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Resumo

Introdugao: O niumero de doentes que sobrevive ao internamento em Cuidados Intensivos é cada
vez maior. A UCI é um dos locais do hospital onde as familias mais sofrem, especialmente quando
0 progndstico é mau, expondo os familiares a altera¢des psicoldgicas que podem perdurar por
varios anos apods o internamento. A pandemia COVID-19 veio aumentar a separacao entre familias
e 0s seus entes queridos internados. Esta situacdo poderd entdo, exacerbar estas alteracdes

psicoldgicas a medida que mais familias ficam impedidas de visitar os seus familiares nas UCI.

Objetivos: Avaliar o grau de satisfacdo dos familiares de doentes internados em Unidades de

Cuidados Intensivos antes e durante a pandemia COVID-19.

Métodos: Trata-se de um estudo observacional, unicéntrico e misto desenvolvido na Unidade de
Cuidados Intensivos Polivalentes do Centro Hospitalar Universitario do Porto, realizado no periodo
entre 1 de Janeiro de 2020 e 31 de Julho de 2020. Foi aplicada uma versdo do questionario Critical
Care Family Needs, durante uma chamada telefdnica, com o objetivo de avaliar o grau de satisfacdo
dos familiares em relacdo a sua experiéncia na UCI. Foram também recolhidos dados demograficos
e clinicos do processo eletrénico (Sclinico) dos doentes. Todos os dados recolhidos foram

processados e analisados utilizando o programa SPSS, versao 27.

Resultados: Dos 162 potenciais participantes do estudo foram incluidos 87 (54%) familiares. O
grupo de familiares com respostas mais positivas em quase todas as perguntas é o grupo de
familiares dos doentes internados com COVID-19. As perguntas relacionadas com a prestagdo de
cuidados, a transmissdo clara da situacdo clinica sdo as que tém respostas mais positivas, em todos
os grupos. As questdes relacionadas com a preocupacdo e suporte dado aos familiares por parte da
equipa médica, a explicacdo do equipamento utilizado na UCl e com o conforto da sala de espera

foram as perguntas com menos respostas positivas.

Conclusao: Os resultados sugerem que o periodo de tempo com mais restricoes tera sido a altura
em gue a comunica¢do, mesmo a distancia, terd sido mais eficaz motivando um elevado grau de
satisfacdo dos familiares. Seria interessante perceber quais as mudancas que impactaram de forma
positiva os doentes e as suas familias durante as suas experiéncias em internamento em tempo de

pandemia para que pudessem ser implementadas de forma duradoura.

Palavras chave: Unidade de Cuidados Intensivos, Familia, COVID-19



Abstract

Introduction: The number of patients who survive an admission in the Intensive Care Unit (ICU) has
increased. The ICU is one of the places in a hospital where family members suffer most, especially
when prognosis is poor, exposing family members to damaging psychological consequences that
can last several years after the ICU. The COVID-19 pandemic increased the separation between
families and their loved ones not only in the ICU but also in other inpatient services. This situation
may then exacerbate these psychological changes as more families are prevented from visiting their

relatives in the ICUs.

Objective: Assess the degree of satisfaction of family members of patients admitted to the Intensive

Care Unit before and during the COVID-19 pandemic.

Methods: This is an observational, single-center and mixed study developed at the Unidade de
Cuidados Intensivos Polivalentes of the Centro Hospitalar Universitdrio do Porto, carried out
between the 1st of January 2020 and the 31st of July 2020. A version of the Critical Care Family
Needs questionnaire was applied during a telephone call, in order to assess the satisfaction of
family members regarding their experience at the ICU. Furthermore, demographic and clinical data
were collected from the patients' electronic (Sclinico) process. All data collected were processed

and analyzed using the SPSS program, version 27.

Results: Of the 162 potential participants, 87 (54%) family members were included. The group of
family members with the most positive answers in almost all questions is the group of family
members of patients hospitalized with COVID-19. The questions related to the provision of care,
the accurate transmission of the clinical situation are the ones with the most positive answers, in
all groups. The questions related to the concern and support given to the family by the medical
team, the explanation of the equipment used in the ICU and the comfort of the waiting room were

the questions with the least positive answers.

Conclusion: This study outlines the hypothesis that the period of time with more restrictions was
the time when communication, even at a distance, was more effective, leading to a high degree of
family satisfaction. It would be interesting to see what changes positively impacted patients and
their families during their experiences in hospitalization during a pandemic time so that they

could be implemented on a lasting basis.

Keywords: Intensive Care Unit, Family, COVID-19
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INTRODUCAO

O numero de doentes que sobrevive ao internamento em Cuidados Intensivos é cada vez
maior, gragas aos mais recentes desenvolvimentos na drea da Medicina. Este aumento da taxa de
sobrevivéncia veio evidenciar de uma maneira mais pronunciada as consequéncias a longo prazo
deste tipo de internamento 2, uma vez que o progndstico e qualidade de vida destes doentes n3o

aumentou na mesma proporgdo>.

Estima-se que cerca de um terco dos doentes que sobrevive a um internamento em
Unidade de Cuidados Intensivos (UCI) desenvolve uma perturbacgao do foro depressivo, e metade
apresenta-se com algum grau de disturbio cognitivo. Adicionalmente, a presenca de limitacao fisica

é uma sequela muito comum neste grupo de doentes*®.

A UCI é um dos locais do hospital onde as familias mais sofrem, especialmente quando o
progndstico é mau’®. Os familiares podem testemunhar a utilizacdo de equipamentos médicos e
tratamentos desconhecidos, assim como de procedimentos mais invasivos. Para além disso, a
admissdo, muitas vezes subita, os internamentos prolongados e o ambiente de constante incerteza
em relacdo a trajetéria da doenca, expdem os familiares a alteracdes psicolégicas que podem

perdurar por vdrios anos apds o internamento’- 0,

Em 2010, a Society of Critical Care Medicine (SCCM) reuniu um conjunto de cientistas e de
peritos clinicos para avaliar as consequéncias a longo prazo da doenga critica, tendo sido avaliados
pardmetros relativos aos doentes e aos seus familiares' 12, Os resultados foram apresentados
numa conferéncia e dada a frequéncia elevada com que determinado conjunto de patologias surgia
apdés a doenga critica, tornou-se evidente a necessidade de definir novos conceitos que
englobassem esta temética. Nesse sentido surgiram dois conceitos, PICS e PICS-F 11, O termo Post
Intensive Care Syndrome (PICS) engloba o conjunto de problemas cognitivos, psicolégicos e fisicos
que os doentes enfrentam apds um internamento em UCL. Ja o termo Post Intensive Care Syndrome-
Family (PICS-F) faz referéncia a resposta a doenca critica por parte da familia dos doentes, e
descreve o desenvolvimento de possiveis manifestacdes psicoldgicas dai inerentes, nomeadamente

o stress pds-traumatico, a depress3o, o luto patoldgico e a ansiedade, entre outros® 1314,

Em 2019, Shigeaki Inoue conduziu um estudo no Japdo sobre a prevaléncia dos elementos
constituintes do PICS-F que evidenciou que o stress pds-traumatico podia atingir entre 33% e 49%
dos familiares de doentes internados em UCI e que a taxa de familiares que lidavam com um luto
patolégico podia chegar a atingir um maximo de 46%. Para além disso, este estudo conseguiu

identificar alguns fatores de risco associados ao desenvolvimento de alguns dos componentes do



PICS-F, entre os quais se incluem: sexo feminino, doente e familiares com idades mais jovens, grau
de escolaridade mais baixo, ter um conjuge internado em UCI, ser mae/pai solteiro de um filho/filha
internado/a em UCI e ter outro tipo de comorbilidade® * 1518, Qutros fatores que conferem uma
maior probabilidade de desenvolver algum componente do PICS-F sdo ter histdria prévia de

ansiedade, depressdo ou doenca mental grave® 13,

Devido as restricdes rigidas, mas necessdrias a que o controlo de infecdo obriga, a pandemia
COVID-19 estd a aumentar a separacao entre os doentes internados em UCI e os seus familiares e
entes queridos condicionando barreiras adicionais no que diz respeito ao entendimento dos
quadros clinicos complexos dos seus familiares e das suas necessidades clinicas. J& em
circunstancias normais, tal como referido anteriormente, o internamento em UCI originava
disfuncdes psicoldgicas significativas nas familias’”. Em tempo de pandemia, a separacdo em
periodos de fim de vida é particularmente problematica e disruptiva para as familias em sofrimento
e em luto antecipatdrio, por varias razoes: a impossibilidade de ver o seu ente querido, de ver o
ambiente em que ele estd inserido e de ver os membros da equipa que lhe prestam cuidados, torna
mais complicado para as familias sentirem-se confiantes de que o seu familiar estd a ser bem
cuidado e que esta confortavel. A possibilidade de estabelecer um vinculo com a equipa da UCl fica
assim francamente comprometida®®. O processo de tomada de decisdo é mais complexo, dado que
ndo é feito em pessoa, mas remotamente. Isto dificulta a desconstrucdo do jargdo médico, o
envolvimento da familia na tomada de decisdes importantes, em relagdo aos objetivos e escolha
de tratamentos, bem como a possivel descontinuacdo dos mesmos. E sabido que os familiares
precisam de ouvir repetidamente a mesma informacdo!®, mas transmitida de vérias formas, para
gue a consigam assimilar de forma eficaz. Adicionalmente, precisam de ter a possibilidade de
colocar questdes em tempo real. O que acontece atualmente é um familiar ser envolvido na tomada
de decisbes significativas, a distancia, pelo telefone, em nome do ente querido, que esta num
contexto desconhecido, a ser tratado por pessoas desconhecidas e a receber tratamentos, por
vezes, incompreensiveis por parte do familiar. A forma como é realizado o processo de luto
antecipatdrio estd também francamente afetadal®. A morte e a perda sdo conceitos dificeis de
interiorizar. No entanto, apesar do ambiente das UCI ndo ser agradavel, pode mesmo assim ser util
para as familias visualizarem e assim compreenderem, e até aceitarem a experiéncia dos seus entes
queridos e a sua morte. As familias impossibilitadas de estarem presentes poderdo ter processos
de luto antecipatério mais conturbados dado que ndao podem colocar questdes, ndo podem
observar a equipa médica tentar estabilizar o seu ente querido, nem estar presentes no momento
da morte. Assim, é possivel que o luto destas familias seja mais dificil e que estas pessoas se sintam

mais isoladas®.



Antecipando que a pandemia COVID-19 ird provavelmente exacerbar estas disfuncbes a

medida que mais familias vém a sua presenca nas UCI condicionada.

Tornou-se entdo evidente a necessidade de adaptar a forma de comunicar e informar os

familiares dos doentes internados na UCI durante este periodo.

A partir de 11 de Margo de 2020, dia em que foram impostas as restricGes e impedidas as
visitas as enfermarias, incluindo as de UCI, foi feito o compromisso por parte das equipas médicas
de ligar para o contacto de referéncia de todos os doentes, todos os dias durante o dia,
maioritariamente apds visita médica (ie durante a tarde) e em qualquer altura, caso surgisse alguma
alteracdo do estado clinico do doente que assim o justificasse. O contacto de referéncia era
discutido e acordado durante a primeira chamada efetuada com os parentes mais proximos do
doente, em caso de ndo existir um elemento de referéncia/ familiar ou outro representante ja
previamente designado. A chamada era realizada pelo especialista responsavel nesse dia na UCI,
que estaria encarregue de comunicar as atualiza¢Ges didrias da situacdo clinica. Em casos
particulares, assim que o estado de salde do doente o permitisse, era realizada uma videochamada
através de um tablet ou de um telemével para que o familiar pudesse ver e falar com o seu ente
querido. Excecionalmente, em situac¢des de fim de vida, foi permitida uma visita dos parentes mais

proximos, de modo a permitir que os familiares se despedissem.

O objetivo deste trabalho é avaliar o grau de satisfacdo dos familiares dos doentes
internados em UCI, quanto aos cuidados prestados antes, durante e apds a primeira vaga da
pandemia provocada pelo surto de COVID-19. Para tal foi utilizado um questiondrio por via

telefdnica.



METODOS
Tipo de investigacao
Trata-se de um estudo observacional, unicéntrico e misto desenvolvido na Unidade de

Cuidados Intensivos Polivalentes (UCIP) do Centro Hospitalar Universitario do Porto (CHUPorto).

Populagdao e Amostra

A UCl onde foi realizado o estudo esteve dedicada ao tratamento de doentes COVID desde
o dia 11 de Margo de 2020 até ao dia 30 de Maio de 2020. Nesse sentido, foi estabelecido o periodo
entre 1 de Janeiro de 2020 e 31 de Julho de 2020 para a realizagao do estudo uma vez que permite
abranger doentes cujo internamento ocorreu antes da pandemia, durante a 12 vaga da pandemia
onde a UCl esteve dedicada ao tratamento de doentes COVID, e apds o periodo dedicado a doentes
COVID, ainda em contexto de pandemia. Deste modo é possivel definir trés grupos de doentes e de
familiares: Grupo PréCOVID onde sdo abrangidos doentes e familiares antes do inicio da pandemia
COVID-19 e como tal, ainda sem restri¢Ges as visitas a UCl; o GrupoCOVID que abrange doentes
infetados com o SARS-CoV-2 numa altura em que a unidade esteve dedicada ao tratamento deste
tipo de doentes e onde ja estavam implementadas as restricbes as visitas na UCI; por ultimo o
GrupoPdsCOVID que abrange doentes nao infetados com o SARS-CoV-2, numa altura em que a UCI
ndo estava dedicada ao tratamento de doentes COVID mantendo porém as mesmas restricdes as
visitas, dado o contexto da pandemia. Os critérios de inclusdo e exclusao dos participantes estao

descritos no fluxograma em anexo, na figura 1.

Instrumento de recolha de dados

Foi utilizada uma versao do questionario Critical Care Family Needs adaptado por Johnson
et col, devidamente traduzido e culturalmente adaptado para a populacdo portuguesa®® 2!, Esta
versdo do questionario é composta por 14 questes de escolha multipla cujas respostas estdo
estruturadas segundo uma Escala de Likert, tendo os descritores a seguinte pontuagdo: 1- Quase
sempre; 2- Maior parte das vezes; 3- SO de vez em quando; 4- Nunca. No caso do familiar ndo ter
respondido a questdo esta foi assinalada como “Nao respondeu” e no caso da questdo ndo se
aplicar a situagao particular de cada familiar, a questdo é assinalada como “N3do Aplicavel”. Cada
item tem um valor Unico, ndo se realizando um somatério total da pontuagao do questionario.

Estas perguntas tém como objetivo avaliar a satisfacdo das necessidades dos familiares, em
parametros concretos e bem definidos, como por exemplo a comunicagdo entre a familia e a equipa
médica, a satisfacdo em relagdo aos cuidados médicos, entre outros. A 152 e ultima questdo trata-

se de uma pergunta de resposta aberta que pretende garantir que qualquer assunto que seja
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importante para o familiar possa ser abordado e registado, caso ndo o tenha sido feito durante as
perguntas anteriores.
Foram recolhidos também os seguintes dados de identificacdo e demograficos dos

familiares: sexo, idade, estado civil, grau de parentesco e nimero de visitas presenciais a UCIP.

Procedimento de recolha de dados

As equipas médicas que trabalham em UCI tém protocolada uma consulta de reavaliagdo
precoce por chamada telefénica e com consulta presencial de folow-up de modo a perceber o
impacto que um internamento pode ter a curto prazo na vida dos doentes e dos seus familiares.
Aproveitando a premissa de que os doentes e/ou os seus familiares ja estardo informados de que
irdo receber um contacto telefénico por parte do hospital no pds-internamento, e que sera
agendada uma consulta de seguimento pds-UCI, foi realizada uma chamada telefénica com o
objetivo de aplicar uma versao adaptada do questiondrio Critical Care Family Needs Inventory aos
familiares dos doentes internados em UCI entre 1 de Janeiro de 2020 e 31 de Julho de 2020.

Este contacto foi estabelecido primeiramente pela Orientadora, a Professora Doutora Carla
Teixeira, que explicou sumariamente o estudo e pediu o consentimento do familiar. Nos casos em
qgue o familiar consentiu com a participacdo no estudo, a chamada prosseguiu com a aplicacdo do
questionario, feita por mim, estudante de Medicina e a principal investigadora. Nos casos em que
o familiar ndo consentiu com a participagdo no estudo, a chamada telefdnica foi terminada e os
dados do familiar ndo foram integrados no estudo.

Para além disso, foram recolhidos dados demograficos e clinicos do processo eletrdnico
(Sclinico) dos doentes, nomeadamente: sexo, idade, motivo de internamento, indices de gravidade,
duragdo do internamento e outcome.

A recolha de dados através do processo clinico eletrénico (SClinico) e das chamadas
telefdnicas foi realizada durante do més de Abril de 2021, apds rece¢ao do parecer favordvel das

entidades institucionais competentes para a realizagdo do estudo.

Aspetos éticos do estudo

Em Outubro de 2020 foi submetido o projeto deste estudo para avaliacdo por parte do
regente da Unidade Curricular Dissertacdo tendo recebido parecer favoravel a dia 30 de Novembro
de 2020. Seguidamente a proposta do estudo seguiu para o Departamento de Ensino Formagao e
Investigacdo (DEFI), para o Responsavel pelo Acesso a Informacdo Clinica (RAI) e para a Comissdo
de Etica (CE) tendo obtido parecer favoravel das trés entidades em Margo de 2021 (009-DEFI/009-
CE).



Analise dos dados
Foi conduzida uma analise descritiva para todas as varidveis, de forma a obter valores
minimos, maximos e médias com desvio padrao dos vdrios parametros. A andlise foi realizada com

recurso ao programa IBM SPSS versao 27.



RESULTADOS

Os resultados irdo ser apresentados comecando por uma caracterizacao global da amostra
dos doentes internados e dos familiares, e de seguida por cada um dos periodos do estudo
(PréCOVID, COVID e P6sCOVID. Posteriormente ird ser realizada a caracterizagdo da satisfagcdo dos
familiares. Em cada item do questionario serdo apresentados os resultados de cada periodo do

estudo.

Caracterizagdo da Amostra

Caracterizacdo dos doentes internados (Tabelas | e Il)

Os critérios de inclusdo e exclusdo dos participantes estdao descritos no fluxograma em
anexo, na figura 1. Dos 162 doentes selecionados, 102 eram do sexo masculino (63%).
Relativamente a idade, observou-se um minimo de 20 anos e um maximo de 95 anos, sendo a média
de 64 anos (com um desvio padrdo de 16 anos). Em relagdo ao motivo de admissdo, a doenca
respiratdria foi a causa mais comum, sendo o motivo de internamento de 58 doentes (36%). De
seguida surge o trauma (15% - 25 doentes), a sépsis (13% - 22 doentes), as doengas neuroldgicas
(9% - 15 doentes), o pos-operatdrio (9% - 14 doentes), outras causas (7% - 12 doentes), as doengas
gastrointestinais (4% — 7 doentes), as doengas cardiovasculares (4% - 6 doentes) e por ultimo as
doencgas renais (2% - 3 doentes). Em relacdo a infecdo por SARS-CoV-2, 39 dos doentes eram COVID
positivo (24%), sendo os restantes 123 doentes COVID negativo (76%). Ja no que diz respeito a
duragdo do internamento na UCIP, observou-se uma duragdo média de 9 dias (desvio padrdo de 9
dias), tendo sido observado um minimo de 1 dia e um maximo de 55 dias de internamento. No que
diz respeito aos indices de gravidade, foram utilizados o Simplified Acute Physiology Score Il (SAPS
I1) e o Sequential Organ Failure Assessment Score (SOFA score). Para o indice de gravidade SAPS Il
foi possivel recolher o score de 135 doentes, com um minimo de 10 pontos e um maximo de 86
pontos, tendo sido registada uma média de 48 pontos (desvio padrdo de 17 pontos). Ja para o indice
de gravidade SOFA, foi possivel recolher o score de 130 doentes, com um minimo de 0 pontos e um
maximo de 18 pontos, tendo sido registada uma média de 7 pontos (desvio padrdo de 4 pontos).
Por ultimo, relativamente ao outcome dos doentes, foi registada uma taxa de mortalidade de 28 %

(46 doentes) tendo os restantes 116 doentes (72%) recebido alta da UCIP.

Caracterizacdo dos familiares (Tabelas |, Il e IV)

Os critérios de inclusdo e exclusdo dos participantes estdo descritos no fluxograma em
anexo, na figura 1. Dos 87 familiares incluidos, 27 (31%) eram do sexo masculino. Relativamente a
idade, foi registado um minimo de 22 anos e um mdaximo de 82 anos, observando-se uma média de

50 anos (com um desvio padrdo de 14 anos). No que diz respeito ao estado civil, 45 (52%) dos
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familiares eram casados, 18 (21%) eram solteiros, 12 (14%) eram viuvos, 7 (8%) eram divorciados,
e 5 (6%) encontravam-se em unido de facto. Quanto ao grau de escolaridade, 9 (10%) familiares
concluiram o 12 Ciclo, 14 (16%) concluiram o 22 Ciclo, 13 (15%) concluiram o 32 Ciclo, 22 (25%)
concluiram o Ensino Secundario, 23 (26%) concluiram a Licenciatura, 4 (5%) concluiram o Mestrado
e por ultimo 2 (2%) concluiram o Doutoramento. Relativamente ao grau de parentesco, 33 (38%)
dos familiares eram filho/filha, 30 (35%) eram marido/esposa, 16 (18%) eram outro membro da
familia, como por exemplo irmdo/irm3, tio/tia, sobrinho/sobrinha, entre outros, 7 (8%) eram
pai/mae e por ultimo 1 (1%) era uma pessoa proxima nao familiar, como por exemplo amigo/amiga.
No que diz respeito as visitas, 48 (55%) familiares visitaram presencialmente os seus entes queridos.
Dos 48 familiares que tiveram oportunidade de visitar o seu ente querido na UCIP, 30 (63%)

realizaram entre 1 e 5 visitas e 17 (35%) realizaram mais de 5 visitas.

Caracterizagao periodo Pré-COVID

Caracterizacdo dos Doentes (Tabelas | e ll)

Dos 64 doentes incluidos, 44 eram do sexo masculino (69%). Relativamente a idade,
observou-se um minimo de 20 anos e um maximo de 94 anos, sendo a média de 63 anos (com um
desvio padrdo de 17 anos). Em relagdo ao motivo de admissdo, a sépsis foi a causa mais comum,
sendo o motivo de internamento de 15 doentes (23%). De seguida surge o trauma (22% - 14
doentes), as doengas respiratérias (17% - 11 doentes), as doengas neuroldgicas (13% - 8 doentes),
outras causas (13% - 8 doentes), as doengas gastrointestinais (6% — 4 doentes), o pds-operatdrio
(3% - 2 doentes), e por ultimo as doengas cardiovasculares (3% - 2 doentes). Ja no que diz respeito
a duragdo do internamento na UCIP, observou-se uma duragdo média de 9 dias (desvio padrdo de
8 dias), tendo sido observado um minimo de 1 dia e um maximo de 46 dias de internamento. No
que diz respeito aos indices de gravidade, para o SAPS Il foi possivel recolher o score de 58 doentes,
com um minimo de 18 pontos e um maximo de 86 pontos, tendo sido registada uma média de 52
pontos (desvio padrdo de 17 pontos). Ja para indice de gravidade SOFA, foi possivel recolher o score
de 54 doentes, com um minimo de 1 pontos e um maximo de 18 pontos, tendo sido registada uma
média de 8 pontos (desvio padrdo de 4 pontos). Por ultimo, relativamente ao outcome dos doentes,
foi registada uma taxa de mortalidade de 23 % (15 doentes) tendo os restantes 49 doentes (77%)

recebido alta da UCIP.

Caracterizacdo dos familiares (Tabelas |, Il e IV)

Dos 40 familiares incluidos, 10 (25%) eram do sexo masculino. Relativamente a idade, foi
registado um minimo de 22 anos e um maximo de 75 anos, observando-se uma média de 47 anos

(com um desvio padrdo de 13 anos). No que diz respeito ao estado civil, 16 (40%) dos familiares
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eram casados, 12 (30%) eram solteiros, 6 (15%) eram viuvos, 3 (8%) eram divorciados, e 3 (8%)
encontravam-se em unido de facto. Quanto ao grau de escolaridade, 4 (10%) familiares concluiram
o 12 Ciclo, 7 (18%) concluiram o 22 Ciclo, 6 (15%) concluiram o 32 Ciclo, 11 (28%) concluiram o
Ensino Secundario, 9 (23%) concluiram a Licenciatura, e por ultimo 3 (8%) concluiram o Mestrado.
Relativamente ao grau de parentesco, 16 (40%) dos familiares eram filho/filha, 11 (28%) eram
marido/esposa, 9 (23%) eram outro membro da familia, como por exemplo irmao/irm3, tio/tia,
sobrinho/sobrinha, entre outros, e por Gltimo 4 (10%) eram pai/mae. No que diz respeito as visitas,
35 (88%) familiares visitaram presencialmente os seus entes queridos. Dos 35 familiares que
tiveram oportunidade de visitar o seu ente querido na UCIP, 18 (51%) realizaram entre 1 e 5 visitas

e 17 (49%) realizaram mais de 5 visitas.

Caracterizagdo do periodo COVID

Caracterizacdo dos Doentes (Tabelas | e 11)

Dos 39 doentes incluidos, 23 eram do sexo masculino (59%). Relativamente a idade,
observou-se um minimo de 30 anos e um maximo de 85 anos, sendo a média de 65 anos (com um
desvio padrdo de 12 anos). Em relagdo ao motivo de admissdo, todos os doentes deram entrada
por doenca respiratéria, nomeadamente por pneumonia por SARS-CoV-2. Ja no que diz respeito a
duracdo do internamento na UCIP, observou-se uma dura¢do média de 11 dias (desvio padrdo de
12 dias), tendo sido observado um minimo de 1 dia e um maximo de 55 dias de internamento. No
que diz respeito aos indices de gravidade, para o SAPS Il foi possivel recolher o score de 33 doentes,
com um minimo de 10 pontos e um mdaximo de 71 pontos, tendo sido registada uma média de 38
pontos (desvio padrdo de 15 pontos). Ja para indice de gravidade SOFA, foi possivel recolher o score
de 33 doentes, com um minimo de 0 pontos e um maximo de 15 pontos, tendo sido registada uma
média de 7 pontos (desvio padrdo de 3 pontos). Por ultimo, relativamente ao outcome dos doentes,
foi registada uma taxa de mortalidade de 41 % (16 doentes) tendo os restantes 23 doentes (59%)

recebido alta da UCIP.

Caracterizacdo dos familiares (Tabelas |, lll e IV)

Dos 22 familiares incluidos, 9 (41%) eram do sexo masculino. Relativamente a idade, foi
registado um minimo de 23 anos e um maximo de 75 anos, observando-se uma média de 51 anos
(com um desvio padrdo de 14 anos). No que diz respeito ao estado civil, 12 (55%) dos familiares
eram casados, 4 (18%) eram solteiros, 3 (14%) eram viuvos, 2 (9%) encontravam-se em unido de
facto e por fim, 1 (5%) era divorciado/divorciada. Quanto ao grau de escolaridade, 2 (9%) familiares
concluiram o 12 Ciclo, 3 (14%) concluiram o 22 Ciclo, 4 (18%) concluiram o 32 Ciclo, 3 (14%)

concluiram o Ensino Secundario, 9 (41%) concluiram a Licenciatura, e por ultimo 1 (5%) concluiram
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o Doutoramento. Relativamente ao grau de parentesco, 10 (46%) dos familiares eram filho/filha,
10 (46%) eram marido/esposa, 1 (5%) eram pai/mae e por ultimo 1 (5%) era uma pessoa proxima
ndo familiar, como por exemplo amigo/amiga. No que diz respeito as visitas, 5 (23%) familiares
visitaram presencialmente os seus entes queridos. Dos 5 familiares que tiveram oportunidade de

visitar o seu ente querido na UCIP, todos realizaram entre 1 e 5 visitas.

Caracterizagdo do periodo pos-COVID

Caracterizacdo dos Doentes (Tabelas | e I1)

Dos 59 doentes incluidos, 35 eram do sexo masculino (59%). Relativamente a idade,
observou-se um minimo de 21 anos e um maximo de 95 anos, sendo a média de 64 anos (com um
desvio padrdo de 18 anos). Em relagdo ao motivo de admissdo, o pds-operatdrio foi a causa mais
comum, sendo o motivo de internamento de 12 doentes (20%). De seguida surge o trauma (19% -
11 doentes), as doengas respiratorias (14% - 8 doentes), as doengas neuroldgicas (12% - 7 doentes),
a sépsis (12% - 7 doentes), outras causas (7% - 4 doentes), as doengas cardiovasculares (7% — 4
doentes), as doengas gastrointestinais (5% - 3 doentes) e por ultimo as doengas renais (5% - 3
doentes). Em relacdo a infecdo por SARS-CoV-2, a totalidade dos doentes testou negativo para o
SARS-CoV-2. Ja no que diz respeito a duracdo do internamento na UCIP, observou-se uma duracao
média 7 dias (desvio padrdo de 6 dias), tendo sido observado um minimo de 1 dia e um maximo de
27 dias de internamento. No que diz respeito aos indices de gravidade, para o SAPS Il foi possivel
recolher o score de 44 doentes, com um minimo de 12 pontos e um maximo de 84 pontos, tendo
sido registada uma média de 49 pontos (desvio padrdo de 17 pontos). Ja para indice de gravidade
SOFA, foi possivel recolher o score de 43 doentes, com um minimo de 0 pontos e um maximo de
15 pontos, tendo sido registada uma média de 7 pontos (desvio padrdo de 4 pontos). Por ultimo,
relativamente ao outcome dos doentes, foi registada uma taxa de mortalidade de 25 % (15 doentes)

tendo os restantes 44 doentes (75%) recebido alta da UCIP.

Caracterizacdo dos familiares (Tabelas |, Il e IV)

Dos 25 familiares incluidos, 8 (32%) eram do sexo masculino. Relativamente a idade, foi
registado um minimo de 28 anos e um maximo de 82 anos, observando-se uma média de 55 anos
(com um desvio padrdo de 13 anos). No que diz respeito ao estado civil, 17 (68%) dos familiares
eram casados, 3 (12%) eram divorciados, 3 (12%) eram viuvos e 2 (8%) eram solteiros. Quanto ao
grau de escolaridade, 3 (12%) familiares concluiram o 12 Ciclo, 4 (16%) concluiram o 22 Ciclo, 3
(12%) concluiram o 32 Ciclo, 8 (32%) concluiram o Ensino Secundario, 5 (20%) concluiram a
Licenciatura, 1 (4%) concluiu o Mestrado e por Uultimo 1 (4%) concluiu o Doutoramento.

Relativamente ao grau de parentesco, 9 (36%) dos familiares eram marido/esposa, 7 (28%) eram
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filho/filha, 7 (28%) eram outro membro da familia, como por exemplo irmdo/irm3a, tio/tia,
sobrinho/sobrinha, entre outros, e por ultimo 2 (8%) eram pai/m&e. No que diz respeito as visitas,
7 (28%) familiares visitaram presencialmente os seus entes queridos. Dos 7 familiares que tiveram

oportunidade de visitar o seu ente querido na UCIP, todos realizaram entre 1 e 5 visitas.

Caracterizagao da satisfacao dos familiares

Pergunta 1- “Sente que o doente recebeu os melhores cuidados possiveis?” (Tabela V)

Relativamente ao periodo pré-COVID, que inclui 40 familiares no total, 36 (90%)
responderam “Quase sempre”, 2 (5%) “A maior parte das vezes”, 2 (5%) “S6 de vez em quando” e
nenhum teve “Nunca” como resposta. Ja no periodo durante o qual a UCl apenas recebeu doentes
COVID, todos os familiares incluidos neste grupo responderam “Quase sempre” a esta questdo. Por
fim, dos ultimos 25 familiares, que constituem o ultimo grupo do estudo, 22 (88%) responderam
“Quase sempre”, 1 (4%) respondeu “A maior parte das vezes”, 1 (4%) respondeu “Sé de vez em

guando” e por ultimo 1 (4%) respondeu “Nunca”.

Pergunta 2 — “Sente que quem trabalha na UCIP se preocupa com o doente?” (Tabela Vi)

Relativamente a esta questdo, em todos os grupos a resposta mais escolhida foi “Quase
Sempre”, com 40 (98%) familiares no grupo PréCOVID, 21 (96%) familiares no grupo COVID e 21
(84%) familiares no grupo P&sCOVID a assinalarem esta opg¢do. A descricdo da distribuicdo das

restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela VI.

Pergunta 3 — “As explicacoes que lhe foram dadas sobre o estado do doente foram
claras?” (Tabela Vi)

A pergunta nimero 3, novamente em todos os grupos a resposta mais escolhida foi “Quase
Sempre”, com 33 (85%) familiares no grupo PréCOVID, 22 (100%) familiares no grupo COVID e 17
(68%) familiares no grupo P6sCOVID a assinalarem esta opgdo. A descricdo da distribuicdo das

restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela VII.

Pergunta 4- “Sente que lhe foi dada informacgdo honesta sobre a situagéo e o progresso
do doente?” (Tabela Vill)

0O mesmo se verificou na pergunta 4, onde novamente em todos os grupos a resposta mais
escolhida foi “Quase Sempre”, com 39 (98%) familiares no grupo PréCOVID, 22 (100%) familiares
no grupo COVID e 21 (84%) familiares no grupo PésCOVID a assinalarem esta opg¢do. A descri¢do da

distribuicdo das restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela VIII.
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Pergunta 5- "Compreende o que se passou com o doente e as razoes das intervengoes
que estdo a ser feitas?” (Tabela IX)

Relativamente a esta questdo, a tendéncia manteve-se, sendo a resposta “Quase Sempre”
a mais escolhida com 33 (83%) familiares no grupo PréCOVID, 21 (96%) familiares no grupo COVID
e 21 (84%) familiares no grupo P6sCOVID a assinalarem esta opcdo. A descri¢ao da distribuicao das

restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela IX.

Pergunta 6- “As pessoas que trabalham na UCIP foram amdveis para consigo?” (Tabela

X)

A pergunta nimero 6, novamente em todos 0s grupos a resposta mais escolhida foi “Quase
Sempre”, com 36 (90%) familiares no grupo PréCOVID, 21 (96%) familiares no grupo COVID e 23
(92%) familiares no grupo P6sCOVID a assinalarem esta opgdo. A descrigdo da distribuicdo das

restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela X.

Pergunta 7- “Algumas das pessoas que trabalham na UCIP interessaram-se por si e por
aquilo que passou?” (Tabela Xl)

Relativamente a pergunta nimero 7, a tendéncia mantém-se, sendo a resposta “Quase
Sempre” a mais escolhida, em todos os grupos. No entanto as percentagens atingidas sdo mais
baixas que nas perguntas anteriores, mostrando uma maior dispersdo de respostas, com 25 (63%)
familiares no grupo PréCOVID, 11 (50%) familiares no grupo COVID e 12 (48%) familiares no grupo
P6sCOVID a assinalarem esta opc¢do. Para além disso, de realcar que a resposta “Nunca” foi a
segunda opgdo mais escolhida, em todos os grupos, com 10 (25%) familiares no grupo PréCOVID, 8
(36,4%) familiares no grupo COVID e 11 (44%) familiares no grupo P6sCOVID a assinalarem esta

opcdo. A descrigdo da distribuicdo das restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela XI.

Pergunta 8- “Alguém lhe telefonou aquando de mudancas importantes no estado do
doente?” (Tabela Xll)

A pergunta nimero 7, novamente em todos os grupos a resposta mais escolhida foi “Quase
Sempre”, com 25 (63%) familiares no grupo PréCOVID, 21 (96%) familiares no grupo COVID e 19
(76%) familiares no grupo P6sCOVID a assinalarem esta opgdo. A descrigdo da distribuigdo das

restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela XII.

Pergunta 9- “As pessoas que aqui trabalham explicaram-lhe que equipamento foi
usado: abela
do?” (Tabela Xlll)

Relativamente a esta questdo, verificou-se uma grande dispersdo dos resultados, sendo a
opgao “Quase Sempre” a mais escolhida no grupoCOVID, com 13 (59%) dos familiares a escolherem

esta opgdo. Ja no grupo PréCOVID e P6sCOVID, a opgdo mais escolhida foi “Nunca”, com 20 (50%)
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dos familiares e 11 (44%) dos familiares, respetivamente, a assinalarem esta alternativa. A descrigao

da distribuicdo das restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela XIIl.

Pergunta 10 — “Estou muito satisfeito com os cuidados médicos que o doente recebeu?”

(Tabela XIV)

A pergunta nimero 10, novamente em todos os grupos a resposta mais escolhida foi

“Quase Sempre”, com 37 (93%) familiares no grupo PréCOVID, 17 (77%) familiares no grupo COVID
e 22 (88%) familiares no grupo P6sCOVID a assinalarem esta opcdo. A descri¢ao da distribuicao das

restantes alternativas encontra-se exposta na Tabela XIV.

Pergunta 11- “Pensa que hd aspetos dos cuidados médicos que o doente recebeu que
poderiam ser melhorados?” (Tabela XV)

A pergunta nimero 10, em todos os grupos a resposta mais escolhida foi “Nunca”, com 29
(73%) familiares no grupo PréCOVID, 17 (77%) familiares no grupo COVID e 15 (60%) familiares no
grupo PAsCOVID a assinalarem esta opgao. A descri¢cdo da distribuicdo das restantes alternativas

encontra-se exposta na Tabela XV.

Pergunta 12- “Sentiu-se confortdvel quando visitou o doente na UCIP?” (Tabela XVI)

No que diz respeito a esta questdo, 42 (48%) dos familiares responderam “Quase sempre”,
2 (2%) responderam “A maior parte das vezes”, 3 (3%) responderam “Sé de vez em quando”, 1 (1%)
respondeu “Nunca” e a 39 (45%) dos participantes esta questdo ndo era aplicavel uma vez que ndo
visitaram a UCIP. Relativamente ao periodo PréCOVID, 31 (78%) dos 40 familiares responderam
“Quase sempre”, 2 (5%) responderam “A maior parte das vezes”, 2 (5%) responderam “Sé de vez
em quando” e a 5 (13%) dos participantes esta questdo ndo era aplicavel pelo mesmo motiva
mencionado acima. Ja no periodo durante o qual a UCl apenas recebeu doentes COVID, 4 (18%) dos
familiares responderam “Quase sempre” a esta questdo e apenas 1 (5%) respondeu “Sé de vez em
quando”. Aos restantes 17 participantes, esta questdo ndo se aplica. Por fim, relativamente ao
ultimo grupo do estudo, 7 (28%) dos familiares responderam “Quase sempre”, 1 (4%) respondeu

“Nunca” e aos restantes 17 (68%) esta questdo ndo é aplicavel.

Pergunta 13- “O local onde esperou foi confortavel?” (Tabela XVil)

Relativamente a esta questdo é notdria a maior dispersdo de resultados com 21 (24%) dos
familiares responderam “Quase sempre”, 11 (13%) responderam “A maior parte das vezes”, 6 (7%)
responderam “Sé de vez em quando”, 3 (3%) responderam “Nunca” e a 45 (45%) dos participantes
esta questdo ndo era aplicavel uma vez que ndo frequentaram a sala de espera da UCIP.
Relativamente ao periodo PréCOVID, 31 (78%) dos 40 familiares responderam “Quase sempre”, 2

(5%) responderam “A maior parte das vezes”, 2 (5%) responderam “S6 de vez em quando” ea 5
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(13%) dos participantes esta questdo ndo era aplicavel pelo mesmo motiva mencionado acima. Ja
no periodo durante o qual a UCI apenas recebeu doentes COVID, 4 (18%) dos familiares
responderam “Quase sempre” a esta questdo e apenas 1 (5%) respondeu “Sé de vez em quando”.
Aos restantes 17 participantes, esta questdo ndo se aplica Por fim, relativamente ao ultimo grupo
do estudo, 7 (28%) dos familiares responderam “Quase sempre”, 1 (4%) respondeu “Nunca” e aos

restantes 17 (68%) esta questdo ndo é aplicavel.

Pergunta 14- “Sentiu-se so e isolado no local onde esperou?” (Tabela XViiI)

No que diz respeito a esta questao, 2 (2%) dos familiares responderam “Quase sempre”, 6
(7%) responderam “A maior parte das vezes”, 2 (2%) responderam “Sé de vez em quando”, 31 (36%)
responderam “Nunca” e a 45 (52%) dos participantes esta questdo ndo era aplicavel uma vez que
nao frequentaram a sala de espera da UCIP. Relativamente ao periodo pré-COVID, 2 (5%) dos 40
familiares responderam “Quase sempre”, 5 (13%) responderam “A maior parte das vezes”, 2 (5%)
responderam “Sé de vez em quando”, 24 (60%) responderam “Nunca” e a 7 (18%) dos participantes
esta questdo ndo era aplicavel pelo mesmo motivo mencionado acima. Ja no periodo durante o
qual a UCl apenas recebeu doentes COVID, 1 (5%) dos familiares respondeu “Nunca” a esta questdo
e aos restantes 21 (96%) esta questdo ndo se aplicava. Por fim, relativamente ao ultimo grupo do
estudo, 1 (4%) dos familiares respondeu “Quase sempre”, 1 (4%) respondeu “A maior parte das
vezes”, 6 (24%) responderam “Nunca”, 1 (4%) participante ndo respondeu e aos restantes 17 (68%)

esta questdo ndo é aplicavel.

Pergunta 15- “Hd mais algum comentdrio que queira acrescentar?”(Tabela XIX e Tabela

XX)

Esta ultima pergunta do questionario tinha como objetivo dar a possibilidade aos familiares
de abordarem aspetos da vivéncia da UCI que ndo tivessem sido discutidos nas questdes anteriores,
tendo sindo recolhidos 40 comentarios (taxa de resposta de 46%). Apds a leitura das respostas, foi
realizada uma andlise temdtica, tendo as respostas sido divididas em dois grupos: respostas com
sentimentos positivos e respostas com sentimentos negativos/construtivos. As respostas estdo
expostas nas Tabelas XIX e XX. Na sua grande maioria, os comentarios acrescentados pelos
familiares sdo em tom de agradecimento a toda a equipa da UCIP. Existem também alguns
comentarios com criticas construtivas que visam a melhoria das condi¢des da sala de espera e
pedem o reforco do apoio e acompanhamento por parte da equipa da UCIP aos familiares dos

doentes internados.
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DISCUSSAO

Os resultados deste estudo vdao ao encontro do objetivo proposto pois observamos que o
impacto que a pandemia COVID teve na satisfagcdo dos familiares, em contexto de UCI foi diferente
nos trés periodos do estudo. Surpreendentemente, observamos que o periodo em que os familiares

se sentiram mais satisfeitos foi no periodo COVID, altura em que vigoravam as restricdes maximas.

Caracterizacdo dos doentes internados

Relativamente a caracterizacdo dos doentes é de destacar que o GrupoCOVID apresenta os
doentes com maior duragdo do internamento (média de 11 dias) e também maior taxa de
mortalidade, relativamente aos restantes grupos. No entanto este grupo apresenta os indices de
gravidade mais baixos (SAPS Il e SOFA), o que ndo seria expectavel dado que é o grupo que
apresenta maior taxa de mortalidade. Isto podera ser explicado pelo facto dos valores recolhidos
dos indices de gravidade (SAPS Il e SOFA) serem referentes a avalia¢do clinica ao fim das primeiras
24 horas de internamento, traduzindo apenas a gravidade clinica a admissdo e ndo caracterizam a
evolugdo da gravidade ao longo do mesmo. Neste sentido, o que os dados parecem mostrar é que
é possivel que a COVID-19 ndo se apresente de forma tdo grave no momento em que os doentes
tém critérios para serem internados em UCI. No entanto, a evolucdo apds o internamento parece
ser menos favoravel, relativamente a outras doencgas. Uma outra hipétese pode ser o facto de a
COVID-19 ser uma doenca nova da qual pouco se sabia em relacdo ao seu tratamento e que por
isso os profissionais teriam um limiar mais baixo para internar os doentes em UCI. Relativamente
ao motivo de admissdo, no GrupoCOVID a totalidade dos doentes da entrada na UCIP por doencga
respiratdria uma vez que durante este periodo a unidade se dedicou ao tratamento da infe¢do pelo
SARS-CoV-2. Relativamente aos outros grupos, o motivo de admissdo do grupo PréCOVID continua
a ser a doenca respiratéria (n=58, 36%), o que nao se verifica no grupo P6sCOVID, sendo o contexto

de pds-operatdrio (n=12, 20%) o motivo de admissdo mais frequente.

Caracterizacdo da Satisfacdo dos Familiares

No que se refere a caracterizacdo da satisfacdo dos familiares, verificou-se, contrariamente
ao que seria de esperar, que o grupo de familiares com respostas mais positivas em quase todas as
perguntas é o grupo de familiares dos doentes internados com COVID-19. Este foi o primeiro grupo
de familiares que teve de lidar com a imposicdo abrupta de medidas restritivas as visitas a UCI. Por
outro lado, no grupo de familiares PréCOVID n3do viu a sua experiéncia na UCI afetada pelas
restricGes pandémicas verificou-se uma satisfagdo intermédia. O grupo de familiares P6sCOVID que
se deparou com as mesmas restrices do grupo COVID foi o que apresentou niveis de satisfagdo

mais baixos. Umas das razdes que podera explicar a elevada satisfacdo dos familiares dos doentes
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COVID foi o acompanhamento muito proximo que a equipa fez aos familiares por contacto
telefénico didrio. Tal como ja foi referido, a partir do momento em que as restricdes entraram em
vigor e que as visitas a UCI foram interditas, a equipa médica comprometeu-se a ligar para o
contacto de referéncia de todos os doentes, todos os dias durante o dia e em qualquer altura, caso
surgisse alguma alteracdo do estado clinico do doente que assim o justificasse. Esta seguranca de
que a informacdo clinica era diariamente atualizada foi um dos aspetos que mais se destacou
durante as chamadas telefénicas e também nos comentarios adicionados ao questionario,
tratando-se portanto de um aspeto fundamental para a satisfacdo dos familiares algo ja verificado
na literatura??. Dado que Richard J Wall et al referem que a comunicacdo familia-médico é
possivelmente o fator mais importante na satisfacdo dos familiares?2. Uma outra razdo que poderd
explicar o GrupoCOVID apresentar maior satisfacdo em relacdo a experiéncia vivida em UCl podera
ser o facto deste grupo ter expectativas reduzidas no que diz respeito ao acesso e comunicacdo
com os profissionais da UCI. Toda a situacdo de confinamento, e consequentemente de isolamento,
afetou ndo sé as visitas a UCI mas também o normal quotidiano dos familiares. Esta mudanca de
rotina e também o clima de medo e incerteza que se gerou durante a primeira vaga da pandemia
COVID-19 pode ter sensibilizado e tornado os familiares mais recetivos e compreensivos em relacdo

as restricGes impostas.

As perguntas relacionadas com a prestacdo de cuidados e com a transmissao clara da
situacgdo clinica (Perguntas 1-6 e 10) sdo as que tém respostas mais positivas, em todos os grupos.
Por outro lado, as questdes relacionadas com a preocupac¢do e suporte dado aos familiares por
parte da equipa médica, a explicacdo do equipamento utilizado na UCI e com o conforto da sala de
espera (Perguntas 7, 9, 12 e 13) foram as perguntas com menos respostas positivas. Estes
resultados vdo de encontro aos dados publicados noutros estudos que identificam estes tépicos
como sendo 0s menos cotados na avaliacdo da satisfacdo dos familiares®-%, A informac&o recolhida
é importante para informar os profissionais da UCl a melhorar o seu desempenho e ir de encontro
as necessidades expressas pelos familiares, de modo a melhorar a sua satisfacdo e diminuir a

possibilidade de eventos adversos.

Os resultados da analise das perguntas abertas vdo de encontro aos dados recolhidos nas
perguntas de escolha multipla do questionario. A maioria dos comentarios foi positivo, com um
tom de agradecimento e de louvor, refletindo um grau elevado de satisfagdo na maioria dos
familiares. Estes resultados positivos podem, em parte, ser um reflexo das respostas dadas
anteriormente ao grupo das questdes fechadas. Os comentdrios com criticas mais negativas e
construtivas focaram-se muito na percegao de falta de apoio a familia por parte dos profissionais e

nas mds condicdes no local onde os familiares esperam. E de ressalvar que a UCIP ndo tem uma sala
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de espera propriamente dita onde os familiares esperam antes de entrar para a visita, existindo
apenas um pequeno espaco no corredor a porta da entrada do Servico, que serve essa funcdo. No
entanto, hd passagem de pessoas frequentemente criando uma sensacao de falta de privacidade e
de calma. Este espago continua a ser reformulado de forma a torna-lo mais acolhedor. Estes dois
aspetos foram sem duvida os mais comentados e os mais referidos durante as chamadas

telefénicas, mesmo quando os familiares ndo deixaram um comentario formal.

Pontos fortes e limitagdes do estudo

Um dos pontos fortes do estudo é ter uma boa taxa de participacdo, com um pouco mais
de 50% dos familiares a serem incluidos no estudo, o que permite que a partida a amostra seja
representativa da populacdo em estudo. Um outro ponto forte é que a analise descritiva é util para
o local onde o estudo foi realizado ja que permite tirar elacdes para realizar mudancas que
impactem de forma positiva a vida e a experiéncia dos familiares da UCIP. Adicionalmente, o tema
deste estudo é cada vez mais relevante a medida que cada vez mais os cuidados de saude procuram
ser centrados na pessoa e ndo sé apenas centrados no doente, o que implica inevitavelmente o
envolvimento da familia®. Para além disso, o Critical Care Family Needs é um questiondrio ja
validado para a populagdo em estudo?! e j& previamente utilizado em estudos semelhantes na UCIP

e por isso pode dar informacGes Uteis relativamente a evolugdo temporal dos parametros avaliados

21

Este estudo apresenta limitagGes, uma das quais ser um estudo unicéntrico e com uma
amostra reduzida o que impede a realizacdo de um estudo analitico robusto. Uma outra limitacdo
do estudo é o facto de ter sido realizado varios meses apds o internamento na UCI, aumentando a
probabilidade de ocorrerem viéses de memoéria da experiéncia, o que por sua vez, pode ter
influéncia na forma como os participantes respondem ao questionario. Por fim, a escolha do
guestionario ndo permite grandes comparac¢des com a literatura dado que a maioria dos estudos
publicados??*?° utiliza o questionario Family Satisfaction in the ICU. Foi decidido ndo utilizar este
questionario por ser demasiado longo para realizar através de uma chamada telefénica. Por outro
lado, observa-se que em questiondrios desta natureza ha recorrentemente uma tendéncia para

23,29

respostas extremamente positivas o que torna dificil identificar situa¢cdes e aspetos da vivéncia

da UCI que possam ser melhorados de forma a aumentar a satisfagdo dos familiares.
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CONCLUSAO

A abordagem focada nos doentes, com uma visdo holistica, e ndo na doenca??, é um aspeto
central da qualidade dos servicos de saude sendo a satisfacdo dos doentes e dos seus familiares
pardmetros bem estabelecidos de avalia¢do de qualidade da UCI?. Para além disso, a experiéncia
na UCI pode ter um impacto negativo emocional e psicolégico no bem-estar dos familiares de
doentes internados em UCI, estando os problemas vivenciados durante a experiéncia do doente

durante o internamento fortemente ligados a ocorréncia de eventos adversos ou erros médicos?.

A pandemia obrigou a reorganiza¢do de todo o sistema de saide em Portugal e no Mundo.
Este estudo esboca a hipdtese de que o periodo de tempo com mais restricdes tera sido a altura
em gue a comunicagdo, mesmo a distancia, terd sido mais eficaz motivando um elevado grau de
satisfacdo dos familiares. Apesar dos familiares ndo estarem fisicamente perto dos seus entes
queridos na UCI, a qualidade da comunicagdo dos profissionais de saude participantes foi

considerada como altamente satisfatdria por parte dos familiares.
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Figura 1- Fluxograma da selegdo da Amostra

162 Doentes

Sem informagao clinica no
SClinioo (13 doentes)

Internamentos Provisdrios (6
doentes)

a7 Familiares

Familiares que recusarnam

participar no estudo (2
Familiares)

Familiares cujo contacto ndo
foi possivel recolher (23
Familiares)

Familiares iIncomactavels (50

Familiares)

40 Famiares
GrupoPréeCOVID

22 Familiares
GrupoCOVID

25 Famekares
GrupoPasCOVID
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Tabela I- CaracterizagGo demogrdfica da amostra de Doentes e Familiares (Sexo)

Doentes

Familiares

Idade Doentes

SAPS I

SOFA

N¢ Dias
Internamento

Idade Familiares

Alta

Falecido

Amostra Total

M F

102 60
(63%) (37%)

27 60
(14,9%)  (33%)

64 (16)

48 (17)

7(4)

9(9)

50 (14)

116 (72%)

46 (28%)

M- Masculino

Grupo

PréCoVID Grupo COVID
Sexo
M F M F
44 20 23 16
(69%) (31%) (59%) (41%)
10 30 9 13
(25%)  (75%) @ (41%) (33%)

Média (Desvio Padrao)

63 (17) 65 (12)
52 (17) 38 (15)
8 (4) 7(3)
9(8) 11 (12)
47 (13) 51 (14)

Outcome (%)

49 (77%) 23 (59%)
15 (23%) 16 (41%)
F- Feminino

(32%)

Grupo
P6sCOVID

M F

35 24
(59%)

(41%)

8 17
(68%)

64 (18)

49 (17)

7 (4)

7 (6)

55 (13)

44 (75%)

15 (25%)
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Tabela II- Motivo de Admissdo dos Doentes (Por Grupo)

Grupo

Amostra Total PréCOVID

Grupo COVID

Frequéncia (%)

Doenca Neuroldgica 15 (9%) 8 (13%) 0 (0%)

Trauma 25 (15%) 14 (22%) 0 (0%)

Pds-operatdrio 14 (9%) 2 (3%) 0 (0%)
Doenca Respiratoria 58 (36%) 11 (17%) 30 (100%)

Doenca 7 (4%) 4 (6%) 0 (0%)

Gastrointestinal

Doenga Renal 3(2%) 0 (0%) 0 (0%)

Sépsis 22 (14%) 15 (23%) 0 (0%)

Doenca Cardiovascular 6 (4%) 2 (3%) 0 (0%)

Outro 12 (7%) 8 (13%) 0 (0%)

Grupo
P6sCOVID

7 (12%)

11 (19%)

12 (20%)

8 (14%)

3 (5%)

3 (5%)

7 (12%)

4 (7%)

4 (7%)
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Tabela Ill- Caracterizacdo demogrdfica da amostra de Familiares (Estado Civil, Grau de Escolaridade,

Parentesco)

Casado

Solteiro

Divorciado

Vidvo

Unido de facto

12 Ciclo

22 Ciclo

32 Ciclo

Ensino Secunddrio

Licenciatura

Mestrado

Doutoramento

Cénjuge

Pai/Mée

Filho/Filha

Outro Familiar

Pessoa préxima ndo
familiar

Amostra
Total

45 (52%)

18 (21%)

7 (8%)

12 (14%)

5 (6%)

9 (10%)

14 (16%)

13 (15%)

22 (25%)

23 (26%)

4 (5%)

2 (2%)

30 (34%)

7 (8%)

33 (38%)

16 (18%)

1(1%)

Grupo
PréCoVvID

Grupo
CovID

Estado civil (%)

16 (40%) 12 (55%)

12 (30%) 4 (18%)
3 (8%) 1(5%)
6 (15%) 3 (14%)
3 (8%) 2 (9%)

Grau de Escolaridade (%)

4 (10%) 2 (9%)
7 (18%) 3 (14%)
6 (15%) 4 (18%)
11 (28%) 3 (14%)
9 (23%) 9 (41%)

3 (8%) 0 (0%)

0 (0%) 1(5%)

Grau de Parentesco (%)

11 (28%) 10 (45%)
4 (10%) 1 (5%)
16 (40%) 10 (45%)
9 (23%) 0 (0%)
0 (0%) 1(5%)

Grau de

Grupo
P6sCOVID

17 (68%)
2 (8%)
3 (12%)
3 (12%)

0 (0%)

3 (12%)
4 (16%)
3 (12%)
8 (32%)
5 (20%)
1 (4%)

1 (4%)

9 (36%)
2 (8%)
7 (28%)
7 (28%)

0 (0%)
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Tabela IV- Caracterizagdo das Vistas dos Familiares a UCIP

1-5

>5

Amostra
Total

48 (55%)

39 (45%)

40 (46%)

30 (34%)

17 (20%)

Grupo

PréCoviID Grupo COVID

Visitou a UCIP (%)

35 (88%) 5 (23%)

5 (13%) 17 (77%)

Numero de Visitas (%)

5 (13%) 17 (77%)
18 (45%) 5 (23%)
17 (43%) 0 (0%)

Grupo
P6sCOVID

7 (28%)

18 (72%)

18 (72%)

7 (28%)

0 (0%)
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Tabela V- Distribui¢éo das respostas a Pergunta 1- “Sente que o doente recebeu os melhores cuidados possiveis?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo P6sCOVID

Quase sempre 36 (90%) 22 (100%) 22 (88%)
A maior parte das vezes 2 (5%) 0 (0%) 1(4%)
S6 de vez em quando 2 (5%) 0 (0%) 1(4%)
Nunca 0 (0%) 0 (0%) 1 (4%)

Ndo respondeu - - -

Ndo aplicavel - - -



Tabela VI- Distribui¢do das respostas a Pergunta 2- “Sente que quem trabalha na UCIP se preocupa com o doente?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo P6sCOVID

Quase sempre 39 (98%) 21 (95%) 21 (84%)
A maior parte das vezes 1(3%) 1(5%) 1(4%)
S6 de vez em quando 0 (0%) 0 (0%) 2 (8%)
Nunca 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Néo respondeu - - 1 (4%)

Ndo aplicavel - - -



Tabela VII- Distribui¢éo das respostas a Pergunta 3- “As explicacbes que lhe foram dadas sobre o estado do doente
foram claras?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

Quase sempre 33 (83%) 22 (100%) 17 (68%)

A maior parte das vezes 6 (15%) 0 (0%) 5 (20%)
S6 de vez em quando 1(3%) 0 (0%) 1(4%)
Nunca 0 (0%) 0 (0%) 2 (8%)

Ndo respondeu - - -

Ndo aplicavel - - -
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Tabela V- Distribuicéo das respostas a Pergunta 4- “Sente que lhe foi dada informagéo honesta sobre a situagéo e o
progresso do doente?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

Quase sempre 39 (98%) 22 (100%) 21 (84%)
A maior parte das vezes 1(3%) 0 (0%) 2 (8%)
) 0 (0%)
S6 de vez em quando 0 (0%) 0 (0%)
0 (0%)
Nunca 0 (0%9 1(4%)
Ndo respondeu - - 1 (4%)

Ndo aplicavel - - -



Tabela IX- Distribuicdo das respostas a Pergunta 5- "Compreende o que se passou com o doente e as razoes das
intervengdes que estdo a ser feitas?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

Quase sempre 33 (83%) 21 (95%) 21 (84%)
A maior parte das vezes 5(13%) 1 (5%) 1 (4%)
) 0 (0%)
S6 de vez em quando 2 (5%) 2 (8%)
0 (0%)
Nunca 0 (0%) 1(4%)

Ndo respondeu - - -

Ndo aplicavel - - -



Tabela X- Distribuigdo das respostas a Pergunta 6- “As pessoas que trabalham na UCIP foram amdveis para consigo?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo P6sCOVID

Quase sempre 36 (90%) 21 (95%) 23 (92%)
A maior parte das vezes 3 (8%) 1(5%) 1(4%)
S6 de vez em quando 1(3%) 0 (0%) 0 (0%)
Nunca 0 (0%) 0 (0%) 1 (4%)

Ndo respondeu - - -

Ndo aplicavel - - -



Tabela XI- Distribuicdo das respostas a Pergunta 7- “Algumas das pessoas que trabalham na UCIP interessaram-se por si

e por aquilo que passou?”

Quase sempre

A maior parte das vezes

S6 de vez em quando

Nunca

Ndo respondeu

Ndo aplicavel

36 (90%)

3 (8%)

1(3%)

0 (0%)

21 (95%)

1(5%)

0 (0%)

0 (0%)

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

12 (48%)

2 (8%)

0 (0%)

11 (44%)

30



Tabela XII- Distribuigcdo das respostas a Pergunta 8- “Alguém lhe telefonou aquando de mudangas importantes no
estado do doente?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

Quase sempre 25 (63%) 21 (95%) 19 (76%)
A maior parte das vezes 2 (5%) 1 (5%) 0 (0%)
S6 de vez em quando 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Nunca 12 (30%) 0 (0%) 5(20%)

Ndo respondeu - - -

Ndo aplicavel - - -
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Tabela XlII- Distribuigcdo das respostas a Pergunta 9- “As pessoas que aqui trabalham explicaram-lhe que equipamento

foi usado?”

Quase sempre

A maior parte das vezes

S6 de vez em quando

Nunca

Ndo respondeu

Ndo aplicavel

13 (33%)

5 (13%)

2 (5%)

20 (50%)

13 (59%)

1(5%)

0 (0%)

8 (36%)

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

9 (36%)

3 (12%)

1 (4%)

11 (44%)

1 (4%)
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Tabela XIV- Distribui¢éo das respostas a Pergunta 10- “Estou muito satisfeito com os cuidados médicos que o doente
recebeu?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

Quase sempre 37 (93%) 17 (77%) 22 (88%)
A maior parte das vezes 3(8%) 1 (5%) 1 (4%)
S6 de vez em quando 0 (0%) 0 (0%) 1(4%)
Nunca 0 (0%) 0 (0%) 1(4%)
Ndo respondeu - 4 (18%) 1 (4%)

Ndo aplicavel - - -



Tabela XV- Distribui¢do das respostas a Pergunta 11- “Pensa que hd aspetos dos cuidados médicos que o doente recebeu

que poderiam ser melhorados?”

Quase sempre

A maior parte das vezes

S6 de vez em quando

Nunca

Ndo respondeu

Ndo aplicavel

0 (0%)

3 (8%)

6 (15%)

29 (73%)

2 (5%)

0 (0%)

0 (0%)

2 (9%)

17 (77%)

3 (14%)

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo PésCOVID

2 (8%)

0 (0%)

2 (8%)

15 (60%)

6 (24%)
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Tabela XVI- Distribui¢do das respostas a Pergunta 12- “Sentiu-se confortdvel quando visitou o doente na UCIP?”

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo P6sCOVID

Quase sempre 31 (78%) 4 (18%) 7 (28%)

A maior parte das vezes 2 (5%) 0 (0%) 0 (0%)
S6 de vez em quando 2 (5%) 1(5%) 0 (0%)
Nunca 0 (0%) 0 (0%) 1 (4%)

Ndo respondeu - - -

Ndo aplicavel 5(13%) 17 (77%) 17 (68%)
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Tabela XVII- Distribuigdo das respostas a Pergunta 13 - “O local onde esperou foi confortdvel?”

Quase sempre

A maior parte das vezes

S6 de vez em quando

Nunca

Ndo respondeu

Ndo aplicavel

15 (38%)

9 (23%)

6 (15%)

3 (8%)

7 (9%)

1(5%)

0 (0%)

0 (0%)

0 (0%)

21 (95%)

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo P6sCOVID

5 (20%)

2 (8%)

0 (0%)

0 (0%)

1 (4%)

17 (68%)
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Tabela XVIII- Distribuigdo das respostas a Pergunta 14- “Sentiu-se so e isolado no local onde esperou?”

Quase sempre

A maior parte das vezes

S6 de vez em quando

Nunca

Ndo respondeu

Ndo aplicavel

2 (5%)

5(13%)

2 (5%)

24 (60%)

7 (18%)

0 (0%)

0 (0%)

0 (0%)

1(5%)

21 (95%)

Grupo PréCOVID GrupoCOVID Grupo P6sCOVID

0 (0%)

1(4%)

0 (0%)

6 (24%)

1 (4%)

17 (68%)
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Tabela XIX- Respostas a Pergunta 15- “Hd mais algum comentdrio que queira acrescentar?” (Sentimentos Positivos)

Grupo PréCoVID
Em relagdo ao hospital ndo tenho nada contra, pelo contrdrio. (51)
Agradecer aos médicos e toda a gente o que fizeram por nds, ndo tenho nada dizer. (47)
Ndo tenho razdo de queixa, correu tudo bem. (54)
Agradecer desde o pessoal de enfermagem, a menina da secretaria que me passava a declaragdo. (56)
S0 tenho a dar as melhores referéncias acerca do trato que a minha mde teve e comparando com a
enfermaria nada tem a ver uma coisa com a outra, hd uma grande diferenca tanto a nivel medico e de
enfermagem, no sentido positivo. A todos os niveis, disponibilizagdo de informacgdo. (62)
Foi um episddio muito triste mas no final das contas foi compensador. Todos fizeram tudo para salvar o
meu pai. (64)
Ndo, so tenho bem a dizer de tudo o que fizeram, todo o tratamento, ndo me esconderam nada, foi muito
bom. (68)
Sobre o meu irmdo, foi realmente cinco estrelas, ndo tenho o que dizer, foram impecdveis. Desde a
secretdria até aos médicos, foram todos 5 estrelas. (69)
Gostei muito da forma como foi acompanhado. (73)
S6 tenho a agradecer, fizeram tudo de tudo para o salvar, sGo pessoas espetaculares. Desde o primeiro
dia nunca me mentiram, foram-me preparando, sempre dando apoio. (78)
Correu tudo tdo bem e com tdo boa impressdo do hospital. (87)
S0 tenho a dizer bem, agradeco todos os dias. A tnica coisa que pedi para fazer era deixar um louvor,
mas ndo foi possivel por causa da pandemia. (93)
Queria deixar um muito obrigado, um grande abrago tudo de bom para a equipa de cirurgia vascular.
(99)
A minha mde foi sempre bem tratada que é o importante, recebeu os cuidados que precisava, fizeram um
bom trabalho, o relevante é isso. Estou satisfeito. (101)
Desligaram as mdquinas e eu ndo estava. Toda a gente foi excecional. Fizeram um fantdstico trabalho.
(102)
Foi o mdximo que podia esperar. (104)
De uma maneira geral foram funcionando, o progndstico é que ja era muito reservado a partida. (105)
Aconteceu o que aconteceu porque tinha de acontecer. Fiquei contente quando foi para o Porto, foi bem
atendido. (106)
Ndo tenho razdo de queixa, correu tudo bem. (54)

Grupo COVID

Foram excecionais muito mais que na enfermaria, foram incansdveis. (Grupo COVID, 1)
Fizeram o melhor que sabiam na altura, com a informag¢do que tinham na altura. (Grupo COVID, 10)
Todas as duvidas que tinha, era sempre esclarecidas. (Grupo COVID, 21)
Dentro daquela problemdtica foi fabuloso. Tenho de deixar uma palavra de aprego por tudo aquilo que
fizeram. (Grupo COVID, 23)
S6 tenho bem a dizer do hospital, foi muito bem recebido, muito bem tratado. (Grupo COVID, 26)
Agradecimento, foram uns herdis ele entrou num estado mesmo critico, e agora estd vivo. (Grupo COVID,
28)
Pensei em agradecer a equipa que foi incansdvel. (Grupo COVID, 30)
Fui sempre muito bem atendida o meu marido esteve sempre acompanhado muito bem. (Grupo COVID,
34)
Eram feitas videochamadas todos os dias pelo whatsapp que serviam como quase visita. (39)

Grupo PosCOVID
Foi onde me senti mais protegida a nivel de respeito e aten¢do. Foi o sitio onde fiz a primeira
videochamada e a consegui ver. A experiéncia na UCI foi muito boa, no resto é que nem por isso
(internamento). (117)
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Queria agradecer a todos os profissionais do hospital que foram incansdveis, impecdveis, competentes e
afdveis. Muito simpdticos, muito prestdveis. (120)

Fizeram um trabalho excelente dentro das possibilidades. (139)

S6 estou eternamente agradecida, a toda a equipa. (148)

Foram excelentes pessoas enquanto o meu tio esteve como estava, o estado era irreversivel, ndo podiam
fazer mais, infelizmente ndo puderam fazer melhor. (150)

Apesar de tudo, os médicos foram excelentes, deram o melhor deles apesar de ndo ter corrido da melhor
forma. (156)

Falei com vdrios médicos durante o internamento, todos os dias me faziam uma chamada, foram tendo
sempre esse cuidado, ndo tenho nada a apontar. Foi muito bem acompanhado, so tenho a dizer bem.
(158)

S6 tenho a dizer bem do que fizeram pelo meu filho, foi muito bem cuidado. (159)

Enaltecer o trabalho da equipa, foi espetacular a todos os titulos, o meu pai foi muito bem tratado. (161)

Hé uma coisa que me surpreendeu muito, ja eu proprio estive ai internado mas a sensibilidade com que a
médica falou comigo surpreendeu-me muito pela positiva. Curiosamente nunca me interrompia, calava-
se e ouvia, deu para perceber que tinha uma sensibilidade e um treino muito prdprio para falar com
familiares, logo na hora chamou-me a atencdo, foi extremamente positivo. (165)

Acho que quer ela quer a familia, sendo uma situagcdo complicada, uma situagdo quase irreversivel,
ficamos todos agradados com o resultado, o tratamento e tudo isso. (176)

Foram muito simpdticos, o atendimento foi excelente, correu tudo muito bem, dado o quadro com que
ele entrou. Fiquei muito bem impressionada na altura. Correu tudo muito bem, apesar de a recupera¢éo
ter sido lenta. (180)

Numeros entre paréntesis correspondem ao nimero atribuido a cada familiar durante a investigacdo
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Tabela XX- Respostas a Pergunta 15- “Hd mais algum comentdrio que queira acrescentar?” (Sentimentos Negativos ou
Construtivos)

Gupo PrécoVvID
Ficou sem consulta de sequimento apds ter tido alta do internamento. (55)
Ndo gostei de certos enfermeiros. Eu acho que quando estamos na UCI deviamos ter uma pessoa a
acompanhar, a dar apoio. (72)
Na altura do virus custou mais um bocado, a mim e a minha filha. (76)
Confortarem mais as pessoas. (97)
Deviam dar mais apoio e informagdo aos familiares. (84)
Melhorar a sala de espera, aumentar o espago. Em relagcdo ao servico, foram todos incansdveis. (96)

Grupo COVID
Desapareceram bens da doente internada. Nunca ninguém resolveu. Jd reportamos por email a situagdo
ao hospital. (Grupo COVID, 6)

Senti que a equipa era bastante reduzida, e isso fez com que a informagdo nGo chegasse com a rapidez
que seria desejavel, nem sempre vinha com a cadéncia que se espera quando se estd longe. O servigo
estava com bastante pressdo. (Grupo COVID, 15)

Grupo PosCOVID
Traqueostomia ndo percebi porque, ela agora tem uma cicatriz brutal, muito feia. Ndo sei se o momento
foi o melhor, se foi desleixo. Uma outra coisa que me desgostou, foi que me chamaram, eu assinei para
fazer a traqueostomia, a médica foi muito amdvel. A partir do momento que assinei e fizeram o
procedimento, nGo percebi se o fizeram sé porque precisavam da cama e do ventilador. A partir dai nGo
foram as respostas amdveis do normal. (169)
E uma situagdo complicada, deixei o meu pai na sequnda e ele foi embora no sdbado. Porque que é que
aconteceu isto, de rebentar o intestino, terd sido pela medica¢éo, mas nunca ninguém me disse. (141)

Gostava de poder ter ido ver o meu marido mais vezes. Fui sé na hora de ele falecer, de resto fui so isso.
Foi a magoa com que eu fiquei. (109)

Quando queria saber noticias era confuso ao ligar para o hospital. (133)
NuUmeros entre paréntesis correspondem ao nimero atribuido a cada familiar durante a investigacdo

40



BIBLIOGRAFIA

1. Huggins EL, Bloom SL, Stollings JL, Camp M, Sevin CM, Jackson JC. A Clinic Model: Post-
Intensive Care Syndrome and Post-Intensive Care Syndrome-Family. AACN Adv Crit Care.
2016;27(2):204-11.

2. Desai SV, Law TJ, Needham DM. Long-term complications of critical care. Crit Care Med.
2011;39(2):371-9.
3. Inoue S, Hatakeyama J, Kondo Y, Hifumi T, Sakuramoto H, Kawasaki T, et al. Post-intensive

care syndrome: its pathophysiology, prevention, and future directions. Acute Med Surg.
2019;6(3):233-46.

4, Jackson JC, Pandharipande PP, Girard TD, Brummel NE, Thompson JL, Hughes CG, et al.
Depression, post-traumatic stress disorder, and functional disability in survivors of critical illness in
the BRAIN-ICU study: a longitudinal cohort study. Lancet Respir Med. 2014;2(5):369-79.

5. Pandharipande PP, Girard TD, Jackson JC, Morandi A, Thompson JL, Pun BT, et al. Long-Term
Cognitive Impairment after Critical Illness. New England Journal of Medicine. 2013;369(14):1306-
16.

6. Herridge MS, Tansey CM, Matté A, Tomlinson G, Diaz-Granados N, Cooper A, et al.
Functional disability 5 years after acute respiratory distress syndrome. N Engl J Med.
2011;364(14):1293-304.

7. Schmidt M, Azoulay E. Having a loved one in the ICU: the forgotten family. Curr Opin Crit
Care. 2012;18(5):540-7.

8. McAdam JL, Dracup KA, White DB, Fontaine DK, Puntillo KA. Symptom experiences of family
members of intensive care unit patients at high risk for dying. Crit Care Med. 2010;38(4):1078-85.

9. Kentish-Barnes N, Lemiale V, Chaize M, Pochard F, Azoulay E. Assessing burden in families
of critical care patients. Crit Care Med. 2009;37(10 Suppl):S448-56.

10. Spragg RG, Bernard GR, Checkley W, Curtis JR, Gajic O, Guyatt G, et al. Beyond mortality:
future clinical research in acute lung injury. Am J Respir Crit Care Med. 2010;181(10):1121-7.

11. Davidson JE, Harvey MA. Patient and Family Post—Intensive Care Syndrome. AACN
Advanced Critical Care. 2016;27(2):184-6.

12. Needham DM, Davidson J, Cohen H, Hopkins RO, Weinert C, Wunsch H, et al. Improving
long-term outcomes after discharge from intensive care unit: report from a stakeholders'
conference. Crit Care Med. 2012;40(2):502-9.

13. Davidson JE, Jones C, Bienvenu OJ. Family response to critical illness: postintensive care
syndrome-family. Crit Care Med. 2012;40(2):618-24.
14. Stollings JL, Caylor MM. Postintensive care syndrome and the role of a follow-up clinic. Am

J Health Syst Pharm. 2015;72(15):1315-23.

15. Harvey MA, Davidson JE. Postintensive Care Syndrome: Right Care, Right Now...and Later.
Crit Care Med. 2016;44(2):381-5.

16. Siegel MD, Hayes E, Vanderwerker LC, Loseth DB, Prigerson HG. Psychiatric illness in the
next of kin of patients who die in the intensive care unit. Crit Care Med. 2008;36(6):1722-8.

17. Alfheim HB, Rosseland LA, Hofsg K, Smastuen MC, Rustgen T. Multiple Symptoms in Family
Caregivers of Intensive Care Unit Patients. J Pain Symptom Manage. 2018;55(2):387-94.

18. Gries CJ, Engelberg RA, Kross EK, Zatzick D, Nielsen EL, Downey L, et al. Predictors of
symptoms of posttraumatic stress and depression in family members after patient death in the ICU.
Chest. 2010;137(2):280-7.

19. Montauk TR, Kuhl EA. COVID-related family separation and trauma in the intensive care
unit. Psychol Trauma. 2020;12(S1):596-s7.

20. Johnson D, Wilson M, Cavanaugh B, Bryden C, Gudmundson D, Moodley O. Measuring the
ability to meet family needs in an intensive care unit. Crit Care Med. 1998;26(2):266-71.

21. TEIXEIRA C, Silva, |, Keating, J, Veloso A, Moura, F, Carneiro, A. Meeting Family Needs in an
Intensive Care Unit. Intensive Care Medicine. 2004;Volume 30.

41



22. Wall RJ, Curtis JR, Cooke CR, Engelberg RA. Family satisfaction in the ICU: differences
between families of survivors and nonsurvivors. Chest. 2007;132(5):1425-33.

23. Schwarzkopf D, Behrend S, Skupin H, Westermann I, Riedemann NC, Pfeifer R, et al. Family
satisfaction in the intensive care unit: a quantitative and qualitative analysis. Intensive Care Med.
2013;39(6):1071-9.

24. Stricker KH, Kimberger O, Schmidlin K, Zwahlen M, Mohr U, Rothen HU. Family satisfaction
in the intensive care unit: what makes the difference? Intensive Care Med. 2009;35(12):2051-9.
25. Wall RJ, Engelberg RA, Downey L, Heyland DK, Curtis JR. Refinement, scoring, and validation
of the Family Satisfaction in the Intensive Care Unit (FS-ICU) survey. Crit Care Med. 2007;35(1):271-
9.

26. Heyland DK, Rocker GM, Dodek PM, Kutsogiannis DJ, Konopad E, Cook DJ, et al. Family
satisfaction with care in the intensive care unit: results of a multiple center study. Crit Care Med.
2002;30(7):1413-8.

27. Hunziker S, McHugh W, Sarnoff-Lee B, Cannistraro S, Ngo L, Marcantonio E, et al. Predictors
and correlates of dissatisfaction with intensive care. Crit Care Med. 2012;40(5):1554-61.

28. Boise L, White D. The family's role in person-centered care: practice considerations. J
Psychosoc Nurs Ment Health Serv. 2004;42(5):12-20.

29. Hekkert KD, Cihangir S, Kleefstra SM, van den Berg B, Kool RB. Patient satisfaction revisited:
a multilevel approach. Soc Sci Med. 2009;69(1):68-75.

42



ANEXOS

Anexo 1- Questionario “Critical Care Family Needs Inventory” 2!

1. Sente que o doente recebeu os melhores cuidados possiveis?

2. Sente que quem trabalha na UCIP se preocupa com o doente?
3. As explicacGes que lhe foram dadas sobre o estado do doente foram claras?
4. Sente que lhe foi dada informacao honesta sobre a situacdo e o progresso do doente?

5. Compreende o que se passou com o doente e as razoes das intervengdes que estdo a
ser feitas?

6. As pessoas que trabalham na UCIP foram amaveis para consigo?

7. Algumas das pessoas que trabalham na UCIP interessaram-se por si e por aquilo
gue passou?

8. Alguém |he telefonou aquando de mudancas importantes no estado do
doente?

9. As pessoas que aqui trabalham explicaram-lhe que equipamento foi usado?
10. Estou muito satisfeito com os cuidados médicos que o doente recebeu?

11. Pensa que ha aspetos dos cuidados médicos que o doente recebeu que
poderiam ser melhorados?

12. Sentiu-se confortavel quando visitou o doente na UCIP?
13. O local onde espera foi confortavel?
14. Sentiu-se s6 e isolado no local onde espera?

15. Ha mais algum comentdrio que queira acrescentar?
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Anexo 2- Dados demograficos recolhidos aos familiares

Dados de identificagao
Sexo

‘Masculino

‘Feminino
Idade____

Estado Civil

-Solteiro/a
-Casado/a
-Divorciado/a

-Vilvo/a

Grau de escolaridade
-19 ciclo
-29 ciclo
32 ciclo
‘Ensino secundario
‘Licenciatura
‘Mestrado
‘Doutoramento

-Outro

Grau de parentesco/Tipo de relagdo com o doente
-Conjuge
-Pais
‘Filhos
*Outro familiar

-Pessoa préxima ndo familiar

Visitou o doente
-Sim

‘Nao

Se sim, n2 de visitas
-1-5
->5



Anexo 3- Dados demograficos e clinicos dos doentes
Idade
Sexo
COVID vs Nao COVID
Motivo de admissdo
Doencga neuroldgica
Trauma
Pés-operatdrio
Doenca respiratéria
Doenca gastrointestinal
Doenca renal
Sépsis
Doenca cardiovascular
Outro
N2 de dias de permanéncia na UCI; (Data de admissdo e data de alta)
Outcome (Alta, Falecido)

indice de gravidade (SAPS II; SOFA)
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Anexo 4- Aprovagao das instituigdes competentes

REPUBLICA SERVICD HACKINAL
P_OETUGUESA ° ’ SNS DE SALDE centro huspim.}*r

salee s Por

Exma. Sra. Ana Rita Barros
Estudante do ICBAS

ASSUNTO: Trabalho Académico - MIM - “Satisfaction among family members of patients in the
Intensive Care Unit during the COVID-19 pandemic” — N/ REF.# 2021.012(009-DEFI/009-CE)

O Conselho de Administragdo do CHUP autoriza a realizag3o do estudo acima mencionado, a realizar na
Unidade de Cuidados Intensivos Polivalente desta Instituicio e tendo como Investigador Principal Ana
Rita Barros, Estudante do ICBAS,

O estudo foi previamente analisado pela Comissdo de ftica do CHUP|ICBAS, pelo Servigo de
Investigacdo Clinica, pela Diregdo do Departamento de Ensino, Formacio e Investigagso do CHUP e pelo
Presidente do Conselho de Administragdo, tendo obtido parecer favordvel.

Cumprimentos,

SELHD DEQ INIS CAC
or. ea0LO MHBOSA W

Pmi/DoB\w JO%ARROS Dr.* RI'I'A V!LOSO

1 Wogi e-oewn
Ent.* A VES
wo O

* Em todas as eventuals comunicagdes postenores sabre este estudo ¢indispensavel indicar a nossa ref.d.
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Deferido peio RAI (Responsdvel pelo Acesso a Informagdo) a 27 de margo de 2021.
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COMISSAD DE ETICA CHUP | CBAS
APRECIACAO E VOTAGAO DO PARECER
Desberach Dl 20 [2]vevy | Oigao ReunioPerara |

Titulo: “Satisfaction among family members of patients in the | Ref® 2021.012(003-DEFI/003-CE)
Intensive Care Unit during the COVID-19 pandemic”

' ProtocoloiVersao: Promator: - Investigador / Local
MM ofa) propriofa) Ana Rita Barros
, Servigode UCI-CHUP |

A Comissao de Etica CHUP / ICBAS, 20 abrigo do disposto no Decreto-Lei n ° 80/2018, de 15 de Outubro,
em reunio realizada nesta data, aprecicu a fundamentagdo do relator sobre o pedide de parecer para &
realizacao do MIM acima referenciado:

Ouvido o Relator, o processa foi votado pelos Membros da Comissao de Etica CHUP / ICBAS presentes:

Presidente; Prof. Doutor Jodo Nuno Melo Beirgo
Vice-Presidente: Dr.? Paulina Aguiar

Dr. Anibal Albuguerque, Pref-:-Bauera-Carla-Feixeira, Dr* Camen de Carvalho, Dr.* Femanda Manuela
Costa, Dr. Gongalo Senra, Prof. Doutor José Antdnio Pinho, Prof® Doutora Margarida Aradjo, Prof®
Doutora Mana Strecht, Praf2 SettoraPatis-Cristing-Pecsira

Resultado da votagao:
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A deliberagio foi aprovada per unanimidade. /’I tajefnis

Pelo que se submete & consideragao superior,

Data 2« )1, ] Loty
0 Presidente da Comissao de Etica CHUP / ICBAS

Prof. r Jodo Nunc Melo Belrao
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