valor mais elevado (0,990) com a omissao do item 25 no grupo de controlo.

Tabela 13. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de
Qualidade de Vida dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Estudo (n=71) Controlo (n=70) Total (n=141)
Itens M@ dp® o® M@ dp®@ a® M@ dp®@ o
1 2,8 0,5 0,878 3,0 0,8 0,989 2,9 0,6 0,979
2 2,7 0,6 0,876 2,3 1,2 0,989 2,5 0,9 0,979
3 2,6 0,5 0,882 33 1,2 0,989 2,9 1,0 0,978
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26
Total

2,9 0,6
2,9 0,5
2,8 0,6
2,8 0,7
2,9 0,6
2,9 0,6
2,8 0,5
2,9 0,5
2,6 0,7
2,8 0,8
2,9 0,6
2,8 0,6
2,2 0,5
2,2 0,4
2,3 0,5
2,4 0,5
2,4 0,5
2,4 0,6
2,4 0,6
2,5 0,6
2,6 0,5
2,5 0,6
2,3 0,6

0,875
0,878
0,874
0,875
0,874
0,871
0,873
0,870
0,866
0,872
0,870
0,869
0,880
0,878
0,877
0,874
0,880
0,871
0,872
0,875
0,877
0,871
0,890
0,879

3,0
3,3
3,0
3,0
3,0
3,0
3,3
3,0
2,0
3,2
2,7
2,4
2,6
3,0
3,0
3,0
33
2,3
3,0
3,0
3,3
2,6
3,6

1,6
1,2
1,4
1,4
1,4
1,6
1,2
1,4
0,9
1,2
1,2
1,2
1,2
0,8
0,8
1,4
1,2
0,9
1,3
1,3
0,9
1,2
1,2

0,989
0,99,
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,989
0,990
0,989
0,989

3,0
3,1
2,9
2,9
2,9
2,9
3,0
2,9
2,3
3,0
2,8
2,6
2,4
2,6
2,6
2,7
2,8
2,4
2,7
2,7
2,9
2,6
2,9

1,2
0,9
1,0
1,1
1,0
1,2
0,9
1,0
0,9
1,0
1,0
0,9
0,9
0,7
0,7
1,1
1,0
0,8
1,1
1,1
0,8
1,0
1,1

0,978
0,980
0,979
0,979
0,979
0,978
0,978
0,979
0,979
0,978
0,978
0,978
0,978
0,979
0,979
0,979
0,978
0,979
0,979
0,979
0,979
0,980
0,979
0,980

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) o - alfa de Cronbach (os coeficientes para cada item sdo calculados

omitindo esse item).

Na 22 avaliacdo a consisténcia interna continua a manter-se com bons valores,
inclusive mais elevados em todos os grupos (estudo=0,965; controlo=0,962;
total=0,989), mantendo-se ainda, na omissdo de um qualquer item, excelentes
valores de consisténcia. O valor mais baixo (0,859) apresentado com a omissdo de
varios itens no grupo de controlo e o valor mais elevado (0,991) com a omissdo do
item 12 no total do grupo.

Tabela 14. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de
Qualidade de Vida dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Itens

Estudo (n=71)

M@ dp®
3,4 0,7
3,5 0,7
3,6 0,7

o

0,963
0,963
0,963

\V/IEY

2,3
2,0
2,0

Controlo (n=70)

dp?

0,5
0,2
0,4

ol

0,961
0,960
0,961

M@

2,8
2,8

Total (n=141)

dp®

0,8
0,9
0,9

a®

0,989
0,989
0,989
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4 3,7 0,7 0,964
5 3,8 1,0 0,963
6 4,0 0,8 0,963
7 3,9 0,9 0,963
8 3,9 0,9 0,963
9 3,9 1,0 0,963
10 3,6 0,6 0,962
11 3,7 0,7 0,963
12 2,5 0,7 0,968
13 3,6 0,8 0,964
14 3,6 0,7 0,963
15 3,2 0,6 0,965
16 3,7 0,6 0,963
17 3,8 0,6 0,963
18 3,7 0,7 0,963
19 3,7 0,8 0,963
20 3,8 0,7 0,963
21 3,7 0,7 0,963
22 3,8 0,8 0,963
23 3,8 0,9 0,963
24 3,8 0,7 0,963
25 3,7 0,9 0,963
26 3,7 0,6 0,964
Total - - 0,965

2,0
2,1
2,0
2,0
2,0
2,3
2,0
2,3
1,7
2,9
2,0
2,0
2,0
2,0
2,0
1,4
2,0
2,0
2,0
2,0
2,0
2,0
2,4

0,2 0,960 2,9 1,0 0,989
0,4 0,960 2,9 1,2 0,989
0,3 0,959 3,0 1,1 0,989
0,3 0,959 3,0 1,2 0,989
0,3 0,959 3,0 1,2 0,989
0,5 0,960 3,1 1,1 0,989
0,2 0,960 2,8 0,9 0,989
0,5 0,961 3,0 0,9 0,989
0,9 0,972 2,1 0,9 0,991
0,3 0,961 33 0,7 0,990
0,3 0,959 2,8 1,0 0,989
0,2 0,960 2,6 0,8 0,989
0,3 0,959 2,9 0,9 0,989
0,3 0,959 2,9 1,0 0,989
0,3 0,959 2,8 1,0 0,989
0,6 0,959 2,6 1,3 0,989
0,2 0,961 2,9 1,0 0,989
0,2 0,960 2,8 1,0 0,989
0,2 0,960 2,9 1,0 0,989
0,3 0,959 2,9 1,1 0,989
0,2 0,960 2,9 1,0 0,989
0,3 0,961 2,9 1,0 0,989
0,6 0,962 3,1 0,9 0,989

. 0,962 S - 0,989

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) o - alfa de Cronbach (os coeficientes para cada item sdo calculados

omitindo esse item).

Na analise da influéncia do nivel de dependéncia, avaliada pela escala de Barthel,
na QV, na 12 avaliacdo ajustada aos grupos, estudo e controlo, verifica-se que nao
existe significancia estatistica nas dimensGes autoavaliacdo (p=0,296), dominio
fisico (p=0,152), dominio social (p=0,277), dominio ambiental (p=0,641) e na
totalidade da escala (p= 0,416). A Unica dimensdo a apresentar significancia é no

psicolégico (p=0,012).

Tabela 15. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Autoavaliagdo da Qualidade de Vida

dos Cuidadores na 12 Avaliagdo

Parametro

Variavel I, 1C 95%Y)
Constante 47,569 40,4; 54,7
Barthel -0,060 -0,17; 0,05
Grupo Controlo -2,840 -9,60; 3,92
Estudo @ - -

<0,001
0,296
0,408

p(Z)

Somatoério dos

quadrados g P
89229,7 222,70 <0,001
441,3 1,102 0,296
276,1 0,689 0,408

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.
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Tabela 16. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Fisico da Qualidade de
Vida dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

aa (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 43,635 36,15; 51,11 <0,001 97800,6 222,2 <0,001
Barthel -0,086 -0,203; 0,032 0,152 911,9 2,072 0,152
Grupo Controlo 9,360 2,271; 16,448 0,010 3000,6 6,819 0,010
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Dominio fisico (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 17. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Psicolégico da Qualidade
de Vida dos Cuidadores na 12 Avaliacdo.

wna e (o i gmeteds
Constante 50,347 42,7;57,9 <0,001 129019,0 287,3 <0,001
Barthel 0,15 -0,27; -0,03 0,012 2918,2 6,50 0,012
Grupo Controlo 10,29 3,13; 17,45 0,005 3628,2 8,081 0,005
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Dominio fisico (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 18. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Social da Qualidade de
Vida dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
i () @ @)
Variavel estimado loaz P quadrados 7 P
Constante 33,03 25,54; 40,53 <0,001 64129,6 145,2 <0,001
Barthel 0,065 -,053; 0,18 0,277 526,0 1,191 0,277
Grupo Controlo 12,71 5,07;11,14 <0,001 5074,26 11,49 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Dominio fisico (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como
covaridvel e o grupo como factor.
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Tabela 19. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Ambiental da Qualidade
de Vida dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
A4 (1) (2) 3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 3 P
Constante 42,313 34,7; 49,9 <0,001 82184,6 181,364 <0,001
Barthel 0,028 -0,09; 0,14 0,641 98,869 0,218 0,641
Grupo Controlo 3,954 -3,23; 11,14 0,279 535,639 1,182 0,279
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Dominio fisico (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 20. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Totalidade da Qualidade de Vida
dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
an (1) (2) (3)
Variavel estimado 5% P quadrados 7 P
Constante 43,85 36,64; 51,06 <0,001 132028,6 338,2 <0,001
Barthel -0,047 -0,16; 0,067 0,416 255,5 0,65 0,420
Grupo Controlo 7,298 0,46; 14,13 0,037 3607,1 8,62 0,004
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianca a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Dominio fisico (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covaridvel e o grupo como factor.

A mesma andlise, na 22 avaliagdo averigua-se que o nivel de dependéncia tem
influéncia estatisticamente significativa (p<0,001) em todas as dimensdes da
QV, ou seja, o nivel de dependéncia vai influenciar a QV, com o grupo de controlo a
apresentar menor QV em todas as dimensdes.

Tabela 21. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Auto-avaliagdo da Qualidade de
Vida dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

oo TS o Smedm
Constante 54,362 49,7, 58,4 <0,001 61294,1 3714 <0,001
Barthel 0,192 0,12;0,26 <0,001 4591,4 27,8 <0,001
Grupo Controlo -32,225 -36,5;-27,8 <0,001 35571,0 215,5 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de QV Autoavaliagdo (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.
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Tabela 22. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Fisico da Qualidade de
Vida dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

Variavel estimado 1C 95%" P quadrados o P
Constante 61,826 57.9; 65,6 <0,001 73039,0 629,2 <0,001
Barthel 0,102 0,04; 0,24 <0,001 1290,2 11,11 <0,001
Grupo Controlo -40,146 -43,7; 38,4 <0,001 55206,1 4756 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de QV Autoavaliagdo (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 23. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Psicolégico da Qualidade
de Vida dos Cuidadores na 22 Avaliacdo.

Parametro Somatoério dos

Variavel estimado 1C 95%" P quadrados F Pt
Constante 63,135 58,2; 68,0 <0,001 72423,8 382,1 <0,001
Barthel 0,163 0,08; 0,24 <0,001 3317,7 17,5 <0,001
Grupo Controlo 43,116 -47,7; -38,4 <0,001 63676,1 336,0 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de QV Autoavaliagdo (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 24. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Social da Qualidade de
Vida dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
aa (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados g P
Constante 64,74 60,0; 69,4 <0,001 76657,8 446,8 <0,001
Barthel 0,109 0,03;0,18 <0,004 1474,9 8,59 <0,004
Grupo Controlo -43,934 -48,3; -39,5 <0,001 66114,7 385,4 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de QV Autoavaliagdo (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.
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Tabela 25. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Dominio Ambiental da Qualidade
de Vida dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
aa (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 58,538 54,3; 62,7 <0,001 68755,4 492,0 <0,001
Barthel 0,153 0,08; 0,21 <0,001 2899,8 20,7 <0,001
Grupo Controlo -36,056 -40,0; -32,0 <0,001 44529,5 318,6 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de QV Autoavaliagdo (22 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 26. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Totalidade da Qualidade de Vida
dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
i () 2) 3)
Variavel estimado sLE P quadrados 7 P
Constante 60,879 56,8; 64,8 <0,001 71042,1 562,8 <0,001
Barthel 0,140 0,07;0,20 <0,001 2418,2 19,1 <0,001
Grupo Controlo -39,401 -43,1; -35,6 <0,001 53174,9 421,2 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianca a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Varidvel dependente: Escala de QV Autoavaliagdo (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.
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SOBRECARGA DO CUIDADOR (ZARIT)

Na andlise da comparagdao entre momentos de avaliagdo, quanto a Sobrecarga
(ZARIT) dos dois grupos de Familiares Cuidadores, verifica-se que na 12 avaliagdo
o grupo de estudo apresentava uma maior média, situa¢do que se inverte na 22
avaliacdo com o grupo de controlo a apresentar o maior valor registado. E
importante referir que a analise nos dois grupos, entre as avaliacOes, regista
sempre relevancia estatistica (p<0,001).

Tabela 27. Média e Desvio padrdo (dp) dos itens subscores e score da Escala de Sobrecarga (Zarit), por Grupo
de Familiares Cuidadores.

12 Avaliagdo 22 Avaliagao
Grupo Itens md® (dp)®@ md® (dp)®@ p®
Estudo Total 70,42 9,627 62,23 11,110 <0,001
Controlo Total 60,39 27,583 84,07 9,797 <0,001

(1) md - média; (2) dp - desvio padrdo; (3) Teste de Wilcoxon

Na andlise das dimens&es da escala de sobrecarga dos dois grupos entre as duas
avaliacdes, verifica-se que existe significancia estatistica, no grupo de estudo
(p=0,002) e no de controlo (p<0,001). Mais detalhadamente podemos inferir que
da 12 para a 22 avaliag¢do, no grupo de estudo houve uma diminuicdo dos individuos
com sobrecarga intensa, enquanto no grupo de controlo todos os cuidadores
passaram a apresentar sobrecarga intensa.
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Tabela 28. Frequéncias absolutas e relativas (%) da Escala de Sobrecarga (Zarit), por Grupo de Familiares
Cuidadores.

12 Avaliagdo 22 Avaliagdao
n %@ n@ %2 p®
Sem sobrecarga 0 0 4 5,6
Estudo Sobrecarga ligeira 2 2,8 8 11,3 0,002
Sobrecarga intensa 69 97,2 59 83,1
Sem sobrecarga 23 32,9 0 0
Controlo  Sobrecarga ligeira 24 34,3 0 0 <0,001
Sobrecarga intensa 23 32,9 70 100

(1) n - frequéncia absoluta; (2) % - frequéncia relativa; (3) Teste de Wilcoxon.

Agora entre os dois grupos nas duas avaliagdes a tabela seguinte mostra-nos que
existe relevancia estatistica (p<0,001).

Tabela 29. Comparagdo entre os Grupos nas avaliagbes da Escala de Sobrecarga (Zarit) dos Familiares
Cuidadores.
Comparacao entre Grupos

12 Avaliagao 22 Avaliagao
pW oW
Sem sobrecarga
Sobrecarga ligeira <0,001 <0,001
Sobrecarga intensa
Total <0,001 <0,001

(1) Teste de Mann-Whitney.

Na andlise da homogeneidade dos itens pelo alfa de Cronbach da escala de
sobrecarga na 12 avaliacdo verificou-se que os grupos, estudo e controlo, assim
como o grupo total apresentam bons valores de consisténcia interna (estudo=0,924;
controlo=0,986; total=0,978). Confirma-se ainda que na omissdo de qualquer item
a escala continua a apresentar bons valores de consisténcia.
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Tabela 30. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de
Qualidade de Vida dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Estudo (n=71) Controlo (n=70) Total (n=141)

Itens M@ dp® a® M@ dp® o MO dp® o

1 3,0 0,4 0,924 3,9 0,8 0,990 3,4 0,8 0,983
2 3,4 0,6 0,921 2,6 1,6 0,984 3,0 1,3 0,976
3 3,2 0,6 0,921 2,9 1,6 0,985 3,0 1,2 0,976
4 2,9 0,7 0,924 2,0 0,8 0,986 2,4 0,9 0,977
5 3,1 0,8 0,923 2,3 1,2 0,985 2,7 1,1 0,976
6 3,3 0,7 0,920 2,3 1,2 0,985 2,8 1,1 0,976
7 3,2 0,7 0,925 2,9 0,8 0,986 3,1 0,7 0,977
8 3,3 0,7 0,919 2,6 1,6 0,984 2,9 1,3 0,975
9 3,2 0,7 0,916 2,6 1,6 0,984 2,9 1,3 0,975
10 3,1 0,35 0,919 2,6 1,6 0,984 2,8 1,2 0,975
11 3,1 0,7 0,917 2,6 1,6 0,984 2,9 1,3 0,975
12 3,2 0,7 0,918 2,6 1,6 0,984 2,9 1,3 0,975
13 3,1 0,7 0,919 3,09 1,6 0,985 3,1 1,2 0,977
14 3,2 0,6 0,920 3,5 1,2 0,991 3,4 1,0 0,982
15 3,3 0,7 0,922 3,2 0,6 0,986 3,3 0,6 0,978
16 3,2 0,7 0,919 2,3 1,2 0,985 2,7 1,0 0,976
17 3,2 0,7 0,919 2,9 1,6 0,985 3,0 1,2 0,976
18 3,1 0,8 0,919 2,9 1,6 0,985 3,0 1,2 0,976
19 3,2 0,6 0,921 2,3 1,2 0,985 2,7 1,0 0,976
20 3,1 0,6 0,920 2,3 1,2 0,985 2,7 1,0 0,976
21 3,1 0,7 0,922 2,6 1,6 0,984 2,9 1,3 0,976
22 3,0 0,6 0,921 2,6 1,6 0,984 2,8 1,2 0,976
Total - - 0,924 - - 0,986 - - 0,978

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) a - alfa de Cronbach ( os coeficientes para cada iten sdo calculados
omitindo esse iten).

Na 22 avaliacdo a consisténcia interna continua a manter-se com bons valores
inclusive mais elevados em todos os grupos (estudo=0,913; controlo=0,965;
total=0,964), mantendo-se ainda, na omissdo de um qualquer item, excelentes
valores de consisténcia.

Tabela 31. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de
Sobrecarga (Zarit) dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Estudo (n=71) Controlo (n=70) Total (n=141)
Itens M@ dp®@ o® M@ dp? a® M@ dp®@ o
1 3,5 0,7 0,918 3,6 0,4 0,962 3,6 0,6 0,966
2 3,8 1,0 0,920 3,6 0,5 0,963 3,7 0,8 0,968

179



3 2,6 0,9 0,907 3,6 0,5 0,961 3,1 0,8 0,962
4 2,5 0,9 0,907 3,6 0,5 0,961 3,0 0,9 0,962
5 2,5 0,9 0,906 4,2 0,9 0,961 3,4 1,2 0,961
6 2,6 0,9 0,907 4,2 0,9 0,961 3,4 1,2 0,961
7 3,2 0,9 0,911 4,2 0,9 0,961 3,7 1,0 0,962
8 3,2 0,9 0,913 4,2 0,9 0,961 3,7 1,0 0,963
9 3,1 0,9 0,910 3,6 0,5 0,961 3,3 0,8 0,963
10 2,9 0,5 0,908 3,6 0,4 0,961 3,2 0,6 0,962
11 3,0 0,6 0,906 3,6 0,4 0,961 3,3 0,6 0,962
12 2,5 0,9 0,904 3,6 0,5 0,961 3,0 0,9 0,961
13 2,4 0,8 0,903 3,6 0,5 0,961 3,0 0,9 0,961
14 2,7 0,8 0,914 3,6 0,5 0,961 3,1 0,8 0,963
15 2,8 0,8 0,914 3,9 0,1 0,966 3,4 0,8 0,964
16 2,5 0,8 0,905 3,9 0,2 0,966 3,2 0,9 0,962
17 2,6 0,7 0,909 3,9 0,1 0,967 3,2 0,8 0,962
18 2,5 0,8 0,908 34 0,5 0,976 3,0 0,8 0,965
19 2,5 0,7 0,905 3,9 0,2 0,967 3,2 0,9 0,962
20 2,6 0,8 0,903 3,6 0,5 0,961 3,1 0,8 0,961
21 2,7 0,8 0,905 3,6 0,5 0,961 3,1 0,8 0,961
22 2,5 0,7 0,906 3,9 0,3 0,966 3,2 0,9 0,962
Total - - 0,913 = = 0,965 - - 0,964

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) o - alfa de Cronbach ( os coeficientes para cada iten sdo calculados
omitindo esse iten).

Na analise da influéncia do nivel de dependéncia, avaliada pela escala de Barthel,
na escala de sobrecarga na 12 avaliagdo ajustada aos grupos, estudo e controlo,
verifica-se que nao existe significancia estatistica (p=0,478).

Tabela 32. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na escala de Sobrecarga (Zarit) dos
Cuidadores na 12 Avaliagdo.

T o el
Constante 72,397 65,1; 79,6 <0,001 189572,3 453,4 <0,001
Barthel 0,041 -0,15; 0,07 0,478 211,7 0,5 0,478
Grupo Controlo -10,262 117,1;-3,3 0,004 3607,1 8,6 0,004
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de Sobrecarga (Zarit) (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.
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A mesma analise na 22 avaliacdo averigua-se que o nivel de dependéncia tem
influéncia estatisticamente significativa na escala de sobrecarga (p<0,001).

Tabela 33. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na escala de Sobrecarga (Zarit) dos
Cuidadores na 22 Avaliagdo.

il TR e ShmA e
Constante 69,938 66,6; 73,2 <0,001 271240,5 3105,5 <0,001
Barthel -0,161 -0,21;-0,10 <0,001 3230,2 36,9 <0,001
Grupo Controlo 21,047 17,8; 24,2 <0,001 15173,7 173,7 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de Sobrecarga (Zarit) (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.
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STRESS POS-TRAUMATICO (IES-R)

Na andlise da comparagdao entre momentos de avaliagdo, quanto ao Stress
Pés-Traumdtico (IES-R) dos dois grupos de Familiares Cuidadores, verifica-se que
existe relevancia estatistica (p<0,001) no grupo de estudo e neste grupo houve
uma diminuicdo nas médias, significando uma diminui¢do no PTSD nos familiares.
Quanto ao grupo de controlo verifica-se também significancia (p<0,001) exceto na
dimensdo hiperactivacdo (p=0,909). Salienta-se ainda neste grupo um aumento

significativo das médias entre os momentos das avaliagdes.

Tabela 34. Média e Desvio padrdo (dp) dos itens subscores e score da Escala de Stress Pés-Traumatico

(IES-R), por Grupo de Familiares Cuidadores.

12 Avaliagao

md dp?

Evitamento 3,22 0,30

Intrusdo 3,18 0,28

Estudo  piperativacdo 3,23 0,29
Total 70,72 5,41

Evitamento 1,89 1,28

Intrusdo 1,58 1,28

Controlo Hiperativagao 1,60 1,21
Total 37,44 27,78

(1) md - média; (2) dp - desvio padréo; (3) Teste de Wilcoxon.

22 Avaliagao
md® dp®?
1,74 0,63
1,61 0,63
3,65 0,56

37,24 13,42
3,03 0,79
2,95 0,72
1,93 0,30
64,43 15,60

p(3)

<0,001
<0,001
<0,001
<0,001

<0,001
<0,001

0,909
<0,001
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Quando se divide o valor global da IES-R pelo preconizado por Reed (2007),
verifica-se nos grupos, estudo e controlo entre as duas avalia¢des, a existéncia de
relevancia significativa (p<0,001). Mais detalhadamente, no grupo de estudo dos
71 individuos, na 12 avaliagdo, que podem apresentar ja depressdo do sistema
imunitario, s6 28 é que apresentam a condicdo referida e, é importante referir que
3 jad ndo tém PTSD. No grupo de controlo, na 12 avalia¢do, 46 ndo apresentam PTSD
e 24 ja podem apresentar depressao do sistema imunitario, mas na 22 avaliacdo os
cuidadores que podem apresentar depressao sao 69, correspondendo a 98,6% dos
individuos.

Tabela 35. Frequéncas absolutas e relativas (%) da Escala de Stress Pds-Traumatico (IES-R), por Grupo de
Familiares Cuidadores.

Estudo

Controlo

(1) n- frequéncia absoluta; (2) % - frequéncia relativa; (3) Teste de Wilcoxon.

Sem PTSD

Preocupacao clinica
Provavel diagndstico
Dep. sist. Imunitério

Sem PTSD

Preocupagao clinica
Provével diagndstico
Dep. sist. Imunitario

12 Avaliagao
n@ %.2)
0 0
0
0
71 100,0
46 65,7
0 0
0 0
24 34,3

22 Avaliagdao

n® %@
3 4,2
27 38,0
13 18,3
28 39,4
0

0

1 1,4
69 98,6

p(3)

<0,001

<0,001

Na comparacdo entre os grupos nas duas avaliagdes verifica-se que a significancia
estatistica (p<0,001) esta sempre presente na 12 e na 22 avaliagGes, nas dimensdes

da IES-R ou na preconizada por Reed.

Tabela 36. Comparagdo entre os Grupos de Familiares Cuidadores nas avaliagbes da Escala de Stress
Pds-Traumatico (IES-R).

Evitamento

Intrusdo

Hiperativagdo

Total

184

Comparacdo entre Grupos

12 Avaliagdo

p(l)

<0,001
<0,001
<0,001
<0,001

22 Avaliagao

p(l)

<0,001
<0,001
<0,001
<0,001



Sem PTSD

Preocupagdo clinica
Provével diagndstico
Dep. sist. Imunitario

(1) Teste de Mann-Whitney

<0,001

<0,001

Na andlise da homogeneidade dos itens pelo alfa de Cronbach da escala de stress
pos-traumatico (IES-R), na 12 avaliacdo verifica-se que os grupos, estudo e controlo,
assim como, o grupo total apresentam bons valores de consisténcia interna
(estudo=0,809; controlo=0,997; total=0,993). Confirma-se ainda que, na omissdo
de qualquer item, a escala continua a apresentar bons valores de consisténcia.

Tabela 37. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de
Stress Pés-Traumatico (IES-R) dos Cuidadores na 12 Avaliagao.

O 00 N O U b W N P F
1)
>
7
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22
Total

\V/[EY

3,0
3,3
3,0
3,2
3,2
3,3
3,2
3,3
3,2
3,1
3,1
3,2
3,3
3,1
3,2
3,1
3,0
3,2
3,3
3,2
3,2
3,2

Estudo (n=71)

dp?

0,2
0,5
0,5
0,5
0,5
0,4
0,5
0,5
0,5
0,5
0,6
0,5
0,5
0,6
0,5
0,5
0,4
0,5
0,6
0,6
0,5
0,6

ol

0,804
0,807
0,796
0,805
0,813
0,807
0,808
0,806
0,800
0,806
0,803
0,795
0,800
0,804
0,798
0,796
0,799
0,809
0,802
0,794
0,800
0,791
0,809

M@

13
19
1,6
1,3
1,6
1,6
%9
149
1,6
1,3
2,3
19
19
13
1,6
1,6
1,6
19
15
13
1,6
1,6

dp®

1,2
14
1,6
1,2
0,9
1,6
1,3
1,33
0,9
1,2
1,2
]
13
1,2
0,9
0,9
0,9
13
1,6
1,2
0,9
1,6

Controlo (n=70)

o

0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,997
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,996
0,997

M@

2,2
2,6
2,3
268
2,4
2,4
2,6
2,6
2,4
2,2
2,7
2,6
2,6
2,2
2,4
2,3
2,3
2,6
2,4
2,3
2,4
2,4

Total (n=141)

dp®

1,2
1,2
1,4
1,3
1,1
1,4
1,2
1,2
1,1
1,3
1,0
1,2
1,2
1,3
1,1
1,0
1,0
1,2
1,4
1,3
1,1
1,4

a®

0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) a - alfa de Cronbach (os coeficientes para cada item sdo calculados

omitindo esse item).
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Na 22 avaliagdo a consisténcia interna continua a manter-se com bons valores,
inclusive mais elevados em todos os grupos (estudo=0,960; controlo=0,992;
total=0,987), mantendo-se ainda, na omissdao de um qualquer item, excelentes
valores de consisténcia.

Tabela 38. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de
Stress Pés-Traumatico (IES-R) dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Estudo (n=71) Controlo (n=70) Total (n=141)

ltens M@ dp®@ o® M@ dp? a® M@ dp®@ o

1 1,3 0,7 0,958 2,6 0,5 0,992 2,0 0,9 0,986
2 1,7 0,7 0,958 3,2 0,9 0,991 2,5 1,1 0,986
3 1,5 0,8 0,958 2,6 0,4 0,992 2,0 0,8 0,986
4 1,7 0,7 0,958 2,6 0,5 0,992 2,1 0,8 0,986
5 1,5 0,7 0,959 2,6 0,5 0,992 2,1 0,8 0,986
6 1,5 0,7 0,958 3,2 0,9 0,991 2,4 1,2 0,986
7 1,6 0,7 0,958 2,6 0,5 0,992 2,1 0,8 0,986
8 1,5 0,8 0,958 3,6 0,5 0,992 2,5 1,2 0,986
9 1,6 0,7 0,958 2,6 0,4 0,992 2,1 0,8 0,986
10 1,6 0,8 0,958 2,6 0,4 0,992 2,1 0,8 0,986
11 1,7 0,8 0,958 3,2 0,9 0,991 2,5 1,2 0,986
12 1,8 0,9 0,957 2,9 1,4 0,993 2,3 1,3 0,986
13 1,7 0,8 0,959 3,2 0,9 0,991 2,4 1,2 0,986
14 1,5 0,7 0,958 2,6 0,4 0,992 2,0 0,8 0,986
15 1,8 0,7 0,958 2,6 0,4 0,992 2,2 0,7 0,986
16 1,8 0,7 0,957 3,2 0,9 0,991 2,5 1,1 0,986
17 2,0 0,8 0,960 2,6 0,4 0,992 2,3 0,7 0,987
18 1,7 0,8 0,959 2,6 0,4 0,992 2,1 0,8 0,986
19 1,5 0,9 0,958 3,2 0,9 0,991 2,4 1,2 0,986
20 1,7 0,8 0,957 3,2 0,9 0,991 2,5 1,2 0,986
21 1,8 0,9 0,960 2,6 0,4 0,992 2,2 0,8 0,987
22 1,8 0,8 0,958 3,2 0,9 0,991 2,5 1,1 0,986
Total - - 0,960 - - 0,992 - - 0,987

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) a - alfa de Cronbach ( os coeficientes para cada iten sdo calculados
omitindo esse iten).

Na analise da influéncia do nivel de dependéncia na escala de sobrecarga na 12
avaliacdo ajustada aos grupos, estudo e controlo, verifica-se que ndo existe
significancia estatistica.

186



Tabela 39. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Stress Pds-Traumatico (IES-R) dos
Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
aa (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 3 P
Constante 72,88 65,8; 79,9 <0,001 132028,6 338,2 <0,001
Barthel -0,04 -0,15; 0,06 0,420 255,5 0,65 0,420
Grupo Controlo -33,50 -40,1; -26,8 <0,001 38446,6 98,4 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de Stress Pds-Traumatico (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de
Barthel como covaridvel e o grupo como factor.

Feitaa mesma andlise na 22 avaliacdo, averigua-se que o nivel de dependéncia tem
influéncia estatisticamente significativa na escala de stress pds-traumatico (IES-R)
(p<0,001).

Tabela 40. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes no Stress Pds-Traumatico (IES-R) dos
Cuidadores na 22 Avaliagdo.

i T estwe | [ Saese e
Constante 49,547 45,1; 53,9 <0,001 163684,6 1077,1 <0,001
Barthel -0,257 -0,32;0,18 <0,001 8226,0 54,1 <0,001
Grupo Controlo 25,917 21,7; 30,0 <0,001 23006,6 151,3 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Escala de Stress Pds-Traumatico (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de
Barthel como covaridvel e o grupo como factor.
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SINTOMATOLOGIA PSIQUIATRICA (BSI)

Na anadlise da comparacdo entre momentos de avaliacdo, quanto a Sintomatologia
Psiquidtrica (BSI) dos dois grupos de Familiares Cuidadores, verifica-se, pela analise
da seguinte tabela, que no grupo de estudo houve uma diminuicdo da média em
todos os dominios com relevancia estatistica (p<0,001). O valor mais elevado na 12
avaliacdo surge na ansiedade com 2,997, na 22 avaliacdo a ansiedade tem, também,
o valor mais elevado, mas com 1,507. No de controlo verifica-se o inverso, um
aumento das médias também em todos os dominios assumindo também
significancia (p<0,001), o valor mais elevado na 12 avaliagdo surge na sensibilidade
interpessoal, com 1,746 enquanto na 22 avaliacdo é na hostilidade, mas com 2,714.

Tabela 41. Média e Desvio padrdo (dp) dos itens subscores e score da Escala de Qualidade de Vida, por
Grupo de Familiares Cuidadores.

12 Avaliagdo 22 Avaliacdo
n %(2) N % p?
Somatizagdo 2,957 0,459 1,446 0,592 <0,001
Ob. compulsdes 2,983 0,368 1,417 0,592 <0,001
Sens. interp. 2,996 0,528 1,457 0,693 <0,001
Depressdo 2,927 0,445 1,483 0,587 <0,001
Ansiedade 2,997 0,337 1,507 0,609 <0,001
Estudo Hostilidade 2,994 0,365 1,487 0,612 <0,001
Ansiedade féb. 2,893 0,486 1,476 0,592 <0,001
Ideagdo parano. 2,887 0,540 1,481 0,609 <0,001
Psicoticismo 2,895 0,373 1,490 0,624 <0,001
IGS 2,958 0,356 1,483 0,562 <0,001
TSP 52,61 2,167 50,44 6,425 <0,001
ISP 2,975 0,310 1,544 0,511 <0,001

189



Somatizagdo 1,659 1,290 2,504 0,466 <0,001

Ob. compulsdes 1,590 1,289 2,583 0,623 <0,001
Sens. interp. 1,746 1,107 2,650 0,525 <0,001
Depressdo 1,533 1,127 2,559 0,461 <0,001
Ansiedade 1,661 1,207 2,602 0,504 <0,001
Controlo Hostilidade 1,588 1,028 2,714 0,705 <0,001
Ansiedade féb. 1,622 1,144 2,454 0,487 <0,001
Ideagdo parano. 1,585 1,214 2,551 0,835 <0,001
Psicoticismo 1,451 1,157 2,242 0,510 <0,001
IGS 1,6100 1,135 2,532 0,520 <0,001
TSP 40,085 17,834 52,67 1,224 <0,001
ISP 1,946 0,849 2,544 0,505 <0,001

(1) n- frequéncia absoluta; (2) % - frequéncia relativa; (3) Teste de Wilcoxon.

Na comparacdo entre os grupos, nos dois momentos de avaliagdo, verifica-se
relevancia em todos os dominios.

Tabela 42. Comparagdo entre os Grupos de Familiares Cuidadores nas avaliagGes da escala de Sintomatologia
Psiquiatrica (BSI).

Comparacdo entre Grupos

12 Avaliagdo 22 Avaliacao
o P
Somatizagdo <0,001 <0,001
Obcessées/compulsdes <0,001 <0,001
Sens. interpessoal <0,001 <0,001
Depressdo <0,001 <0,001
Ansiedade <0,001 <0,001
Hostilidade <0,001 <0,001
Ansiedade fdbica <0,001 <0,001
Ideagdo parandide <0,001 <0,001
Psicoticismo <0,001 <0,001
IGS <0,001 <0,001
TSP <0,001 0,013
ISP <0,001 <0,001

(1) Teste de Mann-Whitney.

Na andlise da homogeneidade dos itens pelo alfa de Cronbach da escala de
sintomatologia psiquiatrica (BSI) na 12 avaliacdo, verifica-se que os grupos estudo e
controlo, assim como o grupo total apresentam bons valores de consisténcia interna
(estudo=0,955; controlo=0,994; total=0,994). Confirma-se ainda que na omissdo de
qgualqguer item a escala continua a apresentar bons valores de consisténcia.
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Tabela 43. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de

Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.
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M

2,9
2,8
2,9
2,9
3,0
2,9
3,0
2,9
2,8
2,9
3,1
2,9
2,9
2,9
2,9
3,1
3,0
2,9
3,0
3,1
3,1
2,8
2,8
2,8
3,0
3,0
2,9
2,8
3,0
2,9
2,8
3,0
3,0
2,8
2,7
2,9
2,9
3,2
3,2
3,0
3,0
2,8
2,8

Estudo (n=71)

dp®

0,3
0,6
0,5
0,7
0,6
0,5
0,6
0,7
0,9
0,7
0,5
0,5
0,3
0,3
0,5
0,5
0,5
0,5
0,5
0,7
0,6
0,7
0,7
0,7
0,6
0,6
0,6
0,8
0,7
0,7
0,6
0,6
0,6
0,5
0,5
0,5
0,5
0,6
0,6
0,6
0,7
0,6
0,6

o

0,955
0,954
0,954
0,954
0,955
0,955
0,954
0,953
0,954
0,954
0,954
0,955
0,955
0,955
0,954
0,955
0,955
0,955
0,955
0,954
0,954
0,953
0,954
0,953
0,955
0,955
0,954
0,953
0,954
0,955
0,954
0,954
0,954
0,953
0,954
0,955
0,955
0,955
0,954
0,954
0,954
0,954
0,954

M

1,9
1,8
1,4
1,7
1,4
1,5
1,5
1,5
1,5
1,5
1,8
1,6
1,4
1,3
1,4
1,5
1,5
1,5
1,5
1,5
1,7
2,0
1,8
1,5
1,6
1,7
1,3
1,7
1,7
1,4
1,6
1,7
1,8
1,3
1,3
1,8
1,3
1,4
1,6
1,9
1,5
1,5
1,4

dp®

1,2
1,3
1,3
1,5
1,2
1,2
1,2
1,2
1,2
1,2
1,3
1,5
1,2
1,2
1,2
1,1
1,1
1,2
1,3
1,3
1,0
1,3
1,6
1,2
0,9
1,3
1,2
1,6
1,5
1,1
1,2
1,6
1,6
1,2
1,1
1,6
1,1
1,1
1,2
1,1
1,1
1,2
1,1

Controlo (n=70)

o

0,994
0,994
0,993
0,993
0,993
0,994
0,993
0,994
0,993
0,993
0,994
0,993
0,993
0,993
0,993
0,994
0,994
0,994
0,994
0,993
0,994
0,993
0,993
0,993
0,994
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,994
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,993
0,994
0,993
0,994
0,993

M

2,4
2,3
2,2
2,3
2,2
2,2
2,3
2,2
2,1
2,2
2,4
2,2
2,1
2,1
2,1
2,3
2,3
2,2
2,3
2,3
2,4
2,4
2,3
2,1
2,3
2,4
2,1
2,2
2,4
2,2
2,2
2,3
2,4
2,0
2,0
2,4
2,1
2,3
2,4
2,5
2,2
2,2
2,1

Total (n=141)

dp®

1,0
1,1
1,2
1,3
1,2
1,2
1,2
1,2
1,3
1,2
1,1
1,3
1,1
1,2
1,2
1,2
1,1
1,1
1,2
1,3
1,0
1,1
1,3
1,1
1,0
1,2
1,2
1,3
1,3
1,1
1,1
1,3
1,3
1,2
1,1
1,3
1,2
1,3
1,2
1,0
1,2
1,1
1,1

a®

0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
0,994
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44 2,8 0,7 0,954 1,8 1,5 0,993 2,3 1,3 0,994

45 2,9 0,7 0,954 1,4 1,1 0,994 2,2 1,2 0,994
46 2,9 0,5 0,955 1,4 1,1 0,994 2,2 1,1 0,994
47 2,9 0,4 0,955 1,6 1,2 0,994 2,3 1,1 0,994
48 2,8 0,6 0,955 1,7 1,5 0,993 2,3 1,3 0,994
49 2,9 0,6 0,955 1,8 1,6 0,993 2,3 1,3 0,994
50 2,8 0,8 0,953 1,7 1,5 0,993 2,2 1,3 0,994
51 2,8 0,7 0,953 1,4 1,1 0,994 2,1 1,1 0,994
52 2,9 0,6 0,954 1,6 1,0 0,994 2,3 1,0 0,994
53 2,8 0,7 0,954 1,2 0,9 0,994 2,0 1,1 0,994
Total - - 0,955 - - 0,994 - - 0,994

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) a - alfa de Cronbach (os coeficientes para cada item sdo calculados
omitindo esse item).

Na 22 avaliagdo a consisténcia interna continua a manter-se com bons valores
inclusive mais elevados em todos os grupos (estudo=0,984; controlo=0,978;
total=0,989), mantendo-se ainda, na omissdo de um qualquer item, excelentes
valores de consisténcia.

Tabela 44. Homogeneidade dos itens e coeficientes de Consisténcia Interna (Alfa de Cronbach) da Escala de
Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) dos Cuidadores na 22 Avaliagao.

Estudo (n=71) Controlo (n=70) Total (n=141)

ltens M@ dp®@ o® M@ dp®@ o3 M@ dp®@ o

1 1,3 0,6 0,983 2,4 0,7 0,978 1,9 0,9 0,989
2 1,3 0,7 0,983 2,5 0,6 0,977 1,9 0,9 0,989
3 1,3 0,8 0,983 2,3 0,9 0,977 1,8 1,0 0,989
4 1,5 0,8 0,984 2,2 1,0 0,977 1,9 0,9 0,989
5 1,5 0,7 0,984 2,6 0,6 0,977 2,0 0,9 0,989
6 1,5 0,7 0,983 3,2 1,0 0,977 2,3 1,2 0,989
7 1,5 0,7 0,984 2,5 0,6 0,977 2,0 0,8 0,989
8 1,5 0,7 0,983 2,6 0,6 0,977 2,1 0,9 0,989
9 1,5 0,8 0,984 3,1 1,1 0,977 2,3 1,2 0,989
10 1,5 0,8 0,984 2,8 1,4 0,977 2,2 1,3 0,989
11 1,4 0,6 0,984 2,2 0,9 0,977 1,8 0,9 0,989
12 1,4 0,8 0,983 2,5 0,7 0,977 1,9 0,9 0,989
13 1,7 0,7 0,984 2,6 0,5 0,977 2,2 0,7 0,989
14 1,4 0,7 0,983 2,4 0,7 0,977 1,9 0,9 0,989
15 1,3 0,7 0,983 2,6 0,6 0,977 2,0 0,9 0,989
16 1,6 0,6 0,984 2,6 0,6 0,978 2,1 0,7 0,989
17 1,4 0,6 0,983 2,6 0,7 0,978 2,0 0,9 0,989
18 1,4 0,8 0,984 2,7 0,7 0,977 2,0 1,0 0,989
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19 1,6 0,7 0,983 2,7 0,6 0,977 2,2 0,9 0,989

20 1,5 0,8 0,983 2,6 0,6 0,977 2,0 0,9 0,989
21 1,5 0,8 0,984 2,6 0,7 0,978 2,1 0,9 0,989
22 1,4 0,8 0,984 2,5 0,7 0,977 2,0 0,9 0,989
23 1,4 0,7 0,983 2,6 0,6 0,978 2,0 0,9 0,989
24 1,4 0,7 0,984 2,6 0,7 0,978 2,0 0,9 0,989
25 1,5 0,6 0,984 2,3 0,9 0,977 1,9 0,9 0,989
26 1,5 0,7 0,984 2,6 0,7 0,977 2,1 0,9 0,989
27 1,5 0,7 0,984 2,6 0,7 0,977 2,0 0,9 0,989
28 1,5 0,7 0,984 2,3 0,9 0,977 1,9 0,9 0,989
29 1,6 0,8 0,984 2,6 0,6 0,977 2,1 0,8 0,989
30 1,5 0,7 0,984 2,0 0,3 0,978 1,7 0,6 0,989
31 1,5 0,8 0,984 2,5 0,6 0,977 2,0 0,8 0,989
32 1,4 0,6 0,984 2,2 1,0 0,977 1,8 0,9 0,989
33 1,5 0,7 0,984 2,5 0,6 0,977 2,0 0,8 0,989
34 1,7 0,6 0,984 1,9 0,4 0,978 1,8 0,5 0,990
35 1,6 0,6 0,984 21 0,5 0,978 1,9 0,6 0,989
36 1,3 0,6 0,983 2,6 0,7 0,977 1,9 0,9 0,989
37 1,3 0,7 0,983 2,6 0,6 0,977 2,0 0,9 0,989
38 1,7 0,7 0,984 2,6 0,7 0,978 2,1 0,8 0,989
39 1,6 0,7 0,984 2,6 0,7 0,978 2,1 0,8 0,989
40 1,6 0,8 0,984 2,6 0,6 0,978 2,1 0,9 0,989
41 1,4 0,6 0,984 2,7 0,7 0,977 2,0 1,0 0,989
42 1,4 0,8 0,984 2,7 0,7 0,978 2,1 0,9 0,989
43 1,4 0,8 0,984 2,6 0,5 0,977 2,0 0,9 0,989
44 1,6 0,7 0,984 1,8 0,6 0,977 1,7 0,7 0,989
45 1,6 0,7 0,984 2,5 0,7 0,977 2,0 0,8 0,989
46 1,5 0,6 0,984 2,6 0,7 0,977 2,0 0,9 0,989
47 1,4 0,6 0,984 2,1 0,4 0,978 1,7 0,6 0,989
48 1,4 0,7 0,984 2,5 0,8 0,978 2,0 0,9 0,989
49 1,4 0,7 0,984 D) 0,7 0,978 2,1 0,9 0,989
50 1,4 0,7 0,984 2,1 0,4 0,979 1,7 0,7 0,989
51 1,4 0,7 0,984 2,3 1,0 0,977 1,9 1,0 0,989
52 1,5 0,7 0,984 2,1 0,4 0,979 1,8 0,7 0,989
53 1,4 0,8 0,984 2,6 0,6 0,977 2,0 0,9 0,989
Total - - 0,984 - - 0,978 - - 0,989

(1) Média; (2) dp - desvio padrdo; (3) o - alfa de Cronbach (os coeficientes para cada item sdo calculados
omitindo esse item).

Na analise da influéncia do nivel de dependéncia, avaliada pela escala de Barthel, na
sintomatologia psiquiatrica (BSI) na 12 avaliacdo ajustada aos grupos, estudo e
controlo, verifica-se que ndo existe significancia estatistica nas dimensdes
somatizacdo (p=0,811), obsessGes/compulsdes (p=0,402), sensibilidade interpessoal
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(p=439), depressao (p=616), ansiedade (p=0,587), hostilidade (p=0,758), ansiedade
fébica (p=813), ideagdo paranoide (p=0,813), psicoticismo (0,883), IGS (p=0,756) e
ISP (p=0,135). A Unica dimensdo a apresentar significancia é TSP (p<0,001).

Tabela 45. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Somatizag¢do dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

e o g Smaeds
Constante 2,926 2,583; 3,270 <0,001 217,706 234,097 <0,001
Barthel 0,001 -,005; 0,006 0,811 0,054 0,058 0,811
Grupo Controlo 1,294 -1,61; -0,96 0,000 57,32 61,63 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Somatizagdo (BSI) (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 46. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Obsessbes/Compulsdes dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatorio dos
i (1) ) @)
Variavel estimado I 2 quadrados : P
Constante 2,876 2,541; 3,212 <0,001 200,166 225,902 <0,001
Barthel 0,002 -0,003; 0,008 0,402 0,627 0,707 0,402
Grupo Controlo -1,381 -1,69; -1,06 <0,001 65,305 73,701 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianca a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Obsessdes/Compulsdes (BSI) (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de
Barthel como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 47. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Sensibilidade Interpessoal dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

ol (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 3087  2,781;3394  <0,001 252,246 341,232 <0,001
Barthel -0,002 -0,007; 0,003 0,439 0,446 0,603 0,439
Grupo Controlo -1,267 -1,557; -1,063 <0,001 54,964 74,354 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Varidvel dependente: Sensibilidade Interpessoal (BSI) (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de
Barthel como covariavel e o grupo como factor.
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Tabela 48. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Depressdo dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

aa (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 2,868 2,560; 3,176 <0,001 198,426 265,785 <0,001
Barthel 0,001 -0,004; 0,006 0,616 0,189 0,253 0,616
Grupo Controlo -1,384 -1,676; -1,092 <0,001 65,612 87,885 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Depressdo (BSI) (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 49. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Ansiedade dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

Variavel estimado 1C 95%" Pt quadrados F P
Constante 2,932 2,616;3,248  <0,001 216,112 275,412 <0,001
Barthel 0,001 -0,004; 0,006 0,587 0,233 0,297 0,587
Grupo Controlo 1,322 -1,62; -1,02 <0,001 59,858 76,283 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Ansiedade (BSI) (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 50. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Hostilidade dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatorio dos
is (1) 2 3)
Varidvel estimado JEehe P quadrados 7 P
Constante 2,962 2,686; 3,238 <0,001 212,096 354,420 <0,001
Barthel 0,001 -0,004; 0,005 0,758 0,057 0,095 0,758
Grupo Controlo -1,424 -1,68; -1,16 <0,001 69,453 116,059 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Hostilidade (BSI) (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.
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Tabela 51. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Ansiedade Fébica dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
aa (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 2,865 2,551; 3,179 <0,001 208,631 268,996 <0,001
Barthel 0,001 -0,004; 0,006 0,813 0,044 0,056 0,813
Grupo Controlo -1,266 -1,56; -0,96 <0,001 54,920 70,811 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Ansiedade Fébica (BSI) (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 52. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Ideagdo Parandide dos Cuidadores na 12 Avaliacdo.

wiwe e (e g Smasieds o
Constante 2,918 2,581; 3,255 <0,001 194,912 264,612 <0,001
Barthel -0,001 -0,006; 0,005 0,813 0,050 0,056 0,813
Grupo Controlo -1,308 -1,62;-0,98 <0,001 58,628 65,526 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Ideacdo Parandide (BSI) (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 53. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Psicoticismo dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatorio dos
is (1) 2 3)
Varidvel estimado JEehe P quadrados 7 P
Constante 2,879 2,573; 3,185 <0,001 194,912 264,612 <0,001
Barthel 0,000 -0,004; 0,005 0,883 0,016 0,022 0,883
Grupo Controlo -1,443 -1,73;-1,15 <0,001 71,354 96,870 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Psicoticismo (BSI) (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.
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Tabela 54. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
IGS dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
A4 (1) (2) 3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 2,923 2,623; 3,223 <0,001 212,013 299,800 <0,001
Barthel 0,001 -,004;0,005 0,756 0,069 0,097 0,756
Grupo Controlo -1,347 -1,63; -1,06 <0,001 62,148 87,881 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: IGS (BSI) (12 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como covariavel e
o grupo como factor.

Tabela 55. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
TSP dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

wiwe e (e g Smasieds o
Constante 45,764 41,52; 50,00 <0,001 66308,178 469,598 <0,001
Barthel 0,143 0,077; 0,210 <0,001 2552,422 18,076 <0,001
Grupo Controlo -11,96 -15,97; -7,94 <0,001 4902,286 34,718 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: TSP (BSI) (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como covariavel
e o grupo como factor.

Tabela 56. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
ISP dos Cuidadores na 12 Avaliagdo.

Parametro Somatorio dos
is (1) 2 3)
Varidvel estimado JEehe P quadrados 7 P
Constante 3,105 2,878; 3,331 <0,001 279,549 691,995 <0,001
Barthel -0,003 0,006; 0,001 0,135 0,915 2,264 0,135
Grupo Controlo -1,043 -1,25; -0,82 <0,001 37,289 92,306 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: ISP (BSI) (12 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como covariavel e
0 grupo como factor.

Na mesma andlise na 22 avaliacdo averigua-se que o nivel de dependéncia tem
influéncia estatisticamente significativa (p<0,001) em todas as dimensGes da
sintomatologia psiquiatrica excepto na TSP (p=0,119).
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Tabela 57. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Somatizagdo dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

aa (1) (2) (3)
Varidvel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 1,828 1,657; 1,999 <0,001 228,673 990,377 <0,001
Barthel -0,008 -0,011; -0,005 <0,001 7,903 34,227 <0,001
Grupo Controlo 1,016 0,85;1,17 <0,001 35,372 153,194 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Somatizagdo (BSI) (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 58. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Obsesses/Compulsdes dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos
.z (1) (2) (3)
Variavel estimado 1C 95% P quadrados B P
Constante 1,882 1,693; 2,072 <0,001 249,402 884,173 <0,001
Barthel -0,010 -0,013;-0,007 <0,001 11,711 41,516 <0,001
Grupo Controlo 1,115 0,93; 1,29 <0,001 42,605 151,043 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Obsessdes/Compulsdes (BSI) (22 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de
Barthel como covaridvel e o grupo como factor.

Tabela 59. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Sensibilidade Interpessoal dos Cuidadores na 22 Avaliagao.

e o g Smameds
Constante 1,867 1,666; 2,069 <0,001 250,362 785,959 <0,001
Barthel -0,009 -0,012;-0,005  <0,001 9,114 28,613 <0,001
Grupo Controlo 1,154 0,964; 1,345 <0,001 45,633 143,253 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Sensibilidade Interpessoal (BSI) (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de
Barthel como covaridvel e o grupo como factor.
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Tabela 60. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Depressdo dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

s (1) @) @)
Varidvel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 1,862 1,695; 2,030 <0,001 236,146 1067,813 <0,001
Barthel -0,008 -0,011; -0,005 <0,001 7,797 35,256 <0,001
Grupo Controlo 1,023 0,86; 1,18 <0,001 35,866 162,181 <0,001
Estudo ¥ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Depressdo (BSI) (22 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 61. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Ansiedade dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

Variavel estimado 1C 95%" Pt quadrados F P
Constante 1,946 1,771; 2,121 <0,001 256,669 1064,836 <0,001
Barthel 20,009  -0,012;-0,006  <0,001 10,459 43,391 <0,001
Grupo Controlo 1,058 0,893;1,224 ~  <0,001 38,376 159,211 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Ansiedade (BSI) (22 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.

Tabela 62. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Hostilidade dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatorio dos
is (1) 2 3)
Varidvel estimado JEehe P quadrados 7 P
Constante 2,024 1,820; 2,228 <0,001 286,723 873,133 <0,001
Barthel -0,11 -0,014; -0,008 <0,001 15,634 47,608 <0,001
Grupo Controlo 1,184 0,991; 1,378 <0,001 48,045 146,308 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Hostilidade (BSI) (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.
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Tabela 63. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Ansiedade Fébica dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

aa (1) (2) (3)
Varidvel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 1,882 1,710; 2,055 <0,001 231,263 991,498 <0,001
Barthel -0,008 -0,011; -0,006 <0,001 8,969 38,451 <0,001
Grupo Controlo 0,934 0,771; 1,097 <0,001 29,881 128,111 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Ansiedade Fdbica (BSI) (22 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 64. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Ideagdo Parandide dos Cuidadores na 22 Avaliacdo.

Parametro Somatoério dos

Variavel estimado 1C 95%" Pt quadrados F Pt
Constante 2,081 1,857;2,306  <0,001 281,299 708,876 <0,001
Barthel 20,013  -0,016;-0,009  <0,001 19,534 49,226 <0,001
Grupo Controlo 1,019 0,87; 1,232 <0,001 35,599 89,711 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Ideacdo Parandide (BSI) (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel
como covariavel e o grupo como factor.

Tabela 65. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
Psicoticismo dos Cuidadores na 22 Avaliagao.

Parametro Somatorio dos
is (1) 2 3)
Varidvel estimado JEehe P quadrados 7 P
Constante 1,902 1,720; 2,085 <0,001 213,826 814,139 <0,001
Barthel -0,009 -0,011; -0,006 <0,001 9,232 35,152 <0,001
Grupo Controlo 0,713 0,540; 0,887 <0,001 17,431 66,367 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: Psicoticismo (BSI) (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como
covariavel e o grupo como factor.
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Tabela 66. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
IGS dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

aa (1) (2) (3)
Variavel estimado IC95% P quadrados 7 P
Constante 1,919 1,752; 2,087 <0,001 245,735 1108,650 <0,001
Barthel -0,009 -0,012; -0,006 <0,001 10,336 46,633 <0,001
Grupo Controlo 1,005 0,846; 1,164 <0,001 34,588 156,048 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: IGS (BSI) (22 avaliagdo); Variaveis independentes: escala de Barthel como covariavel e
o grupo como factor.

Tabela 67. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
TSP dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatoério dos

Variavel estimado 1C 95%" Pt quadrados F P
Constante 51,431  49,76:53,09  <0,001 115440,07 5302,88 <0,001
Barthel 20,021  -0,047;0,005 0,119 53,71 2,46 0,119
Grupo Controlo 2,121 0,544; 3,697 0,009 154,025 7,075 0,009
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
parametros estimados; (3) Teste para os parametros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: TSP (BSI) (22 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como covariavel
e o grupo como factor.

Tabela 68. Influéncia do Nivel de Dependéncia (Barthel) dos Doentes na Sintomatologia Psiquiatrica (BSI) -
ISP dos Cuidadores na 22 Avaliagdo.

Parametro Somatorio dos
i () 2 @)
Varidvel estimado JEehe P quadrados 7 P
Constante 1,958 1,801; 2,115 <0,001 248,936 1285,124 <0,001
Barthel -0,009 -0,011; -0,006 <0,001 9,309 48,056 <0,001
Grupo Controlo 0,959 0,810; 1,108 <0,001 31,496 162,595 <0,001
Estudo @ - - - - - -

(1) IC 95% - intervalo de confianga a 95% para o parametro estimado; (2) Teste para as estimativas dos
pardmetros estimados; (3) Teste para os pardmetros estimados; (4) Grupo de referéncia.

Variavel dependente: ISP (BSI) (22 avaliagdo); Varidveis independentes: escala de Barthel como covariavel e
0 grupo como factor.
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V. DISCUSSAO



Neste capitulo, efetua-se uma analise critica sobre as opgdes metodoldgicas em que se baseou
o trabalho de investigacdo, seguindo-se a comparagdo e interpretacdo dos dados com outros
estudos sempre que seja possivel ou com outros estudos muito similares. Procura-se fornecer
informacdo que facilite a compreensdo e o alcance dos resultados encontrados no presente
estudo. Ha, no entanto, que realgar uma dificuldade, surgida neste capitulo, que resulta da
auséncia de trabalhos referéncia, conhecidos nesta area. A existéncia destes, contribuiria para
o enriquecimento e alargamento desta discussdo, ja que, constituiriam um referencial para
comparar e analisar com os resultados obtidos neste estudo. Assim, realcar-se-do os resultados

mais relevantes encontrados entre os grupos.



IMPORTANCIA DO ESTUDO

O foco principal deste trabalho centra-se no stress pds-traumdtico e na QV do
familiar do doente critico. Esta é uma problematica que vem assumindo uma
importancia crescente atendendo ao impacto que o doente critico tem nos
familiares cuidadores (Ramachandra et al., 2009)>3.

Por outro lado, constata-se que a maioria das familias lida com esta situacdao sem
preparacgdo prévia, o que dificulta a prestagédo de cuidados (assisténcia, supervisdo e
comunicagdo), bem como, a sua adaptacdo a esta nova realidade (Gaston-Johansson
et al., 2004%*; Kozachik et al. 2001%*>; Rawl et al., 20022%).

O cuidar de um doente critico, habitualmente com uma dependéncia elevada,
implica a aquisicdo de determinadas habilidades em lidar com o stress e uma
necessidade de reorganizagdo os seus planos de vida (Deshler et al., 2006)%’.

As necessidades vivenciadas pela familia face ao cuidar do doente critico foram
identificadas na popula¢do portuguesa (Pinho, 2002)%.

Existem ja alguns programas de intervencdo dirigidos para os familiares com o
objetivo de diminuir o stress pds-traumdtico e melhorar a QV dos familiares, mas
nos doentes oncoldgicos com caracteristicas muito especificas (Stephen et al.,
2005)%%,

Este trabalho tem como finalidade contribuir para uma melhor assisténcia aos
familiares do doente critico, no sentido de ajuda-los a lidar com o stress e contribuir
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para uma melhor QV. Em alguns casos, ao conhecer as principais necessidades dos
familiares e as consequéncias inerentes a esta situacdo também se pode intervir
em termos de prevencdo, evitando a aparecimento do stress pds-traumatico ou
diminuindo a sua intensidade (Josiane, 2008)>*°.

O enfermeiro é o elemento da equipa de saide com um estatuto privilegiado para
esta intervengdo na medida em que, ao longo do internamento, estabelece uma
relacdo, por vezes, quase familiar, em funcdo da proximidade, do niumero e da
duracdo dos contactos estabelecidos. Por isso, este trabalho fornece
contributos para que os enfermeiros e outros profissionais possam adquirir
competéncias e conhecimentos, facilitadores de uma boa reabilitagdo associada
a uma transi¢do sadia para uma “nova” vida, critérios fundamentais para a QV
(Mizuno, Kakuta & Inoue, 2009)%.
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METODOS

Este estudo tem como objetivo principal avaliar o stress pds-traumatico, a
sobrecarga, sintomatologia psiquiatrica e a QV associada ao lidar com uma pessoa
gue esteve internada numa UCI em estado critico, bem como, o impacto que a
implementacao de uma intervengao padronizada e sistematizada durante o
internamento pode ter a longo prazo, nestas variaveis.

No estudo tem-se consciéncia da natureza multifatorial associada as repercussées
nos familiares do doente critico, o que implica alguma complexidade em termos de
andlise.

Por isso, optou-se por um estudo em ensaio controlado, aleatdrio, sobre os
familiares cuidadores de doentes internados numa UCI em dois grupos distintos:
um grupo de estudo e um grupo de controlo. Utilizou-se as camas pares para a
selecdo do primeiro grupo e as camas impares para a sele¢dao do segundo grupo.

Um estudo desta natureza implica dificuldades no acesso aos familiares cuidadores,
pelo que, o recurso a uma amostra acidental, consecutiva se revelou positiva e
garantiu um conjunto de comodidades em fungao dos critérios de inclusao.

Obteve-se assim, uma amostra de 141 familiares cuidadores, o que implicou um
trabalho acrescido na sua mobilizagdo, pois muitos residiam em locais distantes do
local do estudo, outros apresentavam dificuldades de deslocacdo. Esta estratégia
foi fundamental para os resultados encontrados, que se traduziram na “perda” de
apenas 39 cuidadores.
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Pode-se pensar que uma amostra maior e obtida de forma aleatéria seria o ideal
mas, atendendo ao contexto em que se insere o estudo, os dados obtidos sdo
consistentes e traduzem a realidade da maioria das familiares, conforme se pode
constatar também pelos resultados de outros estudos similares (Gaston-Johansson
et al., 2004)**. Assim, num grupo de estudo foi efetuada uma intervencao inserida
numa consulta de enfermagem entre as 24 e as 48 horas, que foi denominada
de “modelo de interveng¢do”, utilizando a linguagem classificada em termos de
enfermagem (CIPE) e consistia em intervenc¢Oes especificas, capazes de dar
respostas as necessidades dos familiares identificadas anteriormente, em termos
de informacdo, conforto, reducdo de ansiedade, suporte e relacionamento entre o
familiar e o doente.

No grupo de controlo foi garantida a assisténcia habitual efetuada pela equipa de
saude.

Esta abordagem parece a mais adequada para um estudo desta natureza e estd de
acordo com o estudo prévio efetuado por Pinho (2002)%*? e Freitas (2007)%.

Ambos os grupos foram avaliados em dois momentos antes (24 a 48 horas) e
apo6s (dois meses) a intervengdo de forma a avaliar-se a efetividade da modelo
utilizado, quanto a QV, a sobrecarga, a sintomatologia psiquiatrica e ao stress
pds-traumatico. A avaliagdo efetuada dois meses apoés a alta do doente internado
revelou-se mais dificil devido a um conjunto de multiplos fatores (desisténcias,
morte, impossibilidade de se deslocar,...). A obtencdo de uma elevada adesdo sé
foi possivel, devido a relacdo “afetiva” estabelecida entre a equipa assistencial e os
familiares cuidadores, bem como pela perce¢do da importancia do estudo para a
melhoria da assisténcia.

A criagdo de uma consulta destinada exclusivamente ao familiar cuidador, facilitou a
sua colaboracdo ao nivel darecolha dainformacdo. Este espaco, paraalém darecolha
de dados permitia aos cuidadores verbalizarem os seus problemas e receberem
algum tipo de apoio em termos de informagao, orientagao e ajuda, de acordo com
as necessidades de cada um.

Embora existam vdrios estudos que identificam as principais necessidades dos
familiares do doente critico (Classen et al., 2008)%2, ndo existem estudos que
avaliem o impacto de uma intervencdo de enfermagem especifica ao nivel das
principais varidveis que traduzem as repercussdes do estudo. Nesse sentido, trata-se
de um estudo original e com contributos relevantes para a melhoria da assisténcia
ao familiar do doente critico.
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Os instrumentos de avaliacdo utilizados foram direcionadas para o doente critico e
para o familiar cuidador.

Relativamente ao doente critico os instrumentos incidiram na avaliacdo das
carateristicas sociodemogrdficas, dados do internamento, gravidade e dependéncia
do doente.

Quanto ao familiar cuidador a avaliacdo incidiu em dados sociodemograficos,
classificacdo social, QV, sobrecarga, sintomatologia psiquidtrica e stress
pds-traumatico.

Todos os instrumentos foram utilizados na modalidade de hétero preenchimento,
pelo mesmo investigador, pelo que ndo houve vieses, nem dificuldades na sua
aplicagao.

As escalas de avaliacdo da QV, sobrecarga, sintomatologia psiquiatrica e stress
pos-traumatico, encontram-se validadas para a populacdo portuguesa e para a
populagdo em estudo, o que contribui de forma significativa para a validade dos
resultados.

Por outro lado, a dimens3do da amostra também permitiu avaliar as caracteristicas
psicométricas dos instrumentos na populacdo estudada (Pereira, 2005)%3. Desta
andlise resulta que todos os instrumentos utilizados apresentam valores de
consisténcia interna (alfa de Cronbach) que oscilam entre 0,80 e 0,96, sendo na
maioria dos casos valores superiores aos dos estudos originais dos instrumentos,
o que reforga a validade da informagao obtida na populagdo estudada. Os testes
estatisticos utilizados foram os adequados para a analise das diferentes variaveis
tendo em consideracdo a técnica de amostragem, o tipo de varidvel e a associacdo
efetuada.

LimitagGes do estudo

As principais limitagdes do estudo estdo relacionadas com o elevado nimero de
varidveis que concorrem essencialmente para a QV e sintomatologia psiquiatrica.
Apesar do grupo de controlo e o grupo de estudo terem caracteristicas similares
no que se reporta ao cuidar do doente critico, existe um elevado nimero de
variaveis de natureza pessoal, contextual e familiar que ndo sdo possiveis de controlar
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como: evento critico negativo, morte de um familiar, crise familiar, dificuldades
econdmicas, aparecimento de morbilidade, etc.

Trata-se de um estudo longitudinal, com a avaliacdo em dois momentos, em que
a comparagao do momento antes para o apds também podera ter influéncia nos
resultados.

A amostra centra-se num hospital do “grande Porto” que atende pessoas do norte
de Portugal, de locais muito diversos, onde a assisténcia em termos de resposta dos
cuidados de saude primarios também é diversa o que pode introduzir pequenos
vieses.

De seguida, procura-se sistematizar a discussao dos resultados tendo por base os
dados apresentados e os objetivos propostos para o estudo.
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RESULTADOS

Pela analise dos resultados verifica-se que nao existem diferengas entre os dois
grupos de Doentes quanto as varidveis sociodemograficas - género, estado civil,
escolaridade e idade, e, varidveis clinicas - admissdo, diagndstico, estado nutricional,
tempo de internamento no SCl e tempo de ventilagdo. A diferenga entre os dois
grupos existe apenas nas variaveis clinicas, com o grupo de estudo a apresentar
mais tempo de internamento no HGSA, de sedacdo, de analgesia e um maior
indice de gravidade. Quanto ao Familiar Cuidador, sem diferenca nas varidveis
sociodemograficas: género, estado civil, situagdo profissional e na classificacdo
social. A diferenga existe na escolaridade com o grupo de estudo a apresentar um
maior numero de individuos com menos de 92 ano de escolaridade e na idade
sendo mais jovens.

Resultados do doente critico

Caracterizagdo dos doentes

A amostra em estudo foi constituida por 200 doentes criticos, tendo sido excluidos
59, em virtude de se ficar, apenas, com os doentes correspondentes aos familiares
cuidadores estudados.

Os doentes criticos sdo maioritariamente do sexo masculino (53,2%), com uma
idade média de 67 anos, em termos de escolaridade a mais prevalente é a 42 classe,
sendo a maioria admitidos no SCI por motivo urgente, devido a um diagndstico
neurocirurgico, internados (em termos médios) ha 10 dias no SCl; sedados e
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ventilados durante aproximadamente 8 dias, com tempo médio de analgesia que
oscila no grupo de estudo e grupo de controlo entre 6 a 9 dias e com um indice
de gravidade entre os grupos que oscila entre 38 e 50. Em termos do grau de
dependéncia verifica-se que ambos os grupos foram classificados com um nivel de
dependéncia grave.

Relativamente ao género, idade, escolaridade, motivo de admissdo, diagndstico e
dependéncia ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas entre os
grupos, o que corrobora as semelhancas entre as amostras.

Estes dados similares sdao encontrados em outros estudos e estdo relacionados
com a tipologia do Servico onde incidiu o estudo. Trata-se de uma Unidade onde a
missdo estd vocacionada para a area neurocritica e neurocirurgica, dai a elevada
média de idades e a inexisténcia de diferencas significativas entre o género.

No que diz respeito a analgesia e ao de indice de gravidade verificam-se diferencgas
significativas entre os grupos de doentes estudados. O grupo em estudo apresentou
em termos médios um maior numero de dias com analgesia (9,17 dias)
comparativamente ao grupo de controlo (6,66) e um maior indice de gravidade (50)
comparativamente ao grupo de controlo (38).

Estes dados foram constatagdes posteriores e, por isso, impossiveis de controlar
uma vez que se optou por selecionar os doentes das camas pares para o grupo de
estudo e os das camas impares para o grupo de controlo.

Em termos médios, os tempos de analgesia e de gravidade estdo de acordo com
os resultados encontrados nas diferentes Unidades com tipologias similares as do
presente estudo da ACSS (ldentidade Reguladora da Saude em Portugal).

Resultados dos familiares cuidadores

A amostra de familiares cuidadores foi constituida por 200 familiares cuidadores,
sendo excluidos 59, dos quais 20 por ndo preencherem os critérios de inclusdo, 20
por desisténcia (por iniciativa prépria) e 19 por outros motivos, onde se incluem
os 6bitos dos familiares, mudanga de domicilio, cessacdo do exercicio do papel de
cuidador e dificuldades de mobilizagdo a consulta de Enfermagem do hospital.
Deste modo ficou-se com uma amostra efetiva de 141 cuidadores, dos quais, 71
participaram no grupo de estudo e 70 no grupo de controlo.
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Caracterizacao sociodemografica

Os cuidadores de ambos os grupos sdo maioritariamente do género feminino, com
idade média compreendida entre os 49 e 53 anos; sendo a maioria casada, em
termos de escolaridade a moda no grupo de estudo encontra-se no 92 ano e no
grupo de controlo no ensino preparatério; a situacdo profissional da maioria dos
cuidadores é de empregado, inserindo-se com predominancia na classe social baixa,
de acordo com a escala social de Gaffar.

Relativamente as varidveis género, idade, estado civil, situacdo profissional e
classificagdo social de familia ndo se verificaram diferencgas estatisticas significativas
entre ambos os grupos de estudo (Filipe, 2010)%%“. Existem multiplos estudos sobre
os cuidadores de pessoas dependentes que revelam que a maioria sdo do género
feminino e casados (Filipe, 2010%% Serqueira, 2007*®). Relativamente a idade
verifica-se que a maioria dos estudos sugere cuidadores mais velhos. Este dado
pode estar relacionado com a idade do doente critico, que apesar de ser elevada
é inferior a outros estudos que se debrugam sobre os cuidadores essencialmente
de pessoas idosas (Serqueira, 2007%%). Por outro lado, estes doentes apresentam
niveis de dependéncia elevada, o que implica a existéncia de cuidadores mais
jovens, com capacidade de os substituir nas atividades de vida diaria.

Apenas se verificaram diferengas significativas em termos estatisticos ao nivel da
escolaridade. Os cuidadores do grupo de estudo apresentam uma maior literacia
comparativamente com os cuidadores do grupo de controlo. No grupo em estudo a
maioria dos cuidadores (55%) apresenta uma escolaridade superior ao 92 ano. Este
dado é interessante para a analise dos resultados, uma vez que pode concorrer para
um maior impacto na eficacia da intervencao.

De referir que a maioria dos estudos em Portugal refere ao nivel da escolaridade
literacias muito baixas, habitualmente inferiores a 42 classe. Este fato também pode
estar relacionado com a idade (mais jovens) dos cuidadores, em fung¢do da evolugdo
das politicas de ensino em Portugal.

Qualidade de vida

A percecdo de QV dos cuidadores foi avaliada através do WHOQOL - Breef, que
avalia varias dimensdes deste constructo antes e apods a intervencgao.
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Verifica-se que o grupo de estudo apresentou na primeira avaliagao valores médios
de QV de 41,61 com desvio padrdo de 7,7 e na segunda avaliacdo de 67,55, com
desvio padrdo de 14,7.

No grupo de controlo verifica-se que no 12 momento apresentam uma média de
49,13 com desvio padrdao de 27,9 e no 22 momento de avaliagdo uma médiade 27,43
com desvio padrao de 7,76.

Na andlise a estes dados verifica-se que no grupo de estudo houve uma melhoria
significativa da QV que se traduziu num aumento da percecdo global de 25.9
pontos. Este dado é extremamente significativo e demonstra o impacto da estratégia
de intervengado.

Ao analisar-se a QV no 12 momento verifica-se que o grupo de controlo apresenta
médias superiores ao grupo de estudo em todos os dominios, excepto na
autoavaliacdo em que se verifica o inverso, apesar das diferencas ndao serem
estatisticamente significativas. No dominio fisico, social, ambiental e total, as
diferengas médias de QV sdo estatisticamente significativas, favorecendo o grupo
de controlo, como pode constatar na tabela 12.

No 22 momento verifica-se que o grupo em estudo apresenta valores médios de
QV superiores em todas as dimensdes comparativamente ao grupo de controlo.
Quando comparamos as diferengas entre os grupos num 22 momento verificamos
gue as mesmas sao estatisticamente significativas, favorecendo o grupo de estudo,
com valores de significancia muito expressivos (p<0,001).

Estes resultados sdo muito relevantes para a pratica clinica e para a necessidade de
mudangadaassisténciaao familiar cuidador, poisrevelam que quandoseimplementa
uma intervencdo de enfermagem de forma sistematica, ele tem repercussées de
forma muito significativa em termos da QV dos cuidadores.

A robustez destes dados é devida por um lado, ao impacto da intervencao,
mas também a outros fatores como a diminuicdo da dependéncia ao longo da
recuperacdo do familiar internado numa UCI, a preparacdo do familiar cuidador que
atenua as dificuldades do cuidador e a reformulacdo das expetativas e objetivos de
vida face a adaptacdo a esta nova realidade; por outro lado, real¢a-se a importancia
do modelo de intervencdo ter por matriz as necessidades do familiar cuidador e
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consequentemente contribuir de forma decisiva para atenuar as dificuldades,
aumentar a satisfacdo com o desempenho e nessa sequéncia a percecdo de
Qv.

Esta é uma drea que merece uma maior atengao por parte de gestores, associagdes
de familiares cuidadores, profissionais de saude, de modo a que no futuro todos
os familiares possam beneficiar de apoio profissional capaz de contribuir para a
melhoria da QV, mesmo cuidando de alguém com elevada dependéncia.

E necessério que este modelo de intervencdo seja utilizado em outros contextos
de modo a avaliar-se a sua robustez. O ideal seria fazer com que estas intervengdes
passassem a constituir a norma e nao sendo algo esporadico, em contextos
especificos. Em termos de saude o tempo despendido nesta consulta revela-se
como um ganho efetivo e ndo como um custo, pois sabe-se que a uma maior
gualidade de vida corresponde uma maior satisfagdo, uma menor morbilidade e
consequentemente também um melhor cuidar da pessoa dependente.

Sobrecarga

Em termos de sobrecarga do cuidador verifica-se que, na 12 avalia¢do, o grupo de
estudo apresenta uma maior prevaléncia de cuidadores com sobrecarga intensa
comparativamente ao grupo de controlo e com significado estatistico. Este fato
esta relacionado com uma maior sensibilizacao para as necessidades de cuidados a
pessoa dependente.

Na 22 avaliagdo verifica-se que os cuidadores do grupo estudo apresentam valores
globais de sobrecarga menores comparativamente ao grupo de controlo. Em
sintese, no grupo de estudo verificou-se uma diminuicdo dos cuidadores com
sobrecarga intensa entre a 12 a 22 avaliacdes, ao passo que no grupo de controlo se
verificou o inverso.

Neste item verifica-se um impacto significativo em termos de redugdo de sobrecarga
essencialmente no grupo de estudo, o que revela a importancia da implementacao
do modelo de intervencdo. De salientar que o modelo de intervencdo esta
direcionado para as varidveis que concorrem para a sobrecarga, uma vez que
constitui uma ajuda ao cuidador em termos de informacdo, estratégias para
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adequar a prestacao de cuidados, suporte emocional, orientacdo para grupos de
ajuda, orientacdo para os recursos na comunidade, entre outros.

Concluindo procurou-se, de forma sustentada e fundamentada nos resultados
apresentados, dar resposta as questdes orientadoras enunciadas previamente.

Qual a efectividade de um programa de intervengdo na qualidade de vida e no
stress poés-traumdtico do familiar cuidador do doente pds-internamento numa
ucip?

Com o intuito de avaliar a efectividade de um programa de intervengdo dirigido ao
familiar cuidador decidiu-se que a 12 avaliacdo seria importante para se verificar o
estado inicial dos familiares quanto a QV e stress pos-traumatico (Ramachandra et
al., 2009)%!. A 22 avaliacdo foi entdo realizada 2 meses apds a implementac¢do do
programa de intervengao no grupo de estudo, sendo assim essencial para a analisar
as diferengas entre os grupos.

Quanto a QV, na 12 avaliacdo entre os dois grupos, verificou-se que havia diferencas
no dominio fisico, social, ambiental e no global (total), com o grupo de controlo,
exceto na auto-avaliagdo, a apresentar sempre uma QV mais elevada. Na 22
avaliacdo a diferenca foi evidente com o grupo de estudo a apresentar uma
melhor QV em todos os dominios com uma melhoria significativa. E importante,
ainda, referir que entre os dois momentos de avaliacdo, quer no grupo de estudo
guer no de controlo, existe diferenca importante e significativa mas, no de estudo
verifica-se uma subida significativa na QV em todos os dominios, enquanto no de
controlo uma descida também relevante em todos os dominios.

No stress pOs-traumdtico, na 12 avaliacdo entre os dois grupos existiu uma
diferenca sempre relevante com o grupo de estudo a apresentar sempre valores
mais elevados em todas as dimensGes. Na 22 avaliacdo o grupo de estudo ja
apresentava valores mais baixos excepto na dimensao hiperactivacdo, sempre com
diferencas significativas. Entre os dois momentos de avaliacdo verifica-se que no
grupo de estudo, excepto na hiperactivacdo, houve uma diminui¢do dos valores de
stress pds-traumatico, enquanto no grupo de controlo houve um aumento desses
mesmos valores em todas as dimensdes. E de realcar que as diferencas foram
sempre significativas exceto na hipercativacdo no grupo de controlo, embora se
mantivesse um aumento desse mesmo valor. Uma analise do valor global com
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o preconizado por Reed (2007)*°, constata-se que, as diferencas entre os dois
grupos e entre os dois momentos de avaliacdo, foram sempre importantes com
o grupo de estudo a apresentar todos os seus elementos ja com diminuicdao do
sistema imunitdrio na 12 avaliagdo, na 22 avaliagdo ja menos de metade desse
individuos é que mantinham essa mesma condi¢cdo. No grupo de controlo a
situacdo inverteu-se, na 12 avaliacdo mais de metade do grupo nao apresentava
sequer sinais de PTSD, mas na 22 avaliacdo todos os elementos ja apresentavam
depressdo do sistema imunitario (Heidrich et al., 2009)2%>.

O nivel de dependéncia dos doentes tem repercussdo na QV, sobrecarga, stress
pOs-traumdtico e sintomatologia psiquidtrica dos familiares cuidadores?

Como o nivel de dependéncia dos doentes poderia ser influenciador na QV,
sobrecarga, PTSD e na sintomatologia do cuidador analisou-se, apenas na primeira
avaliagdo, a influéncia dessa variavel em cada um dos grupos. Quanto a QV, o nivel
de dependéncia apenas apresenta influéncia no dominio psicolégico. Na sobrecarga
do cuidador, o nivel de dependéncia do doente ndo influencia os grupos. No stress
pos-traumatico (PTSD) também se verifica que ndo houve influéncia do nivel de
dependéncia e na sintomatologia psiquidtrica, apurou-se que apenas na TSP se
verifica a diferenca entre os grupos.

Os familiares que recebem apoio sistematizado, em termos de intervengéo, revelam
niveis de sobrecarga, stress pos-traumdtico, sintomatologia psiquidtrica mais
baixos?

Nesta andlise atesta-se que, na sobrecarga a na sintomatologia psiquidtrica,
mantém-se exatamente o mesmo padrdao verificado na QV e no stress
pds-traumatico, ou seja, as diferencas entre os grupos e entre os momentos de
avaliacdo foram sempre relevantes; na 12 avaliacdo o grupo de estudo apresentava
valores mais elevados de sobrecarga e de sintomatologia psiquidtrica e os valores
diminuem consideravelmente na 22 avaliacdo em todos os dominios das escalas
utilizadas (Wengstrom, Haggmark e Forsberg, 2001)%.
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Uma intervengdo sistematizada, de acordo com as necessidades dos familiares
cuidadores, revela ganhos em saude significativos que se traduzem na melhoria
da QV?

A intervencdo foi efetuada tendo por base o estudo inicial de Pinho (2002)*?, onde
identificou as necessidades dos cuidadores. Estas foram agrupadas em cinco areas:
bem-estar, informacgao, conforto, reducdo da ansiedade e presenca (estar com o
doente).

Face a avaliacdo de cada cuidador familiar em termos de necessidade foi
implementada uma intervencgao sistematizada, com o objetivo de ajudar a pessoa a
lidar com esta realidade (Northouse et al., 2005)%".

Nesse sentido verificou-se que os familiares cuidadores que foram alvo de uma
intervengdo sistematizada, revelaram melhor qualidade de vida em termos de
dominio fisico, psicoldgico, social e ambiental, comparativamente ao grupo de
familiares que integraram o grupo de controlo. Este fato é extremamente
importante e salienta a importancia da implementagao numa UCI de intervengdes
sistematizadas tendo por base as necessidades da familia.

Existem também outros estudos (Heidrich et al., 2009)?%° que sugerem a existéncia
de ganhos em saude, associados a intervengdes que satisfagam as necessidades
manifestadas pelos familiares cuidadores. Esses ganhos em saude podem ser
mensuraveis através da reducao da sobrecarga, stress pds-traumdtico e
sintomatologia psiquiatrica, o que como implicagées melhorias significativas ao
nivel da QV.

Estes dados, para além dos ganhos em salude para o doente e familia também
implicam ganhos em saude para o Servico Nacional de Saude, na medida em que
reduzem o consumo de medicamentos, a procura dos cuidados de salde, aabstencao
ao trabalho, pelo fato de reduzirem a morbilidade geral do familiar cuidador.
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VI. concLusAO






1. O modelo de intervengao assente nas necessidades dos cuidadores, revelou-se
um bom instrumento para a satisfacdo das necessidades dos familiares
cuidadores;

2. A aplicagdo do modelo de intervengdo direcionado as necessidades dos
familiares cuidadores diminui neles a sobrecarga, o stress pds-traumatico, a
sintomatologia psiquiatrica e contribui também, para melhorar os niveis da sua
Qualidade de Vida;

3. A implementacdo deste modelo de intervencao, tendo como alvo o familiar
cuidador do doente internado numa UCI, tem também repercussdes em
termos de ganhos em salde para o doente, com melhores cuidados, maior
autonomia, e menor dependéncia;

4. A implementagao deste modelo comprova a menor morbilidade de doentes e
familiares, menor tempo de utilizacao dos servigos, e maior satisfacdo com os
cuidados recebidos.

Por tudo isto sugerimos no futuro:

1. A realizacdo de uma anadlise de custos para determinar o impacto econémico
do modelo na economia dos Sistemas Nacionais de Saude;

2. Aformacdo de equipas multidisciplinares neste modelo para que as estratégias
de intervencdo, junto dos familiares cuidadores, sejam similares e com os
mesmos objetivos;

3. A implementagdo generalizada deste modelo em todas as UCI dos Sistemas
Nacionais de Saude;

4. Ainternacionalizacdo deste modelo.

221






VIl. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS






10.

11.

12,

13.

14.

15.

16.

17.
18.

19.

20.
21.

22.
23.

Gonzélez MI. La educacion para la salud del signo XXI comunicacion y salud. 22.Ed. Madrid: Diaz de
Santos, 2002. 559 p.

Silvertown J, Birk L. More than the parts: Biology and politics. London: Pluto Press, 1984. 268 p.
Freund P, McGuire M. Health, illness and the social body: A critical sociology. 12.Ed. New Jersey: Practice
Hall, 1995. 416 p.

Quartilho M. Cultura, Medicina e Psiquiatria. Do sintoma a experiéncia. Coimbra: Quarteto Editora,
2001. 179 p.

Bahrs O, Heim S, Kalitzkus V, Matthiessen P, Meister P, Miller H. Salutogenesis in general practice: how
to use the potential of doctor-patient-communication to promote health. 2" Conference on Making
Sense of: Health, lliness and Disease, 2003 July 14-17; St. Hilda’s College, Oxford, UK. Disponivel em:
<http://www.inter-disciplinary.net/ptb/mso/hid/hid2/Kalitzkus%20paper.pdf>.

Engel G. The need for a new medical model: A challenge for biomedicine. Science, New Series [Periddico
Online]. 1977 [capturado em: 15 Nov. 2011]; 196(4286): p. 129-36. Disponivel em: < http://www.
healtorture.org/files/files/englearticle.pdf>.

BengelJ, Strttmatter R, Willmann H. What keeps people healthy? The current state of discussion and the
relevance of Antonovsky’s salutogenic model of health. Cologne: Federal Centre for Health Education,
1999. 132 p. (Research and Practice of Health Promotion, Vol. 4).

Ribeiro JL, Psicologia da Saude. Satide e Doenga. In: Mcintyre T. Psicologia da Salde: Areas de
Intervengdo e Perspectivas Futuras. Braga: Associagdo dos Psicélogos Portugueses, 1994. p. 55-72.
Antonovsky A. Health, stress and coping. San Francisco: Jossey Bass, 1979. 225 p.

Antonovsky A. Unravelling the mystery of health: how people manage stress and stay well. San
Francisco: Jossey Bass, 1987. 218 p.

Sullivan G. Evaluating Antonovsky’s Salutogenic Model for its adaptability to nursing. Jornal of
Advanced Nursing. 1989. 14(4): p. 336-42.

Sullivan G. Towards clarification of convergent concepts: sense of coherence, will to meaning, locus of
control, learned helplessness and hardiness. Journal of Advanced Nursing. 1993. 18(11): p. 1772-78.
England M, Artinian B. Salutogenic psychosocial nursing practice. Journal of holistic nursing. 1996.
14(3): p. 174-95.

Organizagdo Mundial da Saude. Carta de Ottawa. Primeira Conferéncia Internacional sobre promogdo
da saude. Ottawa, 1986. Disponivel em: <http://www.opas.org.br/promocao/uploadArg/Ottawa.pdf>.
Graga L. Representagdes Sociais da Saude, Da doenga e dos Praticantes da Arte Médica nos Provérbios
em Lingua Portuguesa. 2000. Disponivel em: <http://www.ensp.unl.pt/luis.graca/textos77.html>.
Downie R, Tannahill C, Tannahill A. Health promotion. Models and values. 22. Ed. Oxford: University
Press, 2000. 218 p.

Ewles L, Simnett |. Promoting health - A practical guide. London: Bailliere Tindall, 1999. 348 p.
Damadsio A. O erro de Descartes. Emogdo, razdo e cérebro humano. Lisboa: Publicagdes Europa América,
1994. 324 p Disponivel em: <http://pt.scribd.com/doc/887639/0-erro-de-Descartes>.

Casanova R. Holismo: Consequéncias de una errdnea interpretacion. Barcelona: Revista Rol de
Enfermeria, 1992. 15(165), p. 65-67.

McSweeney G. A enfermeira: Prestagdo de cuidados holisticos. Revista Servir, 2003. 51 (6), p. 282-8.
Bolander V. Enfermagem Fundamental: Abordagem Psicofisioldgica.12. Ed. Lisboa: Lusodidacta, 1998,
2026 p.

Sontag S. A Doenga como Metdfora e a Sida e as Suas Metdforas. Lisboa: Quetzal, 1998. p. 19-94.
Ogden J. Psicologia da saude. 22. Ed. Lisboa: Climepsi Editores, 2004. 456 p.

225



24.

25.
26.
27.
28.

29.

30.

31.

32.

33.
34.

35.

36.

37.

38.
39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.

52.
53.

226

Duarte SFC. Outros saberes de saude e de doenga. Referéncia n2l [Periddico Online]. 1998 Set
[capturado em: 18 Nov. 2011]; p.20. Disponivel em: <http://www.esenfc.pt/rr/rr/index.php?id_website
=3&d=1&target=DetalhesArtigo&id_artigo=71&id_rev=5&id_edicao=16>.

Duarte SFC. Saberes de Satude e de Doenga: Porque vdo as Pessoas ao Médico? Coimbra: Quarteto,
2002. 130 p.

Ribeiro, JL. Psicologia e Satde. Lisboa: ISPA, 1998.

Altschuler J. Working with chronic illness. United Kingdom: MacMillan, 1997. p. 127-55.

Maynard C. lliness and Its Impact on Patients and Families. In: Chitty KK. Professional Nursing, Concepts
and Challenges. 22 Ed. Philadelphia: WB Saunders Company, 1997. p. 352-74.

Leventhal H. lliness representation: Theoretical foundations. In: Petrie K, Weinman JA. Perceptions of
Health and lliness: Current Research & Applications. Singapore: Harwood Academic Publishers, 1997.
p. 19-46.

Leventhal EA, Crouch M. Are There Differences in Perceptions of lllness Across the Lifespan? In: Petrie
KJ, Weinman JA. Perceptions of Health and lliness: Current Research & Applications. Singapure
Harwood Academic Publishers, 1997. p. 77-102.

Petrie KJ, Weinman JA. Perceptions of Health & Iliness. Current Research & Application. Singapore:
Harwood Academic Publishers, 1997. p.1-17.

Quartilho MJR. Cultura, Medicina e Psiquiatria: Do Sintoma a Experiéncia. Coimbra: Quarteto Editora,
2001. P.62.

Kaplan G. Principios na Psiquiatria Preventiva. Rio de Janeiro: Zahor Editores, 1980. P.52-68.

Couvreur C. A Qualidade de Vida - Arte para viver no século XXI. Loures: Lusociéncia, Edigdes Técnicas
e Cientificas, Lda, 2001. p.49.

Kramer G, Longenecker J. Conceitos de Saude e de Doenga. In Philipps WJ, Long B, Woods NF. Enfermagem
Médico Cirurgica: Conceitos e praticas clinicas, vol.1. Lisboa, 1990. p. 25-47.

Gameiro MGH. Experiencias Subjectivas de Sofrimento na Doenga - Disertagdo de Mestrado em Ciéncias
da Enfermagem [Tese de Mestrado]. Porto: Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, 1998.
Mestrado em Sociopsicologia da Saude.

Cardoso P, Ribeiro J, Maia P. O Exercicio da Psicologia Clinica nas Unidades de Cuidados Intensivos.
In: Almeida L, Aratjo M. Areas de Intervengdo e Compromisso Sociais do Psicélogo. Lisboa: Actas da
Convengdo Anual da APPORT, 1995. p. 37-45.

Rodgers BL, Cowles KV. A conceptual foundation for human suffering in nursing care and research.
Journal of Advanced Nursing. 1997 May; 25(5): p. 1048-53.

Morse J. Toward a praxis theory of suffering. Advances in Nursing Science. 2001 Set; 24(1): p. 47-59.
Le Breton D. Compreender a Dor. Cruz Quebrada: Estrelapolar, 1995. p. 40.

Nyatanga B, The concept of suffering: a hidden phenomenon. In: Nyatanga B, Astley-Pepper M, editor.
Hidden Aspects of Palliative Care. London: Cromwell Press, 2005. 166 p.

Mason T, Whitehead E. Thinking Nursing. Berkshire: Open University Press, 2003.

Wright L. Espiritualidade, Sofrimento e Doenga. Coimbra: Ariadne - Editora, 2005.

Ordem dos Enfermeiros. CIPE - Classificagdo Internacional para a Prdtica de Enfermagem versdo 2,
2010. Disponivel em: <http://www.ordemenfermeiros.pt>.

Arman M, Rehnsfeldt A. The hidden suffering among breast cancer patients. Qualitative Health
Research, 2003. 13(4): p. 510-27.

International Association for the Study of Pain, IASP [Homepage]. Pain Terminology, Pain Terms. 2009,
(Acesso em 26/11/2010). Disp. em: <http://www.iasp-pain.org//AM/Template.cfm?Section=Home>.
Maciel M. A dor crénica no contexto dos cuidados paliativos. Pratica Hospitalar. 2004; 35: p.38-43.
Pacheco S. Cuidar a pessoa em fase terminal - Perspectiva ética. Loures: Lusociéncia, 2002. p. 61.
Pessini L. Distandsia: até quando investir sem agredir? Revista bioética. 1996 [capturado em: 23 Nov.
2011]. Disponivel em: <http://www.ufpel.tche.br/medicina/bioetica/DISTAN%C1SIA%20%20AT%C9%
20QUANDO%20INVESTIR%20SEM%20AGREDIR.PDF<.

Cassel EJ. The nature of suffering and the Goals of Medicine. New York: Oxford University Press, 1991.
313 p.

Ferrell BR, Coyle N. The nature of suffering and the goals of nursing. Oncology nursing forum [Periddico
Online). 2008 [capturado em: 24 Nov. 2011]; 35(2): p. 241-247. Disponivel em: <http://www.ons.org/
Publications/ONF/media/ons/docs/publications/ferrellpodcastarticle.pdf> .

Fleming M. Dor sem nome - Pensar o sofrimento. 22. Ed. Porto: Editora Afrontamentos, 2003. 164 p.
Krisman-Scott, McCorkle R. The tapestry of hospice. Holistic Nursing Practice, 2002; 16 (2): p. 32-39.



54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.
64.

65.
66.
67.
68.

69.
70.
71.
72.
73.
74.
75.
76.

77.
78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

Corner J. Exploring nursing outcomes for patients with advanced cdncer following intervention by
Macmillan Specialist palliative care nurses. Blackwell Publishing: Journal of Advanced Nursing, 2003;
41 (6): p.561-74.

Martins MCC. O enfermeiro e o alivio do sofrimento. Pensar Enfermagem, 2007; 11(1): p.34-43.
Lindholm L, Eriksson K. To understand and alleviate suffering in a caring culture. Journal of Advanced
Nursing, 1993; 18(9): p.1354-61.

Kahn D, Steeves R. An Understanding of Suffering Grounded in Clinical Practice and Research. In: Ferrell
BR. Suffering. Sudbury, Massachusetts: Jones and Bartlett Publishers, 1996. p. 3-27.

Rehnsfeldt A, Eriksson K. The progression of suffering implies alleviated suffering. Scandinavian Journal
of Caring Science, 2004; 18(3): p. 264-72.

Takman C, Severinsson E. A description of Health Care Professionals” experiences of encounters with
patients in clinical settings. Journal of Advanced Nursing, 1999; 30(6): p. 1368-74.

Arautjo M, Silva M, Francisco M. Nursing the dying: essential elements in the care of terminally ill
patients. International Council of Nurses, International Nursing Review, 2004; 51(3): p. 149-58.
Béfékadu E. Suffering: A conceptual clarification. 1993; 25(1): p.7-21. Disponivel em: <http://digital.
library.mcgill.ca/page-turner-3/pageturner.php>.

Renaud M. Eugenismo e o mito da perfeicdo. Cadernos de Bio-Etica: sofrimento e dor. Coimbra: edi¢do
CEB, 1995. p. 15-28.

Friedman M. Family Nursing: Research, Theory and Practice. 42. Ed. Appleton & Lange, 1998. p. 9.
Wright L, Leahey M. A guide to family assessment and intervention: Nurses and families. 32. Ed.
Philadelfia: F. A. Davis Company, 1994. p. 40.

Minuchin S. Familias, Funcionamento e Tratamento. Porto Alegre: Artes Medicas, 1982. P.52-147.
Andolfi M. Family Therapy: na interactional approach. New York: Plenum Press, 1979. 170 p.

Janosik E, Green E. Family life: process and practice. Boston: Jones & Barlett, 1992. 494 p.

Bentler PM, Newcomb MD. Substance use and abuse among children and teenagers. American
Psychologist, 1989. p. 242-248.

Stanhope M, Lancaster J. Enfermagem Comunitdria, promogdo de grupos, familias e individuos. 12. Ed.
Lisboa: Lusociéncia, 1998. p. 493.

Bomar P. Nurses and family health promotion. Philadelphia: W.B. Saunders, 1992. 414 p.

Giddens A. Sociologia. 22. Ed. Lisboa: Servigo de educagao e bolsas; Fundagdo Calouste Gulbenkian, 2009
Relvas AP. O ciclo vital da familia, perspectiva sistémica. Porto: Edicdes Afrontamento, 1996. 240 p.
Alarcdo M. (Des)Equilibrios familiares: Uma visdo sistémica. Coimbra: Quarteto Editora, 2002. p.42.
Minuchin S, Fishman H. Técnicas de terapia familiar. Porto Alegra: Artmed, 1990. p. 27.

Honoré B. A Saude em Projecto. Loures: Lusociéncia, 2002. p. 55.

Shandes M, Zahlis EH. A familia e a Doenga. In: Phipps, Long, Woods e Cassmeyer. Enfermagem
Médico-cirurgica. Conceitos e Pratica Clinica. Lisboa: Lusodidacta, 1999. p.121-32.

Colliére MF. Promover a vida. Lisboa: Sindicato dos Enfermeiros Portugueses, 1989. p. 28.
Carapinheiro G. Saberes e poderes no Hospital. Uma sociologia dos servigos hospitalares. Porto:
Editora Afrontamento, 1993. 295 p.

Bettinelli L, Erdmann A. Internagdo em unidade de terapia intensiva e a familia: perspectivas de cuidado.
Avances en Enfermeria [Periodico online]. Janeiro-Junho 2009 [capturado em: 29 Nov. 2011]; 27(1):
p.15-21. Disponivel em: <http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxviil_2.pdf>.
Kitajima K, Cosmo M. Comunicag¢éo entre Paciente, Familia e Equipe no CTl. In: Andreoli PBA, Erlichman
MR. Psicologia e Humanizagdo-Assistencia aos pacientes graves. Sdo Paulo: Atheneu, 2008. p. 101-12.
Silva JA. Necessidades das familias dos doentes Internados na Unidade de Cuidados Intensivos [Tese de
Mestrado]. Porto: Faculdade de Medicina Instituto de Ciéncias Biomedicas Abel Salazar, 2002.

Twibell RS. Family coping during critical illness. Dimens Crit Care Nurse [Periddico Online], 1998 Mar-Apr
[capturado em : 29 Nov. 2001]; 17(2): p.100-12. Disponivel em: <http://bmhlibrary.info/9624951.pdf>.
Lazarus RS, Folkman S. Stress, appraisal, and coping. New York: Springer, 1984. 456 p.

Félix AMT. Quem cuida do cuidador? O custo invisivel do acto de cuidar [Tese de Doutoramento]. Avei-
ro: Universidade de Aveiro - Sec¢do Autdonoma Ciéncias da Saude, 2010. Disponivel em: <http://ria.
ua.pt/bitstream/10773/3886/1/4381.pdf> .

Selye H. The Evolution of the Stress Concept: The originator of the concept traces its development from
the discovery in 1936 of the alarm reaction to modern therapeutic applications of syntoxic and catatoxic
hormones. American Scientist[Periodico online], 1973 Nov- Dec [Capturado em : 29 Nov. 2011]; 61(6):
p.692-99. Disponivel em: <http://www.jstor.org/stable/27844072>.

227



86.
87.
88.
89.
90.
91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

100.
101.

102.

103.

104.

105.

106.

107.

108.

109.

228

RamosM.CresceremStresse:usarostresseparaenvelhecercomsucesso.Porto:EdigdgoAmbar,2005.317p
McEwen BS, Stellar E. Stress and the individual mechanism leading to disease. Archives of Internal
Medicine [Periddico Online], 1993 [Capturado em : 29 Nov. 2011]; 153(18): p.2093-101. Disponivel em:
<http://www.med.yale.edu/intmed/resources/docs/McEwen.pdf>.

McEwen BS, Seeman. Protective and damaging effects of mediators of stress. Elaborating and testing the
concepts of allostasis and allostatic load. Annual New Work Academy of Sciences, 1999. 896; p.30-47.
Vaz-Serra A. O stresse na vida de todos os dias. Coimbra: Edigdo do autor, 2002. 780 p.

Mendes A. Stress e imunidade. Coimbra: Edigdo Formasau, 2002.

Holmes D, Rahe R. The Social Readjustment Rating Scale. Journal of Psychosomatic Research, 1967
Aug; 11(2): p.213-18.

Pacheco S. Stress e Mecanismo de Coping nos Estudantes de Enfermagem. Revista Referencia [Periddico
Online], 2008 Out [Capturadoem:29Nov.2011];2(7): p.89-95. Disponivelem: <http://www.esenfc.pt/rr/
rr/index.php?id_website=3&d=1&target=DetalhesArtigo&id_artigo=2108&id_rev=4&id_edicao=23>
Brissette |, Scheier MF, Carver CS. The role of optimism in social network development, coping, and
psychological adjustment during a life transition. Journal of Personality and Social Psuchology, 2002;
82(1): p.102-11.

Chick N, Meleis Al, Transitions: a nursing concern. In: Chinn PL. Nursing research methodology.
Rockeville: Aspen, 1986. P.237-57. Disponivel em: <http://repository.upenn.edu/cgi/viewcontent.
cgi?article=1008&context=nrs&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fs
a%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Dtransitions%253A%2520a%2520nursing%2520concern%2520%26so
urce%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCcQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Frepository.
upenn.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D1008%2526context%253Dnrs%26ei
%3D3n1MT8xQxKvwA9INy6NsC%26usg%3DAFQjCNEZBfORSv77pVsVbOD570dzDIVy-A#tsearch=%22
transitions%3A%20nursing%20concern%22>.

Hall BA. The change paradigm in nursing: growth nursing persistence. Advances in Nursing Science:
Mariland, 1981 Jul; 3(4): p.1-6.

Novaes MAFP, Knobel Elias. Fatores de estresse nas UTls. In: Andreoli PBA, Erlichman MR. Psicologia e
Humanizagdo-Assistencia aos pacientes graves. Sdo Paulo: Atheneu, 2008. p. 231-40.

Folkman S, Lazarus R. Ways of coping questionnaire sampler set manual, test booklet, scoring key.
Consulting Phychologists Press, 1988. 41 p.

Varela M, Leal L. Estratégias de coping em mulheres com cancro da mama. Anélise Psicolégica [Periodico
Online], 2007 [capturado em: 29 Nov. 2011]; 3(25): p.479-88. Disponivel em: <http://www.scielo.oces.
mctes.pt/pdf/aps/v25n3/v25n3al3.pdf>.

McCubbin MA, McCubbin HI. Families coping with illness: The Resiliency Model of Family Stress
Adjustment and Adaptation. IN: Danielson C, Hamel-Bissell B, Winstead-Fry P. Families, health &
iliness: Perspectives on coping and intervention. St. Louis:Mosby, 1993. p.21-64.

Twibell RS. Family coping during critical illness. Dimens Crit Care Nurs, 1998 Mar-Apr; 17(2): p.100-12.
Lequerica AH, Forschheimer M, Tate DG, Toussaint L. Ways of coping and perceived stress in women
with spinal cord injury. J Health Psychol, 2008 Apr; 13(3): p.348-54.

Moreno R. Cuidados Intensivos: Gestdio e Organizagdo em Medicina Intensiva. Lisboa: Permanyer,
2000. p.111-24.

Fleisman DA. The meaning of care to patient in I.C.U. a phenomenological perpective. Florida Atlantic
University, 1995. 130 p.

Lopes N. A Recomposi¢cdo dos Saberes, Ideologias e Identidades de Enfermagem - Estudo Socioldgico
em Contexto Hospitalar [Tese de Mestrado em Sociologia do Trabalho]. Lisboa: ISCTE - Instituto
Universitario de Lisboa, 1994.

Orlando JMC, Miquelin L. UTIs Contempordneas. Sdo Paulo: Atheneu, 2008. 761 p.

Curry S. Identificagdo das necessidades das dificuldades das familias do doente na UCI. Nursing. 1995;
94: p.26-30.

Zussman R. Intensive Care. Medical Ethic and the medical profession. Chicago: The university of Chicago
Press, 1992. 252 p.

Saiote ECG. A percepgdo dos Enfermeiros sobre aimporténcia da partilha de informagdo com os familiares
numa unidade de cuidados intensivos [Tese de Mestrado em Sociologia da Saude e da Doenga].
Lisboa: ISCTE — Instituto Universitario de Lisboa, 2010. Disponivel em: <http://repositorio.iscte.pt/
handle/10071/2613>.

Inaba LC, Silva MJP, Telles SCR. Paciente critico e comunicagdo: visGo de familiares sobre sua adequagdo
pela equipe de enfermagem. Revista Escola de Enfermagem USP [Periddico Online]. 2005 [capturado
em: 12 Dez.2011]; 39(4): p.423-29. Disponivel em: < http://www.scielo.br/pdf/reeusp/v39n4/07.pdf>.



110.

111.

112.

113.

114.

115.

116.

117.

118.
119.

120.

121.

122.
123.

124.
125.

126.

127.

128.

129.

130.

131.

Nascimento ERP, Trentini M. O cuidado de Enfermagem na unidade de terapia intensiva (UTI): teoria
humanistica de Paterson e Zderad. Ribeirdo Preto: Revista Latino-Americana de Enfermagem [Periédico
Online)]. 2004 [capturado em: 12 Dez.2011]; 12(2): p.250-57. Disponivel em: <http://www.scielo.br/
scielo.php?script=sci_arttext&pid=50104-11692004000200015>.

Villa VSC, Rossi LA. O significado cultural do cuidado humanizado em unidade de terapia intensiva:
“muito falado e pouco vivido”. Ribeirdo Preto: Revista Latino-Americana de Enfermagem [Periddico
Online). 2002 [capturado em: 12 Dez.2011]; 10(2): p.137-44. Disponivel em: < http://www.scielo.br/
pdf/rlae/vi0n2/10506.pdf>.

Martins JJ, Nascimento ERP. Repensando a tecnologia para o cuidado do idoso em UTI. Floriandpolis:
Arquivos Catarinenses de Medicina. 2005 [capturado em: 12 Dez.2011]; 34(2): p.49-55. Disponivel em:
<http://www.acm.org.br/revista/pdf/artigos/284.pdf>.

Silva AL. A Dimensdo Humana do Cuidado de Enfermagem. Sdo Paulo: Revista Acta Paulista Enfermagem
[PeriédicoOnline].2000[capturadoem:12Dez.2011];13(1):p.86-90.Disponivelem:<http://www.unifesp.
br/denf/acta/2000/13_espl/pdf/art7.pdf>.

Pinho LB, Santos SMA. Dialéctica do cuidado humanizado na UTI: contradi¢bes entre o discurso e a
prdtica profissional do Enfermeiro. Sdo Paulo: Departamento de Enfermagem - Revista de escola de
Enfermagem de USP [Periddico Online]. 2008 [capturado em: 12 Dez.2011]; 42(1): p.66-72. Disponivel
em: < http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50080-62342008000100009>.
Feldman C. Humanizagdo da Unidade de Terapia Intensiva: Uma Questdo de Vida ou Morte. In: Orlando
JMC, Miquelin L. UTIs Contemporaneas. 12. Ed. Sdo Paulo: Atheneu, 2008. p. 264-278.

Knibel MF. A missdo das UTIs Contempordneas. In: Orlando JMC, Miquelin L. UTIs Contemporaneas. 12.
Ed. Sdo Paulo: Atheneu, 2008. p. 47-48.

Salicio DMBS, Gaiva MAM. O significado de humanizagdo da assisténcia para Enfermeiros que actuam
em UTI. Goiania: Revista Electrénica de Enfermagem. [Periddico Online]. 2006 [capturado em: 12 Dez.
2011]; 8(3): p.370-76. Disponivel em: < http://revistas.ufg.br/index.php/fen/article/view/7076/5007>
Dennerley M. Caracteristicas da Enfermagem da UCI. Lisboa: Nursing, 1991; 4(45). p.43.

Anders JC, Lima RA. Crescer como transplantado de medula 6ssea: Repercussées na qualidade de vida de
criangas e adolescentes. Ribeirdo Preto: Revista Latino-Americana de Enfermagem [Periédico Online].
2004 [capturado em: 20 Dez.2011]; 12(6): p.866-74. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo
php?pid=S0104-11692004000600004&script=sci_arttext>.

Anes EMG)J, Ferreira PL. Qualidade de vida em didlise. Revista Portuguesa de Saude Publica [Periddico
Online]. 2009 [capturado em: 20 Dez.2011]; 8: p.67-82. Disponivel em: <http://www.ensp.unl.pt/
dispositivos-de-apoio/cdi/cdi/sector-de-publicacoes/revista/2000-2008/pdfs/volume-tematico-2009/
pdfs/E-06-2009.pdf>.

Martins MRI, Cesarino CB. Qualidade de vida de pessoas com doenga renal crénica em tratamento
hemodialitico. Ribeirdo Preto: Revista Latino-Americana de Enfermagem, 2005; 13(5).

Kane R. Scaling the heights of quality of life. Journal of Clinical Epidemiology, 2001; 54(11): p.1079-1080.
BowlingA.Measuringdisease-areviewofdisease-specificquality oflife measurementscales. Buckingham:
Open University Press, 2001. 395p.

Farquhar M. Definitions of quality of life: a taxonomy. Journal of Advanced Nursing, 1995; 22(3): p.502-9.
Comissdo Independente Populacdo e Qualidade de Vida (CIPQV). Cuidar o futuro: Um programa radical
para viver melhor. Lisboa: Trenova Editora, 1998. 389 p.

Horley J. Life Satisfaction, Hapiness and Morale: two problems with the use of Subjective Well-Being
Indicators. Gerontologist, 1984; 24(2): p.124-7.

Ware JE. Measuring Patients views: the optimum outcome measure. B.M.J. [Peridédico Online]. 1993
[capturado em: 20 Dez.2011]; 306: p.1429-30. Disponivel em: <http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
articles/PMC1677908/pdf/bm;j00022-0009.pdf>.

Sampaio CMC. Idosos de Cedofeita: Que qualidade de vida? [Tese de Mestrado]. Porto: Instituto de
Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, 2006. 211 p.

Ribeiro JL. A qualidade de Vida tornou-se um resultado importante no sistema de cuidados de saude.
Revista de Gastroenterologia e Cirurgia, 2002; 103(19): p.159-73.

Rogerson RJ. Environmental and health realted quality of life: conceptual and methodological similarities.
Social and Science of Medicine, 1995; 41(10): p.1373-82.

Campbell A, Converse P, Rogers WL. Quality of American Life: Perceptions, Evaluations and Satisfaction.
New York: Russel Foudation, 1976. Disponivel em: <http://books.google.pt/books?id=L-fWIf4vhWwuUC
&printsec=frontcover&dq=Quality+of+American+Life:+Perceptions,+Evaluations+and+Satisfaction&hl
=pt-PT&sa=X&ei=_IxQT6fik6rQOQXf3JHkCw&ved=0CDMQ6AEWAAH#v=0nepage&q&f=false>.

229



132.

133.

134,

135.

136.

137.

138.

139.
140.

141.

142.

143.

144.

145.

146.

147.

148.

149.

150.

151.

152.

153.

154.

230

Almeida MCBM. Stress e Qualidade de Vida dos Doentes nos Cuidados Intensivos [Tese de Mestrado].
Porto: Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educagdo da Universidade do Porto, 2002. Disponivel
em: <http://repositorio-aberto.up.pt/bitstream/10216/23664/2/68110.pdf>.

WHOQOL Group. The World Health Organization quality of life assessment (WHOQOL): Development
and general psychometric properties. Social Science & Medicine, 1998;46 (12): p.1569-85.
WHOQOLGroup. Thedevelopment of the World Health Organization quality of life assessmentinstrument
(the WHOQOL). In: Orley J, Kuyken W, editores. Quality of life assessment: international perspectives.
Heidelberg: Springer-Verlag, 1994: p.41-60.

ZaneiS.Andlise dosinstrumentosde avaliagdo de qualidade devida WHOQOL-brefe SF-36: confiabilidade,
validade e concorddncia entre pacientes de Unidades de Terapia Intensiva e seus Familiares [Tese de
Doutoramento]. Sdo Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade de Sdo Paulo, 2006. Disponivel em: <
http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/7/7139/tde-21032006-154203/pt-br.php>.

Ferreira ARC. Qualidade de Vida e Espiritualidade em Idoso com Dor Cronica [Tese de Mestrado em
Gerontologia]. Aveiro: Universidade de Aveiro - Secgdo Auténoma de Ciéncias da Saude, 2010. 48 p.
Zanei SV. Qualidade de Vida dos Pacientes Sobreviventes das Unidades de Terapia Intensiva. In: Orlando
JMC, Miquelin L. UTls Contemporaneas. 12. Ed. Sdo Paulo: Atheneu, 2008. p. 307-316.
RibeirolJL.Aimportancia da Qualidade de Vida para a Psicologia da Saude. Psicologia: Teoria, Investigagdo
e Prdtica. Braga: Centro de Estudos em Educacdo e Psicologia - Universidade do Minho, 1994.

Albert US. Quality of life profile: from measure to clinical application. The Breast, 2002; 11(4): p.324-34.
Goswami M. The influences of clinical symptoms on quality of life in patients with narcolepsy. Neurology,
1998; 50(1): p.31-36.

Fayers PM, Machin D. Factor analysis. In: Staguet MJ, Hays RD, Fayers PM. Quality of life Assessment in
Clinical Trials: Methods and Practice. Oxford: University Press, 1998. p.191-233.

CanavarroM, RijoD. WHOQOL-bref, InstrumentodeavaliacdodaqualidadedevidadaOrganizagdoMundial
de Saude. In: Simdes M, Machado C, Gongalves M, Almeida L. Avaliagdo Psicologica - Instrumentos
Validados para a Populagdo Portuguesa. Coimbra: Quarteto, 2007. 335 p.

Ribeiro P. Relagdo entre a psicologia positiva e as suas varidveis protectoras, e a qualidade de vida e bem
estar como varidveis de resultado. In: Leal |. Perspectivas em psicologia da satide. Coimbra: Quarteto
Editora, 2006. 244 p.

Cuthbertson BH, Scott J, Strachan M et al. Quality of life before and after intensive care. Anaesthesia,
2005; 60(4): p.332-9.

Coutinho P, Cordeiro A, Geralves C. Memorias e qualidade de vida apds internamento numa unidade de
cuidados intensivos. Revista portuguesa de Medicina Intensiva, 2003; 12(1): p.21-4.

Garcia LF, Peres BD, Cubber M et al. Long-term outcome in ICU patients: what about quality of life?
Intensive Care Medicine [Periddico Online]. 2003 [capturado em: 20 Dez.2011]; 29: p.1286-93.
Disponivel em: <http://ccforum.com/content/10/5/R134>.

Hofhuis JGM, Spronk PE, Stel HF, Schrijvers AJP, Bakker J. Quality of life before intensive care unit
admission is a predictor of survival. Critical Care [Periddico Online]. 2007 [capturado em: 20 Dez.2011];
11(4): R78. Disponivel em: <http://www.biomedcentral.com/content/pdf/cc5970.pdf>.

Jagodic HK, Jagodic K, Pobregar M. Long-term outcome and quality of life patients treated in surgical
intensive care. Critical Care [Periddico Online]. 2006 [capturado em: 20 Dez.2011]; 10(5): R134.
Disponivel em: <http://ccforum.com/content/15/1/R36>.

Granja C, Teixeira-Pinto A, Costa-Pereira A. Quality of life after inten-sive care - evaluation with EQ-5D
questionnaire. Intensive Care Med, 2002; 28: p.898-907.

Cuthbertson BH, Scott J, Strachan M et al. Quality of life before and after intensive care. Anaesthesia,
2005; 60: p.332-9.

Stricker KH, Cavegn R, Takala J et al. Does ICU length of stay influence quality of life? Acta Anaesthesiol
Scand, 2005; 49: p.975-83.

Abelha FJ, Maia CC, Castro MA, Barros H. Quality of life after stay in surgical intensive care unit. BMC
Anesthesiology [Periddico Online]. 2007 [capturado em: 20 Dez.2011]; 7:8. Disponivel em: http://
www.biomedcentral.com/1471-2253/7/8.

Broomhead LR, Brett SJ. Clinical review: intensive care follow-up - what has it told us? Critical Care
[Periédico Online]. 2002 [capturado em: 20 Dez.2011]; 6(5): p.411-7. Disponivel em: http://ccforum.
com/content/6/5/411.

Lemiale V et al. Health-Related Quality of Life in Family Members of Intensive Care Unit Patients.
Journal of Palliative Medicine, 2010; 13(9): p.1131-7.



155.

156.

157.

158.

159.
160.

161.
162.

163.

164.

165.

166.

167.

168.

169.

170.

171.

172.

173.
174.

175.

176.

177.

178.

Azeitona D. Stress [Website]. 2006 [capturado em: 22 Dez.2011]; Disponivel em: <http://www.nota
positiva.com/trab_estudantes/trab_estudantes/portugues/portugues_trabalhos/stress.htm>
Horowitz MJ. Stress response syndromes. Nova lorque: Jason Aronson, 1976. 366 p

Rossman BB. Descartes’s erro rand postraumayic stress disorder: cognition and emotion in children
who are exposed to parental violence. In: Holden GW. Children exposed to marital violence. Theory,
research and applied issues. Washington: American Psychological Association, 1998. p.223-56.

Ehlers A, Clark DM. A cognitive model of posttraumatic stress disorder. Behaviour Research and therapy,
1998; 38: p.319-45.

TaylorS, ArmorD. Positive lllusions and coping with adversity. Journal of Personality, 1996; 64(4): p.873-98.
Horowitz MJ, Reidbord SP. Memory, emotion and response to trauma. In: Christianson A. The handbook
of emotion and memory. Research and the theory. New Jersey: Lawewnce Erlbaum, 1992. p.342-57.
AldWin CM. Stress, coping and development: An integrative approach. New York:Guilford, 1999.
McNallyR, BryantR, Ehlers A. Does early psychological intervention promote recovery from posttraumatic
stress? Psychological Science in The Public Interest Care [Periddico Online]. 2003 [capturado em: 22
Dez.2011]; 4: p.45-79 Disponivel em: <http://www.psychologicalscience.org/pdf/pspi/pspi421.pdf>
Maia AC. Trauma, PTSD e Saude. In: Costa PJ, Lopes CM, Veloso J. Stress Pés-Traumatico - Modelos,
Abordagens e Préticas. Leiria: Editorial Diferenca e ADFA, 2006. p.21-33. Disponivel em: <http://
repositorium.sdum.uminho.pt/bitstream/1822/5902/1/Trauma%20PTSD%20e%20sa%25C3%
25BAde.pdf>

Bernat JA, Ronfeldt HM, Calhon KS, Arias |. Prevalence of traumatic events and peritraumatic
predictors of posttraumatic stress symptoms in a nonclinical sample of college students. Journal of
Traumatic Stress, 1998; 11(4): p.645-64.

Breslau N, Davis GC. Posttraumatic stress disorder in an urban population on young adults: Risk factors
for chronicity. American Journal of Psychiatry, 1992; 149: p.671-5.

Helzer JE, Robins LN, McEvoy L. Post traumatic stress disorder in the general population. Findings of
the epidemiologic catchment area survey. New England Journal of Medicine, 1987; 317(26): p.1630-4.
Weaver T, Clum C. Psychological distress associated with interpersonal violence: A meta-analysis. Clini-
cal Psychology Review, 1995; 15(2): p.115-40.

Albuquerque A, Soares C, Jesus P, Alves C. Perturbacdo Pos-traumdtica do Stress (PTSD): Avaliagdo da
taxa de ocorréncia na populagdo adulta portuguesa. Acta Médica Portuguesa. Lisboa: Centro Editor
Livreiro da Ordem dos Médicos, 2003; 16(5): p.309-20. Disponivel em: <http://baes.ua.pt/handle/
10849/112>

Weathers FW, Keane TM. The Criterion A problem revisited: Controversies and challenges in defining
and measuring psychological trauma. Journal of Traumatic Stress [Periédico Online]. 2007 [capturado
em: 22 Dez.2011]; 20(2): p.107-21. Disponivel em: <http://www.di.ufpe.br/~mel/pub/cris/MOD.%20
1%20-%20DISCO%20A/1%20Introductorio/Textos/7%20Articulo.pdf>

American Psychological Association. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders. 42. Ed.
Washington,DC:APA,1994.Disponivelem:>http://www.psicologia.pt/instrumentos/dsm_cid/dsm.php>
Waites EA. Trauma and survival: Post-traumatic and dissociative disorders in women. New York:
Norton, 1993. 260 p

Everstine D, Everstine L. The Trauma response: Treatment for emotional injury. New York: Norton,
1993.229p

Janoff-Bulman B. Shattered assumptions. Nova lorque: The Free Press, 1992. 272 p

Van DerKolkB, BlitzR, Burr W, Sherry S, Hartmann E. Nightmares and trauma: a comparison of nightmares
aftercombat with lifelong nightmaresinveterans. AmericanJournal of Psychiatry, 1984; 141(2): p.187-90.
Valentine P. Trauma: definig¢do, diagnostico, efeitos e prevalencia. In: Pereira MG, Ferreira JM. Stress
Traumatico: Aspectos tedricos e intervengdo. Lisboa: Climepsi, 2003. p.21-33.

Pais-Ribeiro J. As varidveis psicoldgicas positivas como amortecedores entre situagdes de doenga grave
traumdtica e stress. In: In: Costa P, Pires CL, Veloso J. Stresse Pds-Traumatico - Modelos, Abordagens
E Préticas. Leiria: Editorial Diferencga, 2006: p.13-19. Disponivel em: <http://repositorio-aberto.up.pt/
bitstream/10216/13837/2/52323.pdf>

Pires TSF. Perturbagdo de Stress Pos-Traumdtico em Vitimas de Acidentes Rodovidrios [Tese de Mestra-
do em Psicologia da Satde]. Braga: Instituto de Educagdo e Psicologia da Universidade do Minho, 2005.
Disponivel em: < http://repositorium.sdum.uminho.pt/handle/1822/4907>

Marot R. Transtorno de Estresse Pés-Traumdtico [Website]. Disponivel em: < http://www.psicosite.
com.br/tra/ans/estrespos.htm>

231



179.

180.

181.

182.

183.

184.

185.

186.
187.

188.

189.

190.

191.

192.

193.

194.

195.

196.

197.

198.

199.

200.

232

Maia AC, Fernandes E. Epidemiologia da Perturbagio Pés-Stress Traumdtico (PTSD) e avaliagdo da
resposta ao Trauma. In: Pereira MG, Ferreira JM. Stress Traumatico: Aspectos teodricos e intervengao.
Lisboa: Climepsi, 2003. p.35-54.

Power MJ, Champion LA, Aris SJ. The development of a measure of social support: the Significant
Others (SOS) Scale. British Journal of Clinical Psychology, 1988; 27(Pt 4): p.349.58.

Borges J, Seco R. Da Costa, precursor da PSPT? O Manuseamento Psicofarmacoldgico (im)possivel da
PTSD. In: Costa PJ, Lopes CMP, Veloso J. Stresse Pds-Traumatico - Modelos, Abordagens e Praticas.
Leiria: Editorial Diferenca e ADFA, 2006. p. 160-3.

Aleixo F. Unidade de Cuidados Intensivos: Manual de Enfermagem. Disponivel em: <http://www.
chbalgarvio.min-saude.pt/Downloads_HSA/CHBAIlg/Servi%C3%A70s/UClI/Manual%20de%20
Enfermagem%20UCI.pdf>.

Urizzi F. Vivéncia de Familiares de pacientes em unidades de Terapia Intensiva. Revista Brasileira de
Terapia Intensiva [Periddico Online]. 2008 [capturado em: 22 Dez.2011]; 20(4): p.370-5. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/rbti/v20n4/v20n4a09.pdf>.

Cuthbertson BH, Hull A, Strachan M, Scott J. Pos-traumatic Stress Disorder After critical illness
Requiring General Intensive Care. Intensive Care Medicine, 2004; 30(3): p.450-5.

Kim H, Garvin BJ, Moser DK. Stress During Mechanical ventilation: Benefit of having concrete objective
information before cardiac surgery. American Journal of Critical Care, 1999; 8(2): p.118.26.

Lerch C, Park GR. Sedation and analgesia. British Medical Bulletin, 1999; 55(1): p.76-05.

Almeida MCB, Ribeiro JLP. Stress dos Doentes nos Cuidados Intensivo. Revista Referéncia, 2008; 22 Série
(7): p.79-88.

Ribeiro JL, Leal I. Avaliagdo e Psicodiagnostico em Psicologia da Satde. Psicologia: Psicologia: Teoria,
Investigagdo e Pratica. Centro de Estudos em Educagdo e Psicologia. Universidade do Minho, 1997.
Lloyd GG. Psychological problems and the intensive care unit. British Medical Journal. 1993;307:p.458-9.
Wallen K, Chaboyer W, Thalib L, Creedy DK. Symptoms of Acute Posttraumatic Stress Disorder after
intensive care. American Journal of Critical Care [Periddico Online]. 2008 [capturado em: 22 Dez.2011];
17(6): p.534-44. Disponivel em: <http://ajcc.aacnjournals.org/content/17/6/534.full.pdf+html>.
Kinrade T, Jacksin A, Tomnay J. The psychosocial needs of families during critical illness: comparison
of nurses and family member perspectives. Australian Journal of Advance Nursing [Periddico Online].
2009 [capturado em: 22 Dez.2011]; 27(1): p.82-8. Disponivel em: <http://www.ajan.com.au/Vol27/
Tomnay.pdf>.

Verhaeghe S et al. The needs and experiences of family members of adult patients in na intensive care
unit: a review of the literature. Journal of Clinical Nursing, 2005; 14(4): p.501-9.

Bijttebier P et al. Reability and Validity of Critical Care Family Needs Inventory in a Dutch-speaking
Belgian Sample. Heart & Lung, Aug [Periddico Online]. Aug 2000 [capturado em: 22 Dez.2011]; 29(4):
p.278-88. Disponivel em: <http://www.ceripa.it/attachments/article/62/2000HeartLung.pdf>.

Holden J, Harrison L, Johnson M. Families, nurses and Intensive Care Patients: a Review of the
Literature. Journal of Clinical Nursing [Periddico Online]. 2002 [Consultado 22 Dez. 2011]; 11(2): p.140-
48. Disponivel em: <http://web.ebscohost.com/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=6&hid=104&sid=70e
f860a-6060-4b05-987e-7fb0197591b%40sessionmgrlill>.

Azoulay E et al. Risk of Posttraumatic Stress Symptoms in Family Members of Intensive Care Unit Patients.
American Journal of Respiratory and Critical Care Medicine [Periddico Online]. 2005 [Consultado 22 Dez.
2011]; 171(9): p.987-94. Disponivel em: < http://ajrccm.atsjournals.org/content/171/9/987 full.pdf>
Pillai L et al. Can we predict intensive care relatives at risk for posttraumatic stress disorder? Indian
Journal Critical Care Medicine [Periddico Online]. 2010 [Consultado 22 Dez. 2011]; 14(2): p.83-7.
Disponivel em: <http://www.ijccm.org/text.asp?2010/14/2/83/68221>.

Rezende V et al. Revisdo Critica de Instrumentos Utilizados para Avaliar aspectos Emocionais, Fisicos
e Sociais de Cuidador de Pacientes com Cancro na Fase Terminal da Doenga. Revista Brasileira de
Cancerologia [Periddico Online]. 2005 [Consultado 22 Dez. 2011]; 51(1): p.79-87. Disponivel em:
<http://www.inca.gov.br/rbc/n_51/v01/pdf/revisao5.pdf>.

Petit C. Cuidar Neste Mundo: Uma Exigéncia da Humanidade. In: Hesbeen W. Cuidar neste Mundo.
Loures: Lusociéncia, 2004. 296 p.

Backstron B. Aspectos Sociologicos das Instituicbes Hospitalares de Saude. In: Teles de Araujo A
Ambiente urbano e Saude - Os Hospitais. Lisboa: Sociedade Portuguesa de Pneumologia, 1999; p.143-9.
SCCM. Activities: Critical care workforce Partnership Position Statement. lllinois: Society of Critical
Care Medicine, 2001. Disponivel em: <http://www.sccm.org/sccm/Public+Health+and+Policy/AgingUS
Population2001.pdf>.



201.

202.

203.

204.

205.

206.

207.
208.
209.

210.

211.

212.

213.

214.

215.

216.

217.

218.

AACN. Mission, vision and values. Columbia: American association of Critical-Care Nurses, 2002.
Disponivel em: <https://www.aacn.org/__8825651000134c1b.nsf/0/b37a82e9fcc3c1cf88256753006
7ed9e?0OpenDocument&Highlight=2>.

Harvey MA. Evolving toward - but not to - meeting family needs. Critical care Medicine, 1998; 26(2):
p.206-7.

Oliveira RG, Collet N, Viera CS. A humanizagdo na assisténcia a saude. Ribeirdo Preto: Revista Latino
Americana de Enfermagem [Periddico Online]. 2006 [capturado em: 28 Dez.2011]; 14(2). Disponivel
em: <http://www.scielo.br/scielo.php?pid=s0104-11692006000200019&script=sci_arttext>.

Potter PA, Perry AG. Fundamento de Enfermagem: Conceitos, processo e prdtica. 52. Ed. Guanabara
Koogan, 2004. 1552 p.

Lynn-Mchale D, Bellinger A. Need satisfaction levels of family members of critical care patients and
accuracy of nurses perceptions. Heart & Lung, 1988; 17(4): p.447-53.

Smeltzer SC, Bare BG, Brunner e Suddarth. Tratado de Enfermagem médico-cirurgica. 102. Ed. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogam, 2005. 2396 p.

Kubler-Ross E. Sobre a morte e o morrer. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2002. 295 p.

Cabete DG. O impacto do internamento no idoso. Nursing, 1999; 136: p.33-7.

Pereira F. Informag¢do e qualidade do exercicio profissional dos Enfermeiros: Estudo empirico sobre
um Resumo Minimo de Dados de Enfermagem [Tese de Doutoramento]. Porto: Instituto de Ciéncias
Biomédicas Abel Salazar da Universidade do Porto, 2007. Disponivel em: <http://repositorio-aberto.
up.pt/bitstream/10216/7182/2/Informao%20e%20Qualidade%20do%20exerccio%20profissional%20
dos%20Enfermeiros.pdf>.

Meleis A. Trangenstein p. Facilitating transitions: redefinition of the nursing mission. Nursing Outlook,
1994; 42(6): p.255-9.

Brereton L, Nolan M. Seeking: a key activity for new family carers of strokes survivors. Journal of
Clinical Nursing [Periddico Online] 2002 [Consultado 28 Dez. 2011]; 11(1): p.22-31. Disponivel em:
<http://web.ebscohost.com/ehost/pdf?vid=47&hid=108&sid=73efa7b1-8cae-4dc3-868bbf7177ff982c
%40SRCSM2>.

Monahan FD et al. Enfermagem Meédico-cirurgica: Prespectivas de saude e doenga. 82. Ed. Lisboa: Lu-
sodidacta, 2010. 1704 p.

Nolan M, Keady L, Grant G. Developing atypology of family care: implications for nurses and other services
providers. Journal of Advanced Nursing [Periddico Online] 1995 [Consultado 29 Dez. 2011]; 21(2): p.256-
65. Disponivel em: <http://web.ebscohost.com/ehost/pdf?vid=46&hid=178&sid=73efa7b1-8cae-4dc3-
868bbf7177ff982c%40SRCSM2 >.

Marques RC, Silva MJP, Maia FOMM. Comunicagdo entre profissionais de saude e familiares de pacientes
em terapia intensiva. Revista Enfermagem do Rio de Janeiro Nursing [Peridédico Online] Jan 2009
[Consultado5Jan.2012];17(1):p.91-5.Disponivelem:<http://www.facenf.uerj.br/vi7n1/v17nlal7.pdf>
Oliveira LIV, Casaril S. Humanizag¢do: Comunicagdo entre Enfermeiros e Familiares de pacientes Interna-
dos na UTI [Artigo - Curso de Graduagdo em Enfermagem. Cascavel-PR: Faculdade Assis Gurgacz, 2008.
Disponivel em: <http://www.fag.edu.br/tcc/2008/Enfermagem/Humanizacao_%20comunicacao_
entre_enfermeiros_e_familiares_de_%20paciente_internados_na_UTI.pdf>.

Corréa AK, Sales CA, Soares L. A familia do paciente internado em terapia intensiva: concepgdes do
Enfermeiro. Acta Scientiarum Marinjga [Periddico Online] 2002 [Consultado 5Jan. 2012]; 24(3): p.811-8.
Disponivel em: <http://www.google.pt/url?sa=t&rct=j&q=A+fam%C3%ADlia+do+paciente+internado
+em-+terapia+intensiva:+concep%C3%A7%C3%B5es+do+Enfermeiro&source=web&cd=1&ved=0CCcQ
FjAA&url=http%3A%2F%2Feduemojs.uem.br%2Fojs%2Findex.php%2FActaSciHealthSci%2Farticle%2
Fdownload%2F2543%2F1681&ei=InNfT8GCFIKohAe6mbCIBw&usg=AFQjCNFq4Z0hCO9WfbbBa5wsXR
Qx-J6ej6A>.

Stayt L. Nurses Experiences of Caring for Families with Relatives in Intensive Care Unit. Journal of
advanced Nursing [Periddico Online] 2006 [Consultado 5 Jan. 2012]; 57(6): p.623-30. Disponivel em:
<http://www.nursingtimes.net/nursing-practice-clinical-research/nurses-experiences-of-caring-for-
the-relatives-of-patients-in-icu/205489.article>.

Bailey JJ et al. Supporting families in the ICU: A descriptive correlational study of informational support,
anxiety, and satisfaction with care. Elsevier [Periédico Online] 2010 [Consultado 5 Jan. 2012]; Disponivel
em: <http://www.ferronfred.eu/ferron_fred/classe_anesthesie_-_reanimation/Entrees/2010/3/30_
articles_files/Supporting%20families%20in%20the%20ICU-%20A%20descriptive%20correlational%20
study%200f%20informational%20support,%20anxiety,%20and%20satisfaction%20with%20care.pdf>.

233



219.

220.

221.

222,

223.
224,

225.

226.
227.

228.

229.

230.

231.

232.

233.

234.

235.
236.
237.
238.
239.
240.

241.
242,

243,

244,

234

Gavaghan S, Carroll D. Families of Critically ill patients and the Effect of Nursing Interventions.
Dimensions of Critical Care Nursing. 2002: 21(2); p.64-71.

Maruitti M, Galdeano L. Necessidade de familiares de pacientes internados em unidade de cuidados
intensivos. Revista Paulistana [Periddico Online] 2007 [Consultado 5 Jan. 2012]; 20(1). Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50103-21002007000100007>.

Soderstrom |, Benzein E, Saveman B. Nurses experiences of interaction with family members in
intensive care units. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 2003; 17: p.185-92.

Neves MC, Pacheco S, Queiroz A, Nunes L, Paiva A, Costa MA, et al. Para um Etica da Enfermagem:
Desafios. Coimbra: Grafica de Coimbra, 2004. 582 p.

Thompson I, Melia K, Boyd K. Etica em Enfermagem. 42. Ed. Loures: Lusociéncia, 2004. 466 p.
Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro: Diario da Republica Portuguesa - Decreto-Lei
n2161/96. Portugal: | Serie-A, n2205. Capitulo Il, Art.2 42; p.2959-62.

Vieira M. O enfermeiro. In: Neves MC, Serra A, Sarmento A, Porto A, Festas C, et al. Comissdes de Etica:
das bases tedricas a actividade quotidiana. 22. Ed. Coimbra: Grafica de Coimbra,2002. p.145-8.
Renaud M. Solicitude e vulnerabilidade. Cadernos de Bioética, 1997; 13: p.5-9.

Watson J. Enfermagem: Ciéncia Humana e Cuidar. Uma Teoria de Enfermagem. Camarate: Lusociéncia,
2002. 182 p.

Ordem dos Enfermeiros. ReflexGes - Padroes de qualidade dos cuidados de Enfermagem. Lisboa:
Ordem dos Enfermeiros, 2005.

Camponogara S, Dezorzi LW, Vieira DFVB. O enfermeiro de Terapia Intensiva e o cuidado centrado na
familia: uma proposta de sensibilizagdo. Revista Galcha de Enfermagem [Periddico Online]. 2002
[Consultado 10 Jan. 2012]; 23(1); 84-102; Disponivel em: < http://docs.google.com/viewer?a=v&q
=cache:NWLi7JnHKvAJ:seer.ufrgs.br/RevistaGauchadeEnfermagem/article/download/4400/2340-
+0O+enfermeiro+de+Terapia+Intensiva+e+o+cuidado+centrado+na+fam%C3%ADlia:+uma+propost
a+de+sensibiliza%C3%A7%C3%A30&h!|=pt-PT&gl=pt&pid=bl&srcid=ADGEESiPiVVMEMIIOLLX7wNd-
gbUNy11NgFMpgw5qjGRizX0TGb9gBxgxoUZdwfti4Djq8XLKdVZgbagYz4Ckocpa30W71gahYtmj2LcSTf
dll4pc8BTFVfmMwTIt32UJFWFYLjGCPjBVI&sig=AHIEtbSdIE1bGhngBVDNn8rDHixZZtANDrg>.

Miracle V. Strategies to Meet the Needs of Families of Critically Ill Patients. Dimensions of Critical Care
Nursing, 2006; 25(3): p.121-5.

Azoulay E. et al. Meeting the Needs of Intensive care Unit Patient Families - A Multicenter Study. American
Journal of Respiratory and Critical Care Medicine. [Periédico Online] 2001 [Consultado 10 Jan. 2012];
163(1): p.135-9. Disponivel em: <http://ajrccm.atsjournals.org/content/163/1/135.full.pdf>.

Kinrade T, Jacksin A, Tomnay J. The psychosocial needs of families during critical illness: comparison of
nurses and family member’s perspectives. Australian Journal of Advanced Nursing, 2009; 27(1), p.82-8.
Aleixo F. Unidade de Cuidados Intensivos. Centro Hospitalar do Barlavento Algarvio, EPE, 2007.
Disponivel em: <http://www.chbalgarvio.minsaude.pt/Downloads_HSA/CHBAIg/Servi%C3%A70s/UCI/
Manual%20de%20Enfermagem%20UCl.pdf>.

Paul F, Hendry C, Cabrellil. Meeting patient and relatives information needs upon transfer from an
intensive care unit: the development and evaluation of an information booklet. Journal of Clinical
Nursing, 2004; 13: p.396-405.

Peskett M. Developing and setting up a patient and relatives intensive care support group. Nursing in
Critical Care, 2009; 14(1): p.4-10.

Polit D, Hungler B. Fundamentos da pesquisa em Enfermagem. 32 edicdo. Porto Alegre: Artes Médicas;
1995.

Bowling A. La medida de la salud: revision de las escalas de medida de la calidad de vida. Barcelona:
Masson; 1994.

Ribeiro JL. Investigagdo e avaliagéo em psicologia e satude. Lisboa: Climepsi Editores; 1999.

Fortin M. O processo de investigagdo: da concepg¢do a realizagdo. Loures: Lusociéncia; 1999.

Reidy M. , Mercier L. A triangulagdo. In: Fortin M.(Eds.). O processo de investigagdo - da concepgdo a
realizagdo Loures:Lusociéncia; 1999. Pag. 321-327.

Richardson R. Pesquisa social: métodos e técnicas. Sao Paulo: Atlas, 1989.

Pinho, A. Necessidades das Familias dos Doentes Internados na UCI. Tese de Mestrado - Universidade
do Porto, Porto, 2002; 6,p.116-118.

Le Gall JR, Lemeshow S, Saulnier F. A new Simplified Acute Physiology Score (SAPS Il) based on a
European/North American multicenter study. Jama, 1993; 270(24): p.2957-63.

Kruizenga H et al. Development and validation of a hospital screening tool for malnutrition: the short
nutritional assessment questionnaire (SNAQ). Clinical Nutrition, 2005; 24: p.75-82.



245,

246.

247.

248.
249.

250.

251.

252.

253.

254,

255.

256.

257.

258.

259.

260.

261.

262.

263.
264.

265.

Mahoney Fl, Barthel D. Functional evaluation: the Barthel Index. Maryland State Med Journal 1965;
14: 56-61

Sequeira, C. O Aparecimento de uma Perturbagdo Demencial e suas repercussdes na Familia. Tese de
Doutoramento - Universidade do Porto,Porto-2007

Amaro F. A Classificagdo das Familias Segundo a Escala de Graffar. Lisboa: Fundagdo Nossa Senhora
do Bom Sucesso, 2001.

ZaritS. Family care and burden at the end of life. Canadian Medical Association, 2004; 170(12): p.1811-12.
Weiss DS, Marmar CR. The Impact of Event Scale-Revised. In: Wilson JP, Keane TM. Assessing
Psychological Trauma and PTSD: A practitioner’s Handbook. New York: Guilford Press, 1997. p.399-411.
Reed S.B. Measuring the Emotional Impact of an Event.The Remap Process (2007). [Consultado 10 Jan.
2012]; Disponivel em:http://www.remap.net/Measuring_the_Impact_of an_Event.html

Derogatis LR, Melisaratos N. The Brief Symptom Inventory: in introductory report. Psychol Med 1983;
13(3): 595-605.

Canavarro M. Inventdrio de sintomas psicopatoldgicos - BSI. In: SimGes M, Gongalves M, Almeida L.
Testes e Provas Psicoldgicas em Portugal. Braga: APPORT/SHO, 1995

Ramachandra, P.; Booth, S.; Pieters, T.; Vrotsou, K. & Huppert, F.A. (2009). A brief self-administered
psychological intervention to improve well-being in patients with cancer: results from a feasibility
study. Psycho-Oncology, 18, 1323-1326. doi: 10.1002/pon.1516

Gaston-Johanson, F.; Lachica, E.M.; Fall-Dickson, J.M. & Kennedy, M.J. (2004). Psychological Distress,
Fatigue, Burden of Care, and Quality of Life in Primary Caregivers of Patients With Breast Cancer
Undergoing Autologous Bone Marrow Transplantation. Oncology Nursing Forum, 31(6), 1161-1169.
doi: 10.1188/04

Kozachik, S. L.; Given, C.W.; Given, B.A.; Pierce, S.J.; Azzouz, F.; Rawl, S.M. & Champion, V.L. (2001).
Improving Depressive Symptoms Among Caregivers of Patients With Cancer: Results of a Randomized
Clinical Trial. Oncology Nursing Forum, 28(7), 1149-1157.

Rawl, S.M.; Given, B.A.; Given, C.W.; Champion, V.L.; Kozachik, S.L.; Barton, D.; Emsley, C.L. & Williams,
S.D. (2002). Intervention to Improve Psychological Functioning for Newly Diagnosed Patients With
Cancer. Oncology Nursing Forum, 29(6), 967-975. doi: 10.1188/02

Deshler, A.M.B.; Fee-Schroeder, K.C.; Dowdy, J.L.; Mettler, T.A.; Novotny, P.; Zhao, X. & Frost, M.H.
(2006). A Patient Orientation Program at a Comprehensive Cancer Center. Oncology Nursing Forum,
33(3), 569-578. doi: 10.1188/06

Stephen M. Auerbach, PhD, Donald J. Kiesler, PhD, Jennifer Wartella, MS, Sarah Rausch, MS, Kevin
R.Ward, MD, and Rao Ivatury, MD. From Department of Psychology (SMA, DJK, JW, SR), Reanimation
Engineering Shock Center (SMA, KRW, Rl), Department of Emergency Medicine (KRW), and Department
of Surgery (Rl), Virginia Commonwealth University, Richmond, Va. Optimism, Satisfaction with Needs Met,
Interpersonal Perceptions oh the Healthcare Team and Emotional Distress in Patient’s Family Members
during Critical Care Hospitalization. American Journal of Critical Care, Maio 2005, Volume 14, N2 3
Josiane de Jesus Martinsl, Eliane Regina Pereira do Nascimentoll, Claudia Koch GeremiaslIl Dulcineia
Ghizoni SchneiderVI, Gabriela SchweitzerV, Hilario Mattioli Neto. Family embracement in the Intensive
Care Unit: the knowledge of a multiprofessional team; Rev. Eletr. Enf. 2008;10(4):1091-101.

Mizuno, M.; Kakuta, M. & Inoue, Y. (2009, Maio). The Effects of Sense of Coherence, Demands of llIness,
and Social Support on Quality of Life After Surgery in Patients With Gastrointestinal Tract Cancer.
Oncology Nursing Forum, 36 (3), 144-152. doi: 10.1188/09

Freitas KS, Kimura M, Ferreira KASL. Family members’ needs at intensive care units: comparative analysis
between a public and a private hospital, Familt Members Needs at Intensive Care Units: Comparative
Analysis Between a Public and Private Hospital. Rev Latino-am Enfermagem 2007 janeiro-fevereiro;
15(1):84-92.

Classen, C.C.; Kraemer, H.C.; Blasey, PlaneamentoC.; Giese-Davis, J.; Koopman, C.; Palesh, 0.G.; Atkinson,
A.; DiMiceli, S.; Stonisch-Riggs, G.; Westendorp, J.; Morrow, G.R. & Spiegel, D. (2008). Supportive/
expressive group therapy for primary breast cancer patients: a randomized prospective multicenter
trial. Psycho-Oncology,17, 438-447. doi: 10.1002/pon.1280

Pereira, 2005

Filipe,C. Sintomatologia Psiquidtrica dos familiares cuidadores com internamento em cuidados
Intensivos. Tese de Mestrado Escola Superior de Enfermagem do Porto. Porto, 2012.

Heidrich, S.M.; Brown, R.L.; Egan, J.J.; Perez, O.A.; Phelan, C.H.; Yeom, H. & Ward, S.E. (2009). An
Individualized Representational Intervention to Improve Symptom Management (IRIS) in Older Breast
Cancer Survivors: Three Pilot Studies. Oncology Nursing Forum, 36(3), 133-143. doi: 10.1188/09

235



266. Wengstrom, Haggmark e Forsberg, 2001

267. Northouse, L ; Kershaw, T. ; Darlene, M. & Schafenacker, A. (2005). Effects of a family intervention on
the quality of life of women with recurrent breast cancer and their family caregivers. Psycho-Oncology,
14, 478-491. doi: 10.1002/pon.871

236



VIIl. ANEXOS






ANEXO |

Instrumento de Colheita de Dados
Doente

Elaborado por José Antdnio Pinho






AUTOCOLANTE DO DOENTE
Consulta Externa de Follow Up

de
Cuidados Intensivos
Hosp. Geral St°. Antonio
222077500 - Ext. 1341

DADOS DO DOENTE N°

1 Nome:

2 Sexo: ;[ Masculino s[1 Feminino 3ldade :___ DatadeNasc. __/ [
7 Telefone: 8 Telemével:

9 Estado civil: {{] Casado ,[] Solteiro s[] Vitvo 4[] Divorciado s[_] Outro

10 Profissao:

11 Escolaridade:

1] Sem escolaridade o] Sabe ler e escrever

a[] 1° ciclo do ensino basico (42 classe) 4[] 2° ciclo do ensino basico (ensino preparatério)
5[] 3° ciclo do ensino basico (9° ano) o] Ensino secundario (12° ano)

s[C1 Ensino Superior g[_] Outro, Qual

12 Internamento:

1 Admissao: Programada[] Urgente[] Emergente[]

» Diagnéstico de Entrada: Neurocirurgia[ ] Transplante[] Cirurgia Electiva[_]
Trauma[] Faléncia Respiratéria[_]

3 Tempo de Internamento no SCI: (dias)

4+ Readmisséo no SCI?

5 Tempo de Internamento no HGSA: (dias)

sTempo de Sedagéo (dias)

7Tempo de Ventilagéo (dias)

gAnalgesia____ (gias)

g indice de gravidade: SAPS II: (http://www.sfar.org/scores2/saps2.html)

Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos DOC. Avaliagdo na 1* SEMANA
Servigo de Cuidados Intensivos — 1

Hospital Geral de Santo Anténio

Largo Prof. Abel Salazar, 4099-001 Porto

Tel. 222077500 — Ext.- 1341
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13 SNAQ - método de avaliagdo nutricional

a.

b
c.
d.
e

O meu apetite é:

Muito Pobre
Pobre
Mediano
Bom

Muito Bom

O sabor da comida é
a. Muito mau

b. Mau

c. Mediano
d. Bom

e.  Muito Bom

Quando como

Normalmente eu como

a. Sinto-me cheio(a) apés comer alguma a. MENOS de UMA refeig&o por dia
comida b.  UMA refeigéo por dia

b. Sinto-me cheio(a) apds comer 1/3 c. DUAS refei¢tes por dia
comida d. TRES refeigées por dia

¢. Sinto-me cheio(a) apés comer mais de e. MAIS de TRES refeicées por dia
metade da comida

d. Sinto-me cheio(a) apés comer quase
toda a comida

TOTAL

Correspondéncia das respostas na escala numérica :
a=1,b=2,c=3,d=4,e=5.

SNAQ com um total £14 indica um risco significativo de pelos menos de 5§ % de perda

de peso dentro de seis meses

Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos
Servigo de Cuidados Intensivos — 1

Hospital Geral de Santo Antdnio

Largo Prof. Abel Salazar, 4099-001 Porto

Tel. 222077500 — Ext.- 1341

242
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14 indice de Barthel — Actividades basicas da vida diaria (ABVD): Pontuagio

Item ABVD Cotagao Item ABVD Cotagéo
Independente 10 Independente 10
Alimentacdo | Necessita de ajuda 5 Vestir Necessita de ajuda 5
Dependente 0 Dependente 0
Banho Independente 5 Higiene Independente 5
Dependente 0 corporal Dependente 0
Independente 10 Independente 10
Controle Incontinéncia involuntaria 5 Controle Incontinéncia urinaria ocasional 5
intestinal ocasional vesical Incontinente ou algaliado 1]
Incontinente fecal 0
Uso dacasa | Independente 10 Subir escadas | Independente 10
de banho Necessita de ajuda 5 Necessita de ajuda 5
Dependente 0 Dependente 0
Transferéncia | Independente 15 Independente 15
da cadeira - | Necessita de ajuda minima 10 Deambulagéo | Necessita de ajuda 10
cama Necessita de grande ajuda 5 Ind. ¢/ cadeira de rodas 5
Dependente 0 Dependente 0
Grau de dependéncia
Resultado | Grau de Dependéncia
” 2 <20 Total
Pontuacdo Maxima
100 pontos 20-35 @
. = rave
90 se for numa cadeira de rodas
40-55 Moderado
260 Leve
100 Independente

Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos
Servigo de Cuidados Intensivos — 1
Hospital Geral de Santo Anténio

Largo Prof. Abel Salazar, 4099-001 Porto

Tel. 222077500 —

Ext.- 1341

DOC. Avaliaciio na 1°SEMANA

pig. 3/3
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ANEXO Il

Instrumento de Colheita de Dados
Familiar Cuidador

Elaborado por José Antdnio Pinho






Consulta Externa de Follow Up

Cuidados Intensivos
Hosp. Geral St°. Antonio
222077500 - Ext. 1341

AUTOCOLANTE DO DOENTE

de

DADOS DO CUIDADOR N°

1 Nome:

2 Sexo: 4[] Masculino o] Feminino 3ldade:___ DatadeNasc.__/ [/ _
4 Morada:

5 Localidade: 6 Cédigo Postal: ___ -

7 Telefone: 8 Telemovel:

9 Estado civil: ;[ ] Casado ,[] Solteiro 5[] ViGvo 4[] Divorciado s[ ] Outro

10 Escolaridade:

s[] Sem escolaridade o] Sabe ler e escrever

s[C] 1° ciclo do ensino basico (42 classe) 4[] 2° ciclo do ensino basico (ensino preparatério)
5[] 3° ciclo do ensino basico (9° ano) s[_] Ensino secundario (12° ano)

7] Ensino Superior s[] Outro, Qual

11 Profissao:

11.1 Situagado profissional/ocupagéo:
1] Empregado o] Desempregado s[] Doméstico
4[] Estudante s ] Reformado s[] Outra. Qual

12 Relagdo de parentesco com o Doente dependente:

1] Conjugue . Filho/Filha s[] Irma (30)
4[] Nora/Genro s ] Neta (o) s[] Outro. Qual
Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos DOC. Cuidador 3° MES

Servigo de Cuidados Intensivos — 1
Hospital Geral de Santo Anténio

Largo Prof. Abel Salazar, 4099-001 Porto
Tel. 222077500 — Ext.- 1341

Pag. 1/1
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AUTOCOLANTE DO DOENTE

Consulta Externa de Follow Up
de
Cuidados Intensivos
Hosp. Geral St°. Antonio
222077500 - Ext. 1341

Classificacao Social de Graffar - adaptado

g e o Pontuagéo
g Profissao Instrugédo Rengir:ento fipoide Focdlice Gosioas)
4 B Sl T ?
o Familiar Habitagédo Residéncia s s o Social
itens | itens | itens
- Gr. industriais e
Comerciantes
- Gestores de topo do sector -Lucros de 5 4
publico ou privado empresas, de - Casa ou andar
(> 500 empregados) -Licenciatura propriedades luxuoso, 1
s — -Zona
1 - Professores Universitarios - Mestrado -Herangas espagoso cf residencial 3 Classe
(com Doutoramento) -Doutoramento -Rendimentos maximo de Alta
- General/Marechal profissionais de conforto
2 Profisses liberais elevado nivel 9 7
de topo
- Altos dirigentes politicos
- Médios Industriais e
Comerciantes
- Dirigentes de médias
empresas
- Agricultores / Proprietarios 10 8 4
- Dirigentes intermédios e
quadros técnicos do sector -Bacharelato ou | -Altos vencimentos e - Casa ou andar I
2 publico ou privado Curso Superior honorarios (> 10 vezes bastante =Boniiscal Classe
- Ofi s das Forgas c/duragao o salario minimo espagoso e Média
Armadas <3 anos nacional) confortavel Alta
- Profissées liberais
- Professores Ens. Basico 13 19 10
- Professores Ens.
Secundario
- Professores Universitarios
(s/ Doutoramento)
- Peq. Industriais e -Casa ou andar 14 1" 7
Comerciantes 129 A em bom estado
- Quadros médios; Chefes de :Noven:u mals de conservagdo, | _, . m
3 Seccao anoside -Vencimentos certos c/cozinha e casa intermédia Classe
- Emp. Escritorio (grau T) escolaridade. de banho, Média
- Médios agricultores electrodomés-
Sargentos e equiparados ticos essenciais 17 13 9
;\gFr?gL:lIf:rl:ass/Rendeims - Remuneragdes - Casa ou andar 18 14 10
 Emp. Escritério (grau < ao salario minimo modesto com - Bairro v
p.’ % (9 -Escolaridade nacional cozinha e casa social / Classe
4 | - Operarios >4anose<9 - Pensionistas ou de banho, com operario b
seml-ql_lall{l:fados’ . anos Reformados electrodoméstic Mediai
- Funcionarios publicos e ~NeHEinentos os de menor - Zona antiga Baixa
membros das F.A. ou ihceitos nivel 21 16 12
militarizadas de nivel |
-Impréprio 22 17 13
- Assalariados agricolas (at:‘:r:?u‘
- Trabalhadores B - Néo sabe ler _Assistencia outro) . v
5 indiferenciados e profissées ou escrever (subsidios) Coabitaca -Bairro de lata Classe
nio ifi nos grupos i = ‘-gatacao ou equivalente
grup! de varias Bai
anteriores <4anos famili alxa
familias em
situagao de 25 20 15
promiscuidade
Fonte: Graffar - "Une méthode de ification sociale d'é il de ion" Courrier, e, 1956, Vol. VI-n".8
Marcel Graffar, pp. 455 - 459 Adaptado em 1990 e actualizado em 2001 pelo Sr. Dr. Fausto Amaro .
Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos DOC. Escalade Graffar
Servigo de Cuidados Intensivos — 1
Hospital Geral de Santo Antonio
Largo Prof. Abel Salazar 4099-001 Porto
Tel. 222077500 — Ext.- 1341
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Consulta Externa de Follow Up
de
Cuidados Intensivos
Hosp. Geral St°. Antonio

AUTOCOLANTE DO DOENTE

222077500 - Ext. 1341

The Impact of Event Scale - Revised

Below is a list of difficulties people sometimes have after stressful life events. Please read each item, and then
indicate how distressing each difficulty has been for you DURING THE PAST SEVEN DAYS with respect to

how much were you distressed or bothered by these difficulties?

Poucas Alguma Muitas
o 9 Frequentemente
vezes | s vezes vezes
Qualquer recordagé@o despertou-me
p : 1 2 3 4
sentimentos sobre o acontecimento
Tive dificuldades em dormir 1 2 3 4
Outras situagdes fizeram-me pensar
. 1 2 3 4
acerca do acontecimento
Sinto-me irritado(a) e zangado(a) 1 2 3 4
Evitei ficar aborrecido(a) quando
quando me recordava do 1 2 3 4
acontecimento
Pensei sobre o assunto quando n&o o
‘ q 1 2 3 4
queria
Senti, por vezes, que o
» P .9 1 2 3 4
acontecimento nado era real
Afastei as recordagdes acerca do
- 1 2 3 4
acontecimento
Fui invadido(a) por imagens sobre o
) 1 2 3 4
acontecimento
Senti-me sobressaltado e facilmente
1 2 3 4
assustado
Tentei ndo pensar no acontecimento 1 2 3 4
Evitei conscientemente ter
- . 1 2 3 4
sentimentos sobre o acontecimento
Os meus sentimentos sobre o
acontecimento parecem estar 1 2 3 4
adormecidos
Dei por mim a agir ou sentir como se
: 5 1 2 3 4
tivesse voltado atras no tempo
Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos DOC. 4-Stress Pos Traumdtico
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Tive dificuldades em adormecer 0 1 2 3 4

Senti fortes sentimentos sobre o

: 0 1 2 3 4
acontecimento
Te_ntel remover o acontecimento da 0 1 2 3 4
minha memoria
Tenho dificuldades de concentragéo 0 1 2 3 4
Recordagdes do acontecimento
provocaram-me reacgdes fisicas,
como transpirar, respirar depressa, 0 1 2 3 4
nauseas ou batimento cardiaco
acelerado
Tive pesadelos com o acontecimento 0 1 2 3 4
Senti-me alerta / vigilante 0 1 2 3 4
Tentei ndo falar no assunto 0 1 2 3 4
Scoring:

Avoidance Subscale = mean of items 5,7, 8, 11, 12, 13, 17, 22
Intrusion Subscale = mean of items 1, 2, 3, 6, 9, 14, 16, 20
Hyperarousal Subscale = mean of items 4, 10, 15, 18, 19, 21
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Consulta Externa de Follow Up
de
Cuidados Intensivos
Hosp. Geral St°. Antonio

AUTOCOLANTE DO DOENTE

222077500 - Ext. 1341

Brief Symptom Inventory

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

apresentam. Assinale, num dos espagos a direita de cada sintoma, aquele que melhor descreve o
GRAU EM QUE CADA PROBLEMA O AFECTOU DURANTE A ULTIMA SEMANA. Para

cada problema ou sintoma marque apenas um espago com uma cruz. Ndo deixe nenhuma pergunta

por responder.

Em que medida foi afectado pelos seguintes sintomas:

1. Nervosismo ou tensdo interior
2. Desmaios ou tonturas

3. Ter a impressdo que as outras pessoas podem controlar os seus
pensamentos

4. Ter a ideia que os outros sdo culpados pela maioria dos seus
problemas

5. Dificuldade em se lembrar de coisas passadas ou recentes
6. Aborrecer-se ou irritar-se facilmente

7. Dores sobre o coragdo ou no peito

8. Medo na rua ou praga publicas

9. Pensamentos de acabar com a vida

10. Sentir que ndo pode confiar na maioria das pessoas

11. Perder o apetite

12. Ter um medo stbito sem razdo para isso

Nunca

OO0OO0O0OO0O00 O O00a0ds

Poucas
Vezes

@

O

OO0O0O0OO0OO00 0 OO0

Algumas
Vezes

@)

O

OO0O0O0O0OO0O00 0O 00

Muitas
Vezes

)

O

OO0O0O0O0OO000 0a0

Muitissimas

Vezes

“@

O

OO0OO0O0OO0OO0O0O 0 0ao0
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13:

14.

15:

Ter impulsos que nfo se podem controlar

Sentir-se sozinho mesmo quando estd com mais pessoas

Dificuldade em fazer qualquer trabalho

Em que medida foi afectado pelos seguintes sintomas:

16.

17.

18.

19

20.

21,

Sentir-se sozinho

Sentir-se triste

N#o ter interesse por nada

Sentir-se atemorizado

Sentir-se facilmente ofendido nos seus sentimentos

Sentir que as outras pessoas ndo s3o amigas ou nfo gostam

de si

22.

23.

24.
si

2

[

26.

27.

28.

29

30.

31.

Sentir-se inferior aos outros

Vontade de vomitar ou mal estar do estomago

Impressfo de que os outros o costumam observar ou falar de

. Dificuldade em adormecer

Sentir necessidade de verificar varias vezes o que faz

Dificuldade em tomar decisdes

Medo de viajar de autocarro, de comboio ou de metro

Sensagio de que lhe falta o ar

Calafrios ou afrontamentos

Ter de evitar certas coisas, lugares ou actividades por lhe

causarem medo

32.

33

Sensagio de vazio na cabega

Sensagfo de anestesia (encortigamento ou formigueiro) no

corpo

O 0O O

Nunca

3

OO0 00 O0O0OO0OO0OoO0 ooOoOo0oocooaoao

O 0O O
O 0O O
O 0O O

Poucas  Algumas Muitas  Muitissimas
Vezes Vezes Vezes Vezes

(¢)) 2) 3) @

O

O 0O O

O
O
O

OO ooooO0oObOOoOoooooaoao
OO ooooo0oObO obOooooaoao
OO0 0000000 OoOoOoODoO oooOoaoao
OO0 0Oo0o0O0O0O0OO0OoOoOoOoDoO oooOoaoao
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34. Ter a ideia de que deveria ser castigado pelos seus pecados

35. Sentir-se sem esperanga perante o futuro

36. Ter dificuldade em se concentrar

37. Falta de forgas em partes do corpo

Em que medida foi afectado pelos seguintes sintomas:
38. Sentir-se em estado de tensfo e afli¢io

39. Pensamentos sobre a morte ou que vai morrer

40. Ter impulsos de bater, ofender ou ferir alguém

41. Ter vontade de destruir ou partir coisas

42. Sentir-se embaragado junto de outras pessoas

43. Sentir-se mal no meio das multiddes como lojas, cinemas ou
assembleias

44. Grande dificuldade em sentir-se “préximo” de outra pessoa

45. Ter ataques de terror ou panico

46. Entrar facilmente em discusséo

47. Sentir-se nervoso quando tem que ficar sozinho

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

49. Sentir-se tio desassossegado que ndo consegue manter-se
sentado quieto

50. Sentir que ndo tem valor

51. A impressdo que, se deixasse, as outras pessoas se
aproveitariam de si

52. Ter sentimentos de culpa

53. Ter a impress@o que alguma coisa néo regula na sua cabega

oo oagd
oo oag

Nunca Poucas
Vezes
) @

O

OO0 000 00000 0000a0a00
OO0 00000000 0000

O 0O 0O

O

Algumas
Vezes

@

O

OO0 000000000000

O 0O 0O

O

Muitas
Vezes

(&)

O

OO0 00000000 O0O0a00a0o

O 0O 0O

O

Muitissimas
Vezes

@

O

OO0 00000000 0000a
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BSI

PATOLOGIAS ITENS TOTAL
7 23 | 29 | 30 | 33 |37
Somatizagdo sge=
15 26 27 32 36
Ob des-Compulsd c6=
20 21 22 42
Sensibilidade interpessoal i
16 17 18 35 50
Depressao
(6=
12 19 38 45 49
Ansiedade
6=
13 40 41 46
Hostilidade . sie
8 28 31 43 47
Ansiedade Fébica (5=
4 10 24 48 51
Ideaciio Par d 5=
3 14 34 44 53
Psicoticismo R
INDICE FORMULA RESULTADO
indice Geral
Somatorio das pontuagdes de todos os itens
de Sintomas : (53)=
aGs) Ne total de itens
Total de
Sintomas . ) y
Contagem dos itens assinalados com resposta positiva ( >0)
Positivos
(TSP)
indice de
. Somatdrio das pontuagdes de todos os itens
Sintomas
Positivos '
TSP
(ISP)
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Consulta Externa de Follow Up
de
Cuidados Intensivos

AUTOCOLANTE DO DOENTE

Hosp. Geral St°. Antonio
222077500 - Ext. 1341

Questionario de Sobrecarga do Cuidador
Zarit Burden Interview

Instrugdes: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflecte
como as pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam da outra
pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sr?

se sente daquela maneira: nunca,

raramente,

algumas vezes,

frequentemente, ou sempre. Nao existem respostas certas ou erradas.

S = nome de quem é cuidado pelo entrevistado.

uase| As |Muitas uase
Item Nunca Q -
nunca | vezes | vezes | sempre
Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do
que aquela que realmente necessita?
Considera que devido ao tempo que dedica aog|
seu familiar j&a ndo dispde de tempo suficiente
para as suas tarefas?
Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu
familiar e ainda tem outras tarefas por fazer?
Sente-se envergonhado(a) peloj
comportamento do seu familiar?
Sente-se irritado/a quando estd junto do seu
familiar?
Considera que a situagéo actual afecta de uma
forma negativa a sua relacdo com os seus
amigos/familiares?
Tem receio pelo futuro destinado ao seu
familiar?
Considera que o seu familiar esta dependente]
de si?
Sente-se esgotado quando tem de estar junto
do seu familiar?
Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos DOC. escala_sobrecarga
Servigo de Cuidados Intensivos — 1
Hospital Geral de Santo Anténio
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Vé a sua salde ser afectada por ter de cuidar
do seu familiar?

Considera que ndo tem uma vida privada como,
desejaria devido ao seu familiar?

Pensa que as suas relagbes sociais sao
afectadas negativamente por ter de cuidar do
seu familiar?

Sente-se pouco a vontade em convidar amigos|
para o(a) visitarem devido ao seu familiar?

Acredita que o seu familiar espera que vocé
cuide dele como se fosse a Unica pessoa com
quem ele(a) pudesse contar?

Considera que nao dispde de economias
suficientes para cuidar do seu familiar e para o
resto das despesas que tem?

Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por
muito mais tempo?

Considera que perdeu o controlo da sua vida
depois da doenca do seu familiar se
manifestar?

Desejaria poder entregar o seu familiar aos
cuidados de outra pessoa?

Sente-se inseguro acerca do que deve fazer
com o seu familiar?

Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

Considera que poderia cuidar melhor do seu
familiar?

Em geral sente-se muito sobrecarregado por
ter de cuidar do seu familiar?

TOTAL
Inferior a 46 = Sem sobrecarga
Entre 46 a 56 = Sobrecarga ligeira
Superior a 56 = Sobrecarga intensa
Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos DOC. escala_sobrecarga
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Consulta Externa de Follow Up
de
Cuidados Intensivos
Hosp. Geral St°. Anténio
222077500 - Ext. 1341

AUTOCOLANTE DO DOENTE

Questionario sobre Qualidade de Vida do doente no Pés-Internamento em

Cuidados Intensivos

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, satide e outras areas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se nfo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha
a que lhe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que lhe vier primeiro a cabega.

Por favor, tenha sempre presente os seus padrdes, expectativas, alegrias e preocupacdes. Pedimos-lhe que
tenha em conta a sua vida nas duas altimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas tltimas semanas, pode ter que responder a seguinte pergunta:

Nada

Pouco

Moderadamente

Bastante

Completamente

Recebe das outras pessoas o tipo de
apoio que necessita?

1

2

3

4

5

Deve por um circulo a volta do nimero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras pessoas nas
duas ultimas semanas. Assim, marcaria o numero 4 se tivesse recebido bastante apoio, ou 0 numero 1 se
ndo tivesse tido apoio nenhum dos outros, nas duas ultimas semanas,

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela e ponha um circulo a volta do
numero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta,

: ; . Nem boa .
Muito Ma Ma Nem Nz Boa Muito Boa
1(G1) | Como avalia a sua qualidade de vida? 1 2 3 4 =
Nem
Muito A Satisfeito St Muito
Insatisfeito Lttt Nem Sl Satisfeito
Insatisfeito
Até que ponto esta satisfeito (a) com a
2GH sua sqalidg? @ ! Z 3 4 2

Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos

Servigo de Cuidados Intensivos — 1
Hospital Geral de Santo Anténio

Largo Prof. Abel Salazar, 4099-001 Porto
Tel. 222077500 — Ext.- 1341

DOC. 2-Questiondrio sobre Qualidade de Vida

pag. 1/3

257



258

As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas tltimas semanas.

Nada Pouco Leme Muito Muitissimo
Nem Pouco
Em que medida as suas dores
3 (F1.4) | (Fisicas) o(a) impedem de fazer o 1 2 3 4 5
que precisa de fazer?
Em que medida precisa de cuidados
4i(F11.3) médicos para fazer a sua vida diaria? ! : 3 A 3
5 (F4.1) | Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4 5
6(124.2) Em que medida sente que a sua vida 1 2 3 4 5
' tem sentido?
Até que ponto se consegue
7 (F5.3) S 1 2 3 4 5
8 (F16.1) Em que medida se sente em 1 2 3 4 5
) seguranca no seu dia-a-dia?
Em que medida ¢ saudavel o seu
(F221) ambiente fisico? ! - 3 4 5

As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas coisas nas

duas tltimas semanas?

Nada Pouco | Moderadamente Bastante Completamente
10 (F2.1) Tem _energ_ia _suficiente paraa 1 2 3 / 5
) sua vida diéria?
E capaz de aceitar a sua
11 F7.1) aparéncia fisica? ! ¢ S 4 2
12 (F18.1) Tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5
i satisfazer as sua necessidades?
Até que ponto tem facil acesso
13 (F20.1) as informag&es necessvérias 1 2 3 4 5
para organizar a sua vida
didria?
Em que medida tem
14 (F9.1) oportunidade para realizar 1 2 3 4 5
actividades de lazer?
Muito Ma Ma S bo? Boa Muito Boa
Nem Ma
Como avaliaria a sua mobilidade
15 (F9.1) [capacidade para se movimentar e 1 2 3 4 5
deslocar por si proprio(a)]?
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As seguintes que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relagéio a varios
aspectos da sua vida nas duas ultimas semanas.

Nem
Muito o Satisfeito o Muito
Insatisfeito Hsaits ity Nem Refisteio Satisfeito
Insatisfeito

Até que ponto esta satisfeito(a)

16733 comqo serljl 50n0? ¥ L 2 s 4 5
Até que ponto esta satisfeito(a)
com a sua capacidade para

17 (F10.3) desempenhar as actividades do seu ) & B 4 e
dia-a-dia?
Até que ponto esta satisfeito(a)

18 (F12.4) com a sua capacidade de trabalho? ! 2 3 4 5

19 (F6.3) Até que po'nto_ esta Satisfeito(a) 1 2 3 4 5
consigo proprio(a)
Até que ponto esta satisfeito(a)

20/(F13:3) com as suas relacdes pessoais? 4 2 3 4 E
Até que ponto esta satisfeito8a)

21 (F153) com a sua vida sexual? 1 & 3 4 5
Até que ponto esta satisfeito(a)

22 (F14.4) | com o apoio que recebe dos seus 1 2 3 4 5
amigos?
Até que ponto esta satisfeito(a)

23 (F17.3) | com as condigdes do lugar em que 1 2 3 4 5
vive?
Até que ponto esta satisfeito(a)

24 (F19.3) | com o acesso que tem aos Servigos 1 2 3 4 5
de saude?

350239 | comon ganspories e uil? ! 2 3 . s

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas coisas nas
duas tltimas semanas.

Poucas Algumas
Nunca O - Frequentemente Sempre
Vezes vezes
Com que frequéncia tem
sentimentos negativos, tais como
26 (F8.1) ; e 1 2 3 4 5
tristeza, desespero, ansiedade ou
depressfo?
Consulta Externa de Follow Up de Cuidados Intensivos DOC. 2-Questiondrio sobre Qualidade de Vida
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ANEXO 11l

Autorizagdo do Conselho de Administragdo







centro hospitalar

do Porto
Largo Professor Abel Salazar
4099 - 001 PORTO
Hospital de Santo Antonio  Maternidade Jilio Dinis Hospital Maria Pia www.hgsa.pt
Para: ENF. JOSE ANTONIO PINHO SILVA  pe: ~ PEDRO ESTEVES
SERVICO CUIDADOS INTENSIVOS PRESIDENTE DO CONSELHO DE
ADMINISTRACAO
Fax: Data: 27 DE SETEMBRO DE 2011
Tel.: Pags.:
Ref.: N/ REF.° 149/11(102-DEFI/130-CES) cC:
x Urgente O Apreciar p.f. 00 Comentar p.f [0 Responder p.f. O Fazer circular p.f.

ASSUNTO: Trabalho Académico no ambito de Doutoramento - “Stress pos-
fraumdtico e qualidade de vida da familia do doente critico”

Em resposta ao solicitado por V. Ex%, em 7 de Julho de 2011, informo que, apds
apreciagdo por parte do Gabinete Coordenador de Investigacdo/DEF! e da CES,
foi emitido parecer favordvel sobre o assunto em epigrafe pelo que nada hd a opor
a redlizacdo do mesmo nesta Instituicéo, no Servico de Cuidados Intensivos, sendo
Investigador Principal o Enf.° José Anténio Pinho Silva.

Cump| ntos,

Pedro Esjeves
Presidente do Conselho de Administracéio

* Em todas as eventuais comunicacdes posteriores sobre este estudo & indispensavel indicar
anossa ref.2.
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ANEXO IV

30 da Comissdo de Etica

Autorizag







centro hospitalar
do Porto

Largo Professor Abel Salazar
4099 - 001 PORTO
Hospital de Santo Anténio Maternidade Jilio Dinis  Hospital Maria Pia www.hgsa.pt

COMISSAOQ DE ETICA PARA A SAUDE

APRECIAGAO E VOTAGAO DO PARECER

Deliberaggo  [Data: 3\ S [ 241 | Orgao: Reunido Plendria |

Titulo: “Stress pés-traumatico e qualidade de vida da familia | Ref®: 149/11(102-DEFII130-CES)7
do doente critico”

Protocolo/Versao: | Investigador:
Enf. José Anténio Pinho Silva
Servigo de Cuidados Intensivos

A Comiss&o de Etica para a Saide — CES do CHP, ao abrigo do disposto no Decreto-Lei n.¢ 97/95,
de 10 de Maio, em reunio realizada nesta data, apreciou a fundamentagéo do relator sobre o
pedido de parecer para a realizagéo de Trabalho Académico - Doutoramento acima referenciado:

Ouvido o Relator, o processo foi votado pelos Membros da CES presentes:

Presidente: Dr.2 Luisa Bernardo
Vice-Presidente: Dr. Paulo Maia

Dr2 Paulina Aguiar, Enf.? Paula Duarte, Dr.2 Fernanda Manuela, Prof.2 Doutora Maria Manuel Araljo
Jorge

Resultado da votag&o:

PARECER FAVORAVEL A .

A deliberagao foi aprovada por unanimidade. Z gﬁ’ ”
Pelo que se submete & considerago superior. D¥. SEVERO T°RRE:°
pcjurto do Director CIP

Data Qr } 9 ) - ‘f
A Presidente da CES

Dr.2 Luisa Bernardo
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ANEXO V

Consentimento Informado







Ea Estudos de investigacao
I Modelo de Consentimento Informado SANTOANTONO

DEPARTAMENTO DE ENSING, FORMAGAO € IVESTIGAGHO

CONSENTIMENTOINFORMADO'

Stress Pos-Traumatico e Qualidade de Vida da Familia do Doente
Critico

Eu, abaixo-assinado(ou Representante Legal) Fui  informado de que o estudo de investigagdo acima
mencionado se destina Stress Pés-Traumatico e Qualidade de Vida da Familia do Doente Critico.

Sei que neste estudo esta prevista a realizagdao de analise estatistica dos dados recolhidos através de
questionarios tendo-me sido explicado que os resultados serdo importantes para o conhecimento da
condicdo do paciente apés a alta.

Foi-me garantido que todos os dados relativos a identificagdo dos participantes neste estudo sdo
confidenciais.

Sei que posso recusar-me a participar [ou a autorizar a participagdo, conforme o caso] ou interromper
a qualquer momento a participagdo no estudo, sem nenhum tipo de penalizagdo por este facto.
Compreendi a informagdo que me foi dada, tive oportunidade fazer perguntas e as minhas duvidas
foram esclarecidas.

Aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado ou Autorizo de livre vontade a
participagdo daquele que legalmente represento no estudo acima mencionado [conforme o caso].
Também autorizo a divulgagdo dos resultados obtidos no meio cientifico.

Nome do participante no estudo

Porto,_ /[

1 Este modelo de consentimento informado deve ser adaptado a cada estudo em particular, acrescentando outros dados considerados

pertinentes ou eliminando partes néo aplicaveis. Se oportuno, deve ser anexada copia do folheto informativo sobre o estudo.

DEFI - Modelo de Consentimento Informado para Estudos de Investigagéo - Edigéo 1/ Verséo 1- Aprovado em CA em 15-03-2007
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