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RESUMO

O presente estudo pretende conhecer a importancia atribuida pelas pessoas com EAM ao
envolvimento dos seus familiares no processo de cuidados durante o internamento

hospitalar.

No entendimento da pessoa que vive uma situagdo de doenga para além dos seus
processos fisiopatoldgicos, a familia enquanto unidade de suporte, tende a ser encarada
como actor relevante no contexto dos cuidados. Parece pois relevante, avaliar o0 modo
como os clientes valorizam o envolvimento familiar em func¢fo da percepcio da sua
condig¢do de saude ¢ a necessidade em definir niveis desse mesmo envolvimento € o

nivel de satisfagdo resultante.

O estudo que realizamos ¢ predominantemente exploratorio. Contudo no seu percurso
procedemos a construgdo ¢ validagdo de um inquérito por formulario, sustentado num
modelo de analise do envolvimento da familia no processo de cuidados. Nesse modelo, a
pessoa e familia percepcionam subjectivamente a situacdo de doenga presente. O
envolvimento da familia pela pessoa ¢ feito no contexto da gestdo da informagéo e na
forma como ela ¢ disponibilizada aos familiares. Foi efectuada exploragdo das
dimensdes emergentes do formulario através da andlise factorial de componentes

principais pelo método de rotagfio Varimax com normalizagdo Kaiser.

Os resultados mostram que as pessoas encaram o envolvimento da familia como um
dever e uma necessidade, ndo sendo sentida a necessidade de desenvolverem estratégias
de controlo da acessibilidade da informagfo pelos familiares sobre a sua situagdo clinica.
As pessoas querem ter conhecimento sobre o tipo de informagfo disponibilizada aos

familiares, mas ndo exercem essa vontade.

O estudo revela niveis de satisfagdo elevados dos clientes com o interesse da familia na
sua situagdo. No entanto, esses niveis baixam no que se refere a sua participagio e dos

profissionais no processo de envolvimento da familia.



ABSTRACT

The present study pretends to find the importance attribute by the people with an Heart

Attack, involving their family in the process of caring during hospitalisation.

In the perspective of the person that lives as ill situation more than a physiopathologic
process, the family as a support unity, eventuality is faced as a relevant actor in the
practice of caring. It is relevant to evaluate the means that the clients give in involving
the family in function of their perspective of illness condition and the necessity in

defining levels in the same involvement and the satisfaction resulted.

The study is generally explorable. Even though, in the course of the study, we proceeded
the construction and validation of an inquiry by formulary, supported on the analyse
form involving the family in the process of caring. in these form, the person and the
family have a subjective perception of illness. The involvement of the family made by
the person is based in the context of information management and in the way it is
available to the family. The dimensions of the formulary was explored by the factor
analysis of principal components by the form of the varimax rotation with Kaiser

normalization.

The results demonstrated that the people perceive the involvement of the family as a
duty and a need, without feeling need of devolving strategies of control the accessibility
to the family information about the clinical situation. The people want to have
knowledge about the type of information available to the family, but do not

demonstrated that wish.

The study revels high levels of satisfaction of the clients with the interest of the family in
the situation. Although, the level lowers when concurring their participation and the

health professionals in the process of involving the family.
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INTRODUCAO

A realizagfio de um trabalho de investigagdo, no contexto da frequéncia de um Mestrado
em ciéncias de enfermagem, tem como principal objectivo a aquisicio e
desenvolvimento de competéncias em investigagdo da pessoa que o realiza. Partindo da
anglstia do principiante perante tdo ardua tarefa, tivemos sempre presente que o
caminho se faz caminhando e que as opgdes feitas em varias fases desse percurso
resultaram sempre das circunstincias estruturais e conjunturais desse processo de

crescimento individual.

A escolha do tema resulta da nossa proximidade com a pessoa® com doenga cardiaca e
das suas singularidades ao longo da minha experiéncia clinica. A envolvéncia da
familia® tem a ver na nossa perspectiva pessoal, com o facto dela continuar a ser uma
entidade secundaria na logica do funcionamento dos cuidados de satude hospitalares.
Estes cuidados no decurso do seu designio terapéutico, ainda ndo sedimentaram uma
cultura que ultrapasse a gestdo dos processos fisiopatologicos da doenga. Na verdade, a
abordagem dos processos psicossociais inerentes a pessoa doente, a necessidade de
contextualizar culturalmente a pessoa integrando a familia no processo de cuidados,
ainda ndo sdo aspectos prioritarios na maioria das unidades de cuidados. Apesar de uma
maior consciéncia da sua importdncia, os profissionais de saude continuam ter

dificuldades na abordagem da familia enquanto parceiro dos cuidados.

2 No texto utilizaremos o termo pessoa ou cliente para designar todos os individuos utilizadores de cuidados de sande
prestados pelos seus profissionais. Dependendo do contexto da utilizagdo, designagSes como utilizador ou consumidor
ndo colidem com o que pretendemos clarificar. O termo pessoa refere-se a um “individuo como agente intencional,
desempenhando acgdes motivadas por razdes baseadas em crengas e desejos de ser humano individual” (CIPE/ICNP,
2000:47). Para Carpenito (1994:6) a palavra cliente “....sugere uma pessoa auténoma que tem a liberdade de decisdo
para solicitar ou seleccionar a assisténcia de saude. O cliente ndo € um receptor passivo dos servigos de saude, mas um

participante activo que assume as responsabilidades das suas decisdes assim como as consequéncias das mesmas.”

3 . .. o
Independentemente de outros conceitos a serem explicitados ao longo do texto, o termo familia refere-se a uma ou

mais pessoas culturalmente proximas da pessoa.



Perante uma procura crescente dos servigos de satide motivada por mudangas socio-
demograficas, de que se destaca o envelhecimento da populagéo, torna-se fundamental
que os profissionais de saude, os utilizadores dos seus servigos e os responsaveis pelas
politicas de saude saibam criar condigoes favorecedoras que garantam a qualidade dos
cuidados de saude. A politica de altas precoces progressivamente implementada, ditada
por razdes economicas, ndo pode implicar comprometimento de potenciais ganhos em
saude para as pessoas doentes. Pelo contrario, a redugdo dos tempos de internamento
tornou mais visivel a importancia da continuidade dos cuidados ¢ o papel do prestador
de cuidados no processo de reabilitagio apos a alta hospitalar. Por esse motivo, a
implementagdo de estratégias que prevejam niveis de transi¢do satisfatérios dos clientes

para o domicilio, tende a ser um indicador de qualidade cada vez mais valorizado.

No contexto da pessoa com Enfarte Agudo do Miocardio (EAM), as elevadas taxas de
incidéncia das doengas cardiovasculares, traduzem-se num significativo problema de
saude publica com maior relevancia nos paises desenvolvidos. Apesar de Portugal ter
uma das mais baixas taxas incidéncia de doengas isquémicas do coragdo da Unido
Europeia4, o elevado consumo de alcool, o baixo indice de exercicio fisico € a tendéncia
para uma mudanga rapida dos habitos alimentares dos Portugueses, permite prever um
significativo aumento destes valores a prazo (Observatério Portugués dos Sistemas de
Saude, 2003).

A realidade das pessoas que sofreram EAM, independentemente dos processos
fisiopatologicos subjacentes e da gravidade da situagdo clinica, demonstra um impacto a
nivel do sistema individual e familiar habitualmente elevado, apesar de nem sempre se
verificar uma incapacidade visivel da pessoa afectada. Na sua fase aguda, 0 EAM pode
provocar alteragdes emocionais profundas na pessoa, pelo que a necessidade de suporte
familiar pode resultar dos seus padrdes de adaptagfo a doenga. Esta fase, coincidente
com uma maior delicadeza da situagfo clinica, comega a ser gerida pela pessoa ainda no

internamento hospitalar.

* Dados da OMS referem uma taxa de incidéncia das doengas isquémicas do coragdo em Portugal de 257,83/100000
contra 329,03/100000 na Unido Europeia. (WHO, Health for all, 1999)



Por esse motivo, os profissionais de satide devem estar atentos ao modo como cada
pessoa lida com a sua situag@o de doenga e como esta € percebida, ndo s6 em termos de
incapacidade fisica mas também, nos seus efeitos psicossociais mais ou menos
duradouros. Para isso, torna-se imperativo identificar as capacidades ¢/ou necessidades
na utilizagdo de recursos, no que se refere ao suporte social. Neste contexto, a entidade
familiar emerge com maior notoriedade pela proximidade da sua dimensdo afectiva e

cultural com a pessoa doente.

O envolvimento da familia parece ser inquestionavel, quer pelo apoio emocional dado
no momento do internamento hospitalar, quer pela perspectiva de a longo prazo, ela
poder assumir o papel de prestador de cuidados na reabilitagdo da pessoa apos a alta.
Este processo de envolvimento da familia, assenta sobretudo, na dinimica dos
profissionais de satide e no modo como eles encaram a sua necessidade. Porém, a pessoa
ao ser recolocada no centro dos cuidados, passa a ter ela propria a possibilidade de
decidir sobre esse mesmo envolvimento. Esta sua capacidade de decisdo resulta de um
conjunto de circunstincias de natureza pessoal, clinica e familiar mas também, da
cultura organizacional do internamento hospitalar. Deste modo pretendemos conhecer as
necessidades de envolvimento da familia por parte das pessoas com EAM e conhecer,
até que ponto, sentem necessidade de desenvolver potenciais estratégias para o seu

envolvimento.

O presente estudo esta estruturado em duas partes principais. A primeira refere-se a
abordagem conceptual sobre o suporte familiar na pessoa com EAM, sendo composta
por dois capitulos principais. No primeiro faremos uma abordagem do impacto do EAM
na pessoa € a0 modo como ela desempenha o papel de estar doente no contexto do
internamento hospitalar, com uma particular énfase nas caracteristicas psicossociais do
enfarte. Perante a sua situagdo de fragilidade decorrente da sua condigio de saude, sera
abordada a importancia da continuidade de cuidados, ressalvando a necessidade dos
profissionais de saude, assegurarem condi¢des facilitadoras de uma adequada transi¢io
para o domicilio no processo de alta hospitalar. A familia surge como parte relevante,
assumindo o papel de suporte da pessoa doente no caso de ambos o desejarem. No
segundo capitulo o conceito de familia é abordado numa perspectiva sistémica,
analisando o seu envolvimento no processo de cuidados. O sistema familiar sofre o

impacto da doenga, devendo ser capaz de se ajustar & nova situagio para continuar a
9



exercer a fungdo de protecgio e apoio no restabelecimento da saude dos seus membros.
Neste sentido, ¢ necessario que a familia domine um conjunto de competéncias ¢
habilidades que assegurem a sua capacidade de suporte. Para que isso acontega
considera-se como fundamental o dominio da informagio que permita a familia € a
pessoa doente ter capacidade de gerir e lidar com a situag8o de doenga, abordando ainda,
os modos de conceptualizar a relagdo terapéutica como determinante das formas de

acessibilidade da informag&o por parte destes.

Na segunda parte apresentamos a fase empirica do estudo e as opgdes metodologicas
efectuadas. No estudo sobre o envolvimento da familia por pessoas com EAM, optou-se
pela utilizagdo do inquérito por formulario, pela melhor adequagio deste ao estudo de
problemas complexos, como ¢, a natureza multidimensional do envolvimento da familia.
Dado o cariz exploratorio do estudo, procedemos a construgdo e validagio de um
formulario. Com 1isso pretendemos saber em que medida os clientes percepcionam a
necessidade de envolvimento familiar, 0 modo como sentem necessidade de desenvolver

estratégias que determinem esse envolvimento e qual o nivel de satisfagio sentido com o

processo de envolvimento da familia.

No decorrer da elaboragio deste estudo, foram encontradas dificuldades de ordem
temporal que, associadas & nossa inexperiéncia no processo de investigagio reflecte as
suas limita¢des. Nem sempre visivel no relatdrio da tese, o trajecto percorrido, permitiu
0 nosso crescimento individual na aprendizagem e desenvolvimento de competéncias no
processo de investigagdo, fundamentais para o exercicio da docéncia e perspectivando a

realizagdo de um futuro doutoramento.

10



I PARTE
O SUPORTE FAMILIAR NA PESSOA COM
ENFARTE AGUDO DO MIOCARDIO



O suporte familiar na pessoa com EAM

1. A PESSOA COM ENFARTE AGUDO DO MIOCARDIO

As doengas isquémicas do coragdo foram responsaveis no ano 2000 por cerca de 17%
das mortes em Portugal, sendo a terceira maior causa de morte depois das doengas
oncolodgicas e cérebro-vasculares (INE, 2002). Apos uma analise mais atenta dos dados,
verifica-se que uma em cada trés mortes estd relacionada com patologias do aparelho
circulatdrio, sendo esta a principal causa de morte responsavel por mais de 30 mil casos
nesse ano. Estes dados confirmam a preponderdncia das doengas cardiovasculares no
padrdo de saude das populagdes e na sua qualidade de vida a que se associam
implicagbes sociais € economicas potencialmente graves. Ao nivel do cidaddo comum,
nenhuma outra doenga surge tdo associada aos estilos de vida das sociedades ocidentais
como as doengas do coragdo. Actualmente, a possibilidade de a esperanga de vida poder

diminuir nestes paises, comega a ser encarada seriamente como uma realidade a prazo.

Dentro das doengas isquémicas do coragdo, o EAM assume particular relevancia, pela
sua gravidade, sendo o maior responsavel pelo peso relativo nas taxas mortalidade. O
forte impacto que causa no individuo e no seu sistema familiar resulta de possiveis
consequéncias futuras na sua qualidade de vida, mas também, pela rotura brusca com a
sua forma de vida anterior. Esse impacto ¢ vivido como um processo complexo de
medos € incertezas que se manifestam numa grande labilidade emocional para a pessoa e

familia.

Para Phillipe (2002), apesar de a mortalidade por EAM ter vindo a diminuir
progressivamente’, € provavel que, este facto, resulte mais do incremento das unidades
de cuidados intensivos e dos progressos no seu tratamento do que de mudangas
significativas dos estilos de vida dos individuos. Apesar desta tendéncia encorajadora,

devemos ter presente que 0 EAM €, na maioria das vezes, o epilogo de um processo

® No ano 2000 a taxa de mortalidade em Portugal por doenga isquémica do coragfio foi reduzida em 4,7%, quando

comparada com o ano anterior (Direcgdo Geral de Satde, 2003)

12



O suporte familiar na pessoa com EAM

degenerativo, longo e insidioso que ocorre nas artérias coronarias®. Por esse facto, o
EAM’ tende a ser mais prevalecente nos idosos, pelo que, num contexto de
envelhecimento demografico, esta tendéncia para a redugdo da mortalidade pode estar

comprometida (Phillipe, 2002).

Porém, o interesse particular deste estudo ndo se centra na dimensdo dos processos
fisiopatoldgicos que favorecem o aparecimento do EAM, mas sim, na singularidade de
cada pessoa ao lidar com a sua doenga. O EAM atinge o 6rgdo do corpo humano com
uma forte componente simbdlica que ultrapassa a sua propria componente mecanica.
Localizado na parte central do corpo humano, o drgdo central, ¢ ele que, desde o
primeiro batimento, estabelece a circulagiio e gera a presso arterial, permitindo que os
nutrientes alimentem células e tecidos. Dele tudo sai e tudo regressa, sendo em volta
dele que a vida se transforma. Neste sentido, o coragdo tornou-se também o espago

natural do espirito, reservatorio do caracter, o lugar da alma.

Este pressuposto requer que os profissionais estejam atentos as expressdes cognitivas,
afectivas ou comportamentais dos clientes que cuidam. No didlogo que possam

estabelecer, devem saber interpretar aspectos como as experiéncias e historia de vida das

® A arteriosclerose é um processo fisiopatoldgico que leva a um progressivo estreitamento ou mesmo oclusdo
completa das artérias corondrias sendo a principal causa da doenga coronaria. Este estreitamento resulta da
acumulagdo de gordura nas paredes das artérias e posterior formagdo da placa de ateroma ou placa fibrosa. Este
fenomeno vai progressivamente estreitando o limen arterial ¢ em fases mais avangadas a placa calcifica-se, toma-se

vascularizada e pode ulcerar provocando possiveis hemorragias e episodios trombo-emboélicos.

Este estreitamento das artérias coronarias leva a alteragSes hemodinfmicas resultantes da perturbagio do equilibrio
entre as necessidades de oxigénio do miocardio e a quantidade que lhe é fornecida. Daqui resulta uma diminui¢fio do
fluxo sanguineo para la do locat da lesdo e da incapacidade de as artérias se dilatarem em resposta a maior necessidade
de oxigénio pelo miocérdio. Sempre que isto acontece, o local do miocardio mal perfundido entra em isquemia e o

coragdo entra em sofrimento, tornando-se incapaz de exercer a sua fungdo de bomba de um modo eficaz.

70 EAM ¢ o termo usado para descrever danos celulares irreversiveis e necrose do miocardio secundario a uma
diminuigdo sibita ¢ severa ou mesmo, a interrupgdo do aporte sanguineo a uma determinada area do miocardio. Por
esse motivo, é a consequéncia cardiaca aguda mais severa da doenga ateroesclerdtica e a que potencialmente mais
danos causam no individuo. De acordo com Braunwald (1998), a gravidade da lesdo depende do territorio perfundido
pela artéria ocluida, de factores enddgenos que provoquem uma lise espontinea do trombo, da circulagdo colateral

existente ¢ das necessidades de oxigénio do miocardio

13



O suporte familiar na pessoa com EAM

pessoas, as suas expectativas ou os significados pessoais e culturais da dimensdo

simbolica do coragio.

A palavra coragdo surge aos nossos olhos com uma infinidade de significados, cuja sua
riqueza semantica permitiu, ao longo do seu uso, um enriquecimento da propria
linguagem. Ela tem origem no termo grego cardia e no termo latino cor. Estes derivam
do sinscrito kurd que significa algo que ondula ou salta mas, também, algo que hesita e
que tem duvidas (Nager, 1993). Esta ambiguidade existente na palavra kurd revela como
a nogio de totalidade permaneceu e sobreviveu ao dualismo cartesiano € como em,
nenhum outro 6rgdo, a unicidade corpo-espirito esta tdo presente no imaginario das
populagdes. Por um lado ele revela-nos uma faceta funcional, mecanicista e racional
adoptada pelo discurso cientifico, por outro, remete-nos para o campo espiritual dos
sentimentos ¢ das emogdes. Expressdes como falar com o coragdo ou ao coragdo

associam-no a conceitos de verdade e de crenga.

O seu duplo sentido etimolégico, traduzido em intimeras expressdes linguisticas, traduz
a intemporalidade e universalidade do coragdo como simbolo e metafora. Se o coragéio
surge como simbolo da imortalidade e o dominio da vida (Nager, 1993), nos nossos dias,
as metaforas que o associam como lugar por exceléncia dos afectos, amor e gratiddo,
tristeza e alegria, coragem e medo, parecem mais naturais que figurativas. Aquilo que

aparentemente separa ¢ opde, finalmente unifica e coragdo e alma formam um todo.

No caso da pessoa com doenga cardiaca, o corpo € analisado numa mistura de elementos
cognitivos e mitologicos ¢ a sua representagdo ¢ feita numa unidade psicossomatica
polarizada numa dindmica permanente do real e do mito. Para Gomes (1998), em
situagdes de crise, as defesas individuais preparam a interiorizagio da doenga,
racionalizando o corago na sua fungfo de simples musculo bombeador de sangue para

posteriormente ser reinventado com toda a sua for¢a simbolica.

Neste contexto, os fantasmas associados a representagdo do coragdo podem ter um papel
determinante nas pessoas que sofrem um EAM, ndo s6 na adesdo a um plano terapéutico
durante o seu processo de reabilitagdo e na sua transigdo para o domicilio, como no
modo como elas sentem a necessidade de apoio familiar e na possivel dificuldade dos

seus membros se ajustarem a uma nova redefini¢do de papeis. O papel dos profissionais
14



O suporte familiar na pessoa com EAM

de satde, em particular o dos enfermeiros deve ultrapassar o de mero informador,
devendo sobretudo incidir na identificagdo dos receios do cliente e familia de modo a

poder desmistificar esses fantasmas.

1.1 O IMPACTO DO ENFARTE AGUDO DO MIOCARDIO

Enquanto a presenga da doenca pode ser determinada pela prépria pessoa ou pelo
profissional de saude, a vivéncia da mesma ¢ experimentada de maneira diferente por
cada pessoa e pelas suas familias. Numa situa¢do aguda, como € o caso do EAM na sua
fase precoce, a doenga ¢ sentida como uma situagdo de urgéncia e na qual se mobilizam
todos os recursos. No entanto, como em muitas outras doengas 0s processos
degenerativos que levam ao aparecimento da doenga cardiaca isquémica nio tém cura,
pelo que, a orientacdo terapéutica no longo prazo centra-se no controle da

sintomatologia e na prevengdo de um novo evento isquémico.

Enquanto situagdo duradoura, alvo de uma atengfo constante, 0 EAM pode provocar
alteragdes da qualidade de vida da pessoa, do quotidiano individual, bem como roturas
na sua vida familiar. A necessidade de cuidados de saiude prolongados pode causar
dificuldades econémicas condicionadoras de uma adesdo eficaz ao regime terapéutico.

Em situagdes limite € a propria sobrevivéncia da pessoa que pode estar em causa.

A doenga ndo deve ser encarada, neste caso, como uma patologia especifica, mas como
um sentimento e percepgdo individual e subjectiva de mal-estar. Este sentimento de que
algo ndo estd bem, contrapde o sentimento de bem-estar, de robustez e a sensagio de
alguma intocabilidade da pessoa saudavel. Esse mal-estar provoca na pessoa um
sentimento de fragilidade, mais ou menos intensa, em fungfo das percepgdes individuais
da mudanca sentida e da perda de algo. A construgdo destas percepgdes tém um papel
importante no modo como cada um de nos se vé doente. Ao influenciarem a avalia¢do da
saide pela pessoa, elas influenciam os seus padrdes de adapta¢do aos procedimentos
necessarios para lidar com a ameaca da doenga. As pessoas quando estdo perante
situagdes como a experiéncia de novos sintomas ou a aguardar um diagndstico

constroem representacdes que determinam o seu comportamento. Para Petrie (1999),
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estas representagdes da ameaga moldam as expectativas e crengas no que se refere as
escolhas comportamentais como a adesdo ao regime terapéutico, podendo ser moderadas

pela personalidade (optimismo) e pelo auto-conceito da pessoa.

Apesar do modo como cada pessoa lida individualmente com a situagdo, existem um
conjunto de caracteristicas do processo passiveis de serem estruturadas em etapas bem
definidas. O modelo de progressdo por fases das reacgSes emocionais de Cassem e
Hacket, cit. por Mclntyre (1995) revela quatro momentos principais no modo como as

pessoas lidam com o aparecimento do EAM.

Em primeiro lugar surge a ansiedade elevada na admissdo hospitalar nfio so pelos
sintomas clinicos sentidos, mas também, pelo ambiente hostil e assustador da unidade de
cuidados intensivos. Em segundo lugar surge a mobilizagdo da negagdo na qual a pessoa
tem dificuldade em acreditar que realmente teve um EAM. A ansiedade didria persiste e
a pessoa protesta frequentemente insistindo em voltar as suas actividades normais.
Torna-se dificil € pouco colaborante na adesfio ao plano terapéutico. Finalmente, a
pessoa toma progressivamente consciéncia da sua situagdo e a depressdo tende a

instalar-se.

Neste caso, a nossa experi€ncia pessoal permitiu compreender empiricamente as
reacgdes das pessoas que lidam com o EAM, em fun¢do da exuberdncia do quadro
clinico, pela presenga, intensidade e duragio da dor pré-cordial e como isso, influencia a
percepedo individual da gravidade da situagfio. Quer dizer, quando a sintomatologia
clinica € rapidamente controlada (muitas vezes ao fim de duas a trés horas de
internamento), a pessoa néo tém tempo para interiorizar a gravidade da situaggo clinica e
dos riscos que ainda corre. Nestas situagdes, a pessoa retoma rapidamente a sensagiio de
bem-estar anterior ao evento isquémico, pelo que tende a ser menos colaborante no
cumprimento de ordens terapéuticas (por exemplo a dificuldade em cumprir repouso
absoluto nas primeiras 24 a 48 horas ou exigirem alta logo apds a reversdo do quadro
clinico). Neste aspecto os profissionais tém muita dificuldade em gerir o cumprimento
do plano terapéutico e simultaneamente, controlar o estado de ansiedade da pessoa.
Muitas vezes estes comportamentos de reniténcia da pessoa na adesdo ao regime

terapéutico sdo confundidos com “ma educagio”.
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A ansiedade e a depressdo podem favorecer o aparecimento do EAM e sdo igualmente
os estados psicologicos que mais frequentemente, afectam as pessoas apés o EAM
(Lane, 1999). Nos primeiros dias, existe o reconhecimento de um stresse emocional
elevado que tende a diminuir progressivamente com o passar do tempo. No entanto, esta
situacdo pode persistir em algumas pessoas, dificultando ou agravando a sua evolugio
clinica. No contexto do EAM, em particular quando ocorre pela primeira vez, as pessoas
vivem um clima de medo e incertezas decorrentes da transi¢@o para a nova condigdo de
saude. Tem medo de que o EAM ocorra novamente, da morte, do futuro. E um tempo de
“caos interno” onde se atropelam emocgdes e sentimentos, tristeza, raiva, agitagio,
ansiedade e depress@o. Esta instabilidade emocional pode levar a exaustdo fisica e

psiquica da pessoa (Lane, 1999; Jackson, 2000; Bergman e Bertero, 2001).

O stresse resultante do evento isquémico ndo resulta apenas do impacto provocado pela
presenga da doenga. Frequentemente, os clientes verbalizam receios com a possibilidade
ou necessidade de mudangas de estilos de vida, das reacgdes do conjugue e familiares e
no modo como se processa a interacgdo com os profissionais de saude (Stewart, 2000).
Se existirem no momento da alta, duvidas em lidar com o regime terapéutico,
dificuldades fisicas, questdes relacionadas com o autocuidado ou dificuldades
profissionais, verificamos como a ansiedade e a depressdo se podem instalar e prolongar

facilmente no tempo.

Neste sentido, a instalagdo de um quadro de depressdo resulta da uma progressiva
consciencializagdo do impacto da doenga, da incapacidade de lidar com a situagio e do
sofrimento que isso provoca na pessoa. Este sofrimento ultrapassa a sintomatologia
fisica e abrange os aspectos subjectivos do individuo consoante 0 modo como outras
esferas da sua vida, foram afectadas pela nova condigdo de satde. Segundo Mclntyre
(1995), o sofrimento implica o reconhecimento de um processo de perda por alteragdes
fisicas do seu corpo (funcional), de perda nas relagdes familiares e profissionais
(relacional) ou por reconhecimento de perda da propria identidade em que a pessoa sente
que “j4 ndo ¢ o que era dantes”. Este sentimento de perda pode manifestar-se em
pequenas coisas como o tipo de alimentag&o ou as actividades sociais, porque as pessoas
esperam mudancas nos seus estilos de vida mas tem muitas davidas em relagdo a
natureza dessas mudangas. Elas lidam mal com uma situacdo de mudanga e se, essas

duvidas ndo forem desfeitas, a possibilidade de isolamento social é mais elevada
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(Jackson, 2000). E em fungfio deste grau de perda de algo e do seu reconhecimento, que
o sofrimento reflecte a percepgdo individual do modo como 0 EAM provocou mudangas

mais ou menos profundas na vida da pessoa

Esta percepgdo individual das mudangas provocadas pelo EAM, pode justificar uma
incapacidade individual para aderir a um plano terapéutico. Podem-se invocar outras
raz0es de ordem individual para a sua ndo adesfio, como a dificuldade em compreender a
informag@o, pouca motivagio para o tratamento, desacordo com o plano terapéutico,
dificuldades economicas ou outros constrangimentos (Goldwin, 1999). O tipo de plano
terapéutico instituido pode também influenciar essa adesdo em fun¢do da duragdo do
tratamento, frequéncia da dosagem, existéncia de multiplos farmacos, efeitos colaterais

ou a qualidade do follow-up (Bergman ¢ Bertero, 2001).

Esta adesdo terapéutica funciona simultaneamente como indicador de processo e de
resultado, no sentido que ela tanto pode reflectir as estratégias de coping da pessoa como
o resultado dessas estratégias. Coping na perspectiva de Morat ¢ Lazarus (1985) cit. por
Marques (1991) refere-se ao esforgo para lidar com uma situa¢do de ameaga, dano ou
desafio, quando ndo estd disponivel uma rotina ou resposta automatica. Contudo, na
opinido de Ribeiro et al. (1995), existem diferengas entre os individuos nos processos de
coping, em fungdo da relevancia do aspecto do problema em que estes centram a sua
atengdo. Estes autores diferenciam trés focos de andlise que correspondem a alternativas
estratégicas distintas. Os dominios incidem na avaliagdo do problema, em que a pessoa
pode preceder & andlise logica e preparagdo mental definida, redefinir o problema ou
nega-lo, o problema e si, em que a pessoa pode procurar informagio € ajuda ou iniciar
acgdes com vista a resolugdo do problema e os aspectos emocionais, em que as
modalidades de confronto baseiam-se na regulago afectiva, na descarga emocional ou

na aceitagio resignada.

Outro aspecto relevante na compreensdo das reacgdes emocionais da pessoa com EAM e
da gestdo que ela faz da sua nova condigdo de saude, tem a ver com os motivos
invocados pelas pessoas para a sua situagfo. Na verdade, estas pessoas referem com
mator frequéncia o stresse (no seu sentido lato uma situagdo de grande tensdo
emocional), como a causa principal do aparecimento da doenga (Murray et al., 2000).

Este aspecto remete-nos novamente para o facto dos factores psicossociais se
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relacionarem na doenga cardiaca de um modo quase intuitivo. Se acrescentarmos a
variavel género, verifica-se que os homens associam o stresse a questdes de ordem
profissional e as mulheres associam-no com mais frequéncia a conflitos relacionais ou
familiares. As pessoas com EAM também associam, embora em menor escala, a
obesidade € o tabagismo® com o aparecimento da doenga, no entanto o mais interessante
¢ o facto dessas pessoas ndo associarem a obesidade ao tipo de dieta efectuada, mas sim,
a sua propria natureza, contra qual, na sua opinifio, pouco ou nada podem fazer (Murray

et al., 2000).

Estes dados demonstram que as pessoas ndo se sentem directamente responsaveis pelo
aparecimento da sua doenga, atribuindo implicitamente a sua situa¢fio a factores ndo
controlaveis. Na verdade, a doenga ¢é encarada como obra do destino, um azar ou uma
Jatalidade’ (Davison et al., 1991). A dificuldade das pessoas em mudar os estilos de vida
na adesdo a um plano terapéutico, pode ser em parte, explicado pela percepgdo
individual na capacidade de controlo da sua doenga. Deste modo, o esforgo dos
profissionais passa pela necessidade imperiosa em promover a capacidade da pessoa
doente em compreender e assumir uma potencial responsabilidade individual da sua

situa¢do®.

¥ Dados da Fundagdo Portuguesa de Cardiologia (2003) referem que apenas 18% das pessoas em Portugal, associam o

hébito de fumar ao aparecimento de doengas cardiovasculares

® A pesquisa inovadora de Davison e colaboradores (1991) tem sido influente na explicagdio de possiveis influéncias
sociais ¢ culturais na doenga cardiaca isquémica. Consideram que o discurso cientifico baseado na possibilidade ¢
probabilidade de um individuo se tornar “candidato” a ter doenga coronaria, permitiu associar mensagens do tipo
“Faga exercicio fisico” ou a “A obesidade ¢ perigosa, cuidado com a alimentagfio” a dimensdo cultural da “sorte”,
“destino” ou “fatalidade”. Por exemplo, pessoas idosas que sempre fumaram ou ndo tiveram cuidados com a
alimentagdo, consideram ter “sorte” e aqueles que morreram ainda novos de EAM com uma vida regrada tiveram
“azar”. Eles sugerem que a explicagdo epidemioldgica dos factores de risco, pode ser falivel e tem sido uma barreira
potencial aos objectivos e resultados da educagdo para a saide. Actualmente no mundo cientifico, estes conceitos de
“destino, fatalidade ou sorte” ainda subsistem por vezes, em explicagdes sobre a experiéncia da doenga e morte

atribuida a doenca cardiaca.

1% A este respeito, parece-nos necessario uma adequada compreensdo dos estilos de vida da pessoa e a identificagdo de
potenciais factores de risco presentes. Na nossa experiéncia profissional, sempre que no didlogo emergia esta
dimensdo cultural da “sorte” ou “azar” eram dadas explicagdes do tipo: “Se nédo fosse fumador, poderia ter 3 mesma o

enfarte, mas muito provavelmente, s6 daqui a dez ou quinze anos e niio com a sua idade actual”
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Esse facto permitird adequar estratégias para um planeamento da alta que assegure uma
continuidade de cuidados eficaz, no que se refere a promogdo da responsabilidade
individual e a necessidade de suporte social. Neste caso, a relevancia do papel da familia
¢ directamente proporcional a incapacidade individual na adesdo a um plano de
reabilitagdo pds-EAM. Os profissionais devem procurar identificar qual o espago que a
familia, enquanto unidade de suporte, deve ocupar e qual a sua capacidade para faze-lo,
no que se refere ao tipo de estratégias de adaptagdo a desenvolver, com particular

incidéncia no contexto de uma possivel mudancga dos habitos de vida''.

1.2 A NATUREZA PSICOSSOCIAL DO ENFARTE AGUDO DO
MIOCARDIO

A dimensdo simbolica do coragfo permitiu e induziu a necessidade em tornar relevante
os factores psicossociais na sua relagdo com as doengas do coragdo, embora a sua
importincia nos nossos dias ainda ¢ mais intuitiva que factual. A imagem ficcional do
homem de meia-idade sujeito a um stresse profissional e familiar intenso, que num
momento de grande tensdio, tem um ataque cardiaco é profundamente familiar ao
cidaddo comum. Quando perguntamos a pessoa internada se identifica um motivo para a
sua situag@o actual, ela tende associar ao stresse continuo na sua actividade profissional
ou a um determinado acontecimento provocador de grande tensdo emocional (Bergman
e Berterd, 2001; King, 2002). Sendo muitas vezes o factor desencadeante do evento
1squémico, a dimensdo simbolica do “mal do coragdo”, permite encarar as emogoes € 0s
afectos, como os grandes responsaveis pelo aparecimento da doenga, adquirindo de certa

forma um consenso social.

Esta evidéncia tem desencadeado esforcos continuos na tentativa de validar

cientificamente essa realidade. O estudo de Friedmam e Roseman (1959) que identificou

' Por exemplo faz pouco sentido promover apenas no doente a necessidade de modificar os seus habitos alimentares,
Se no seu regresso a casa € a esposa que habitualmente cozinha as refeicGes. Neste caso, a vinculagdo da esposa a
necessidade de mudanca de habitos de vida ¢ fundamental no reforgo da adesdo da pessoa doente ao regime

terapéutico pelo que essa vinculagéo deve ser um foco da atengéo dos profissionais.
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uma personalidade predisponente para a emergéncia da doenga cardiaca designada por
personalidade tipo A", tornou-se emblematico no sentido em que permitiu pensar que
poderiam ser encontradas causas psicologicas € sociais para além das biologicas. Em
contraponto, de acordo com Lockeyer ¢ Bury (2002), a identificagdo de determinadas
caracteristicas pessoais ajudou a criar o estereotipo do homem de meia-idade, executivo
e de classe alta como a vitima tipo do EAM, quando a literatura aponta as classes sociais

mais baixas como as mais afectadas pela doenca.

Hemingway (1999) refere que a personalidade tipo A ¢ a hostilidade, a ansiedade ¢ a
depressdo, as caracteristicas profissionais e o tipo de suporte social tém sido os factores
psicossociais mais estudados, pensando-se que podem ter uma influéncia determinante
no aparecimento da doenga coronaria. No entanto, mantém-se a incapacidade dos
estudos epidemiologicos em estabelecerem uma relagdo causal inequivoca entre estes
factores e as doengas do coragfio, pelo que continua por clarificar se a sua acgio
ultrapassa a de meros potenciadores de outros factores de risco. Apesar da validade €
precisdo dos instrumentos utilizados terem tido um grande incremento, ainda ndo ¢ claro
a independéncia destes factores psicossociais no risco de aparecimento das doengas

isquémicas do coragdo.

Parece ser consensual, no entanto, o peso de determinados estilos de vida no incremento
dessas doengas. O quotidiano das sociedades ocidentais contempordneas sdo o
paradigma daquilo que nfio se deve fazer na adop¢dio de comportamentos saudaveis.
Uma sociedade que privilegia o sucesso individual coloca grande pressdo no dia-a-dia
das pessoas. Estas sentem-se obrigadas a um desempenho 6ptimo em todos os papéis €
estatutos assumidos, sejam eles profissionais, familiares ou sociais € comunitarios. O
esforgo feito na necessidade de sermos bons companheiros, bons pais ou bons
profissionais tem levado a muitos equivocos no exercicio da tomada das melhores

opgoes na gestdo do nosso quotidiano individual e familiar.

2 De acordo com Friedman e Roseman (1959) a personalidade tipo A define os individuos com as seguintes
caracteristicas: competitividade exagerada, sentido de urgéncia ¢ impaciéncia, desejo de ser reconhecido, orientagio

para o desempenho, hostilidade ¢ agressividade, estilo vocal e explosivo e agitagdo motora.
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Os numerosos estudos epidemiologicos efectuados em diferentes momentos e diferentes
locais permitiram encontrar um denominador comum na correlagdo (no sentido € na
intensidade) da presenca de sete factores de risco® principais € o aparecimento da
doenga. Sido eles, a idade, o sexo masculino, a hereditariedade ou historia familiar, a
hipertensdo arterial, a hipercolesterolémia, o tabagismo ¢ a diabetes (Phillipe, 2002).
As diferentes combinagdes possiveis destes factores de risco permitem estabelecer niveis

de risco em individuos de uma dada populagéo.

Os primeiros trés factores de risco, sdo considerados ndo modificaveis porque ndo
dependem de opgdes individuais de sa(ide, mas os restantes sdo frequentemente
resultado de habitos de vida inadequados. O tabagismo, actualmente considerado pela
Unido Europeia como o mais grave problema de saude publica, é um exemplo notavel de
como opgdes erradas ao nivel do sistema individual podem ter um efeito directo
desastroso na satide das pessoas. O numero cada vez maior de pessoas com colesterol
elevado, pressdo arterial elevada e a maior incidéncia da diabetes sdo o reflexo de uma
alimentagéo errada, habitualmente rica em gorduras e agucares, com excesso de sal €
pobre em vegetais. O dominio dos “fast food” resulta de uma resposta eficaz a uma
sociedade apressada ainda preocupada com o baixo custo em detrimento da qualidade. A
alimentac@io hiperlipidica e hipercaldrica associa-se o crescente sedentarismo e a
auséncia de uma actividade fisica saudavel e regular. Estes factos reflectem um aumento
de pessoas com excesso de peso, tornando a obesidade numa grande preocupagdo social,

embora mais por razdes estéticas do que por razdes de satde.

Neste padrdo de comportamento social em que vivemos, torna-se naturalmente dificil
para a pessoa com EAM proceder a mudangas por vezes imprescindiveis dos seus
habitos de vida. Perante a pressdo intensa de estimulos sociais condicionadores de
determinados comportamentos, quase que condena ao fracasso o esfor¢o solitario na
aquisi¢do de comportamentos de procura de saude. Desta forma, compreende-se como a
esfera social em que a pessoa se move pode ter uma influéncia decisiva na sua adesdo ao

regime terapéutico.

3 Factor de risco de uma doenga é um estado fisiologico, patologico ou um habito de vida associado a incidéncia de
uma doenga ou das suas complicagdes (Phillipe, 2002). Quer dizer, sdo determinadas caracteristicas observadas em
individuos saudaveis que revelem através de estudos epidemioldgicos, probabilidade de uma subsequente ocorréncia

de doenga cardiovascular.
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1.3 O PAPEL DE ESTAR DOENTE

No quotidiano hospitalar a pessoa doente, quando internada, confronta-se com duas
realidades igualmente poderosas. A situag@o de doenga que a diminui e fragiliza contra a
qual tem de lutar mobilizando todos os recursos possiveis € o contexto institucional dos
cuidados, condicionador de um maior ou menor grau de autonomia na sua conduta no

que se refere ao questionamento e a tomada de decis#o.

Apesar da experiéncia da doenga ser subjectiva, individual e influenciada por inimeros
factores que moldam o comportamento de cada um, criam-se expectativas sociais que
podem determinar os seus modos de conduta. O olhar sobre o comportamento da pessoa
doente ¢ orientado com base na presunggo de que as pessoas doentes querem ficar bem,
ou seja, restabelecer a sua condi¢do de saude anterior a doenga, devendo efectuar todos
os esforgos para seguir nessa direc¢@o. Por esse motivo, a pessoa capaz de o fazer deve
aceitar a responsabilidade do seu proprio cuidado a partir do ponto ou momento em que
termina a fungdo do profissional de satide. As pessoas que ndo o fagam ou que recusem
tratamento ndo sdo vistas como doentes legitimos. Tomemos como exemplo a pessoa
que apos sofrer um EAM continua a fumar, apesar de frequentar as consultas de
seguimento. Nestas situagdes, torna-se legitimo questionar o sentido da continuacfio do
tratamento, quando a pessoa apesar de esclarecida sobre a situagdo, mantém um

comportamento negligente de ndo adesdo ao regime terapéutico.

Estas expectativas sociais estdo concretizadas num conjunto de direitos e deveres
devidamente legislados na Lei de Bases da Satde (Base V ¢ Base XIV da lei 48/90 de 24
de Agosto). A base V ¢ bem clara e firme ao estabelecer os direitos e deveres dos
cidaddos no que se refere a responsabilidade pela saude individual e colectiva, na sua
defesa e promogdo. A base XIV por sua vez da énfase aos direitos dos cidaddos

enquanto utilizadores dos servigos de saude.

A situagdo de doenca traz para a pessoa um conjunto de privilégios e obrigagdes.
Segundo Maynard (1993), a pessoa doente ¢ desresponsabilizada durante certo tempo no
exercicio dos deveres habituais do quotidiano, em fungdo da gravidade da situagio. Em

termos profissionais a falta por doenga ¢é legitimada legal e socialmente, pelo
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reconhecimento da incapacidade da pessoa dar respostas eficazes ao nivel das suas
fungdes. Por norma, as pessoas que convivem diariamente com a pessoa doente

procuram afasta-la das situagdes problema que a possam complicar a sua situacéo.

Segundo Maynard, (1993), as obrigagdes passam pela aceitagdo de ajuda e conselhos de
pessoas competentes no assunto. E neste pressuposto que a Carta dos Direitos e Deveres
do Doentes, no seu ponto dois dos deveres, refere o dever de fornecer aos profissionais
de saude todas as informagGes necessarias, partindo da premissa que ninguém, mais do
que ele, estara interessado o fazer completamente ¢ com verdade. As obrigagdes podem
passar pelas actividades diarias onde a pessoa doente deve aceitar ajuda nas pequenas

tarefas que possa estar impossibilitado de realizar

Nesse sentido, as expectativas de que a pessoa doente quer ficar bem e regressar o mais
depressa possivel as suas actividades e obrigagdes habituais pode pressupor que deva
colaborar no processo de tratamento e seja submissa na sua relagio com os profissionais
de saude, ou seja, ela deve acatar sem questionar as decisdes terapéuticas efectuadas.
Esta premissa leva-nos a questionar até que ponto é possivel e aceite a autonomia da
pessoa na situagdo de doenga, no modo como ela pode ser exercida na sua plenitude no
ambiente hospitalar ou a verdadeira capacidade de a pessoa em situagdo de fragilidade e
vulnerabilidade tomar para si decisdes sobre a sua condigdo perante um ambiente

desconhecido.

Recorrendo ao servigo de um profissional de saide, a pessoa assume para si, que é
incapaz de resolver a situagfo. Ao reconhecer no outro competéncia técnica e cientifica
para resolver o seu problema, a pessoa reconhece a sua fragilidade nesse contexto
relacional, ficando sujeita a autoridade de quem gere a sua condigfio de satude. Mais que
a procura de um conselheiro ou amigo, a pessoa doente procura um pouco do poder
divino lhe restituird a saude, lhe aliviara o sofrimento ou lhe diminuira a dependéncia
(Carapinheiro, 1993). Ao entregar-se na mao do médico, pelo seu poder técnico e social,
a relagdo deixa de poder ser simétrica apesar de reciproca. O facto de vir pedir ajuda e ao
ser institucionalmente aceite, a pessoa como que perde a capacidade de reivindicar ou de

questionar apesar da necessidade em faze-lo.
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Na realidade hospitalar a necessidade de ajuda, torna as pessoas relutantes em efectuar
criticas sobre o pessoal ou a instituigio. O medo do rétulo do “mau doente”, de ser
impopular ou ser tratado consoante a sua conduta, resulta na regra implicita para o
cliente vulneravel de nunca criticar (Morrison, 2001). O medo de ser descriminado pelos
profissionais, ou mesmo de possiveis represalias, torna que qualquer reclamagio, a
existir, seja feita apos a alta. Segundo Serrdo (2001), a dependéncia num ambiente
tecnologico, a uniformidade, o anonimato e mesmo a despersonalizagdo, o conceito de

“si mesmo” pode ser alterado, levando a perda de identidade da pessoa doente.

E no equilibrio destas duas realidades que pode assentar o sucesso de uma recuperagio
desejada. Ao lidar com a situagio de doenga a pessoa necessita de mobilizar os seus
recursos endogenos, podendo precisar de mobilizar um potencial suporte social onde a
familia assume um papel privilegiado. A necessidade do envolvimento familiar durante
o internamento hospitalar deve passar, antes de mais, pela vontade da pessoa se assim o
desejar. Ter condigdes e ser capaz de o fazer, se assim o entender, deve ser uma
preocupagdo de primeira linha para os profissionais de saude. O modo como esse
envolvimento ¢ feito, deve perspectivar sempre a realidade da situagdo de cuidados apos

a alta hospitalar.

1.4 A CONTINUIDADE DOS CUIDADOS

Uma planificagdo adequada da alta hospitalar, particularmente em idosos ou pessoas
com significativos problemas de saude, deve ser uma preocupacdo dos profissionais de
saude. No entanto, todas as pessoas com EAM, sem excepgdo, devem beneficiar com um
programa de cuidados que enfatize uma boa programagio da alta, que prepare clientes e
familias para os cuidados domiciliarios e que preveja, através de uma articulagio eficaz,
a utilizag@io de recursos da comunidade no apoio dos cuidados pos-alta para além dos
mecanismos normais de follow-up. O modo como o EAM ¢ sentido na pessoa, em
conjuga¢do com a necessidade de garantir a verbalizagiio das suas preocupagdes, deve
estar presente na preparagdo de uma transigdo eficaz da pessoa internada para o

domicilio.
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No quotidiano hospitalar a noticia da alta, nem sempre, ¢ um momento de satisfa¢do
para aqueles que sdo cuidados e para os familiares que cuidam, tornando-se
frequentemente um momento de angustia ¢ conflito. Por vezes o cliente com alta
hospitalar, depara-se com um meio ambiente externo que pode tornar-se angustiante e de
enorme tensdo emocional. Ao mesmo tempo que o satisfaz e entusiasma o seu regresso a
casa, também o atemoriza e gera ansiedade deixar a seguranga do hospital (Merchan,
1997).

Dizer que a preparagdo da alta hospitalar de um doente comeg¢a no momento do seu
internamento tem sido um conceito muito utilizado em particular pelos enfermeiros, mas
na maioria dos casos, essa realidade ndo tem passado do nivel do discurso. O processo
de alta hospitalar reduz-se quase sempre a um ritual burocratico de documentagio da
informagdo médica, acrescidas de algumas informagdes verbais, momentineas e pouco
sistematizadas, ao cliente e familia. Acrescenta-se a isto, a cada vez menor apeténcia da
familia para se tornar a unidade cuidadora de suporte por exceléncia, originando
fenémenos de crescente “hospitalizagdo social™'?, associados a crenga social da justiga e
obrigatoriedade destes internamentos. Estes factos tém criado, nas instituigdes de saide,
um desvio das fungles previstas para os servigos clinicos que se manifestam no
quotidiano, na grande dificuldade dos profissionais de satide em dar respostas objectivas,
eficazes e adequadas a cada situagdo. No dia a dia de um servigo hospitalar, surgem cada
vez mais situagdes em que o cliente ou familia tentam recusar a alta, resultando
situagdes de conflito, de desgaste fisico e psicologico dos profissionais e desperdicio de
tempo. A resolugdo da situagfo, apesar da falta de estruturas organizadas de apoio,

resulta do maior ou menor engenho e arte dos seus profissionais.

Estas situagdes limite tém acentuado a tonica na continuidade de cuidados com
particular incidéncia nos cuidados pés-alta. Numa abordagem biomédica o impacto
EAM ¢ entendido meramente em termos funcionais, ou seja, em termos da disfungdo do
orgio coragdo. Estes cuidados podem adequar-se as necessidades fisicas e psicossociais

da pessoa e familia na fase inicial do EAM, mas ja ndo respondem tdo bem as

" Frequentemente as unidades hospitalares confrontam-se com situagdes de pessoas com alta hospitalar, que por
recusa ou auséncia de apoio familiar e por incapacidade de resposta das estruturas de apoio comunitario, s mantém

internados. Estas situagOes sfio designadas genericamente pelos profissionais de saiide como “casos sociais™.
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necessidades de longo termo. Quer dizer, uma pratica clinica tradicionalmente centrada
na gestio da patologia revela insuficiéncias na resolugdo de multiplas condicionantes

que “matizam” cada situagdo particular de saude.

Na pessoa com EAM, o impacto emocional intenso a que foi sujeita, pode agravar-se
com a incapacidade sentida na gestfio da sua doenca, bem como uma possivel auséncia
de suporte social adequado seja ele familiar ou comunitario. No caso de apoio familiar
uma abordagem, que prepare o familiar com um conjunto de conhecimentos e
capacidades para um desempenho adequado do papel de prestador de cuidados, pode ser
suficiente para resolver possiveis dificuldades no momento da alta. Nesta tentativa de
assegurar a continuidade dos cuidados, o planeamento da alta deve apontar para uma
gestdo da interacgdo da doenca com potenciais problemas que os clientes possam
enfrentar (Naylor, 1999). Este facto, s6 faz sentido numa abordagem da pessoa doente
que perspective a sua totalidade, ou seja, implica uma abordagem multiprofissional® em

que cada membro da equipa olhe para além do seu ponto de vista disciplinar.

Relativamente aos contextos da pratica, no que se refere a partilha da tomada de decisdo
na equipa de saide, a realidade nas unidades hospitalares na opinido de Carapinheiro
(1993) mostram uma organiza¢do do trabalho baseada no principio dominante da
oposi¢do entre o trabalho intelectual de diagndstico e terapéutico e o trabalho de
execugdo dos principios médicos. Daqui resulta, pela sua proximidade, uma relagdo
entre meédicos € enfermeiros, com fungdes distintas no acto de saiode, de
dominagdo/subordinagdo, em vez de uma relacdo de cooperagdo. Ainda, segundo
Carapinheiro (1993), neste controle da produgdo de cuidados, esta subjacente a logica do
saber-saber (trabalho intelectual) do médico e o saber-fazer (trabalho instrumental) do

enfermeiro, resultando numa estratificagdo social que pressupde um principio da

15 No presente estudo utilizaremos o conceito de equipa multi ou pluriprofissional em substituigio dos conceitos multi
ou pluridisciplinar. Estes ultimos, na opiniio de Hesbeen (2002), reflectem a confusfo existente entre a profissdo do
investigador que produz saberes que alimentam uma disciplina e a profissdo dos profissionais de saiude cuja fungdo ¢
exercida na prética clinica. A identificagio dos profissionais na equipa de saide, ndio pode ser feita na logica
disciplinar da produgio de saberes, pela impossibilidade de aplica-la a uma pratica clinica de cuidados que ndo €
redutivel & divisdo disciplinar. Uma equipa multiprofissional ndo é criada a partir de uma reparti¢fio de saberes mas
sim, a partir de uma intengdo comum explicita numa clinica de cuidados, ou seja, a singularidade da pessoa coloca o
profissional face a uma situagfo complexa que ndo ¢é redutivel a adi¢éio dos saberes disciplinares nem dos profissionais

oriundos de cada disciplina.
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hierarquizagéo do trabalho em equipa e uma sobreposigdo do primeiro em rela¢do ao
segundo. Podemos, nesse sentido, perspectivar uma pratica clinica nfo assente num

trabalho de equipa como um resultado de discussdo e consensos.

No conceito de trabalho em equipa uma das ideias claras é o da “relacdo egalitdria”,
ndo subordinada e ndio hierarquica (Graga, 1992). A relagido e a comunicagdo deve ser
sustentada numa base de igualdade e espirito de grupo. A preconizagdo de uma
abordagem multiparadigmatica e holistica na relagdo com o cliente torna impossivel de a
aplicar por uma sé pessoa ou por um soé saber, pelo que, os profissionais de saude devem
ser capazes de mobilizar outros recursos na sua actividade profissional, pelo principio da

garantia da qualidade dos cuidados.

Deve-se esclarecer que esta horizontalizagdo do trabalho ndo implica, precisamente pela
caracteristica multiprofissional da saade, uma indiferenciagdo de papéis, de
qualificagbes ou de competéncias. A sua existéncia ¢ legitima e fundamental, mas como
refere (Graga, 1992:4) “Nas equipas de saude, um dos mais sérios obsticulos ao
trabalho em equipa é o desconhecimento por parte dos profissionais, da natureza da
Jungdo e do nivel de competéncias de cada um, associada a existéncia de esteredtipos na
relagdo de uns com os outros”. Nesta perspectiva Hesbeen (2002) refere que é
importante saber distinguir saberes e praticas e nfo confundi-los com as profissdes que
estdo associadas a estes dois tipos de actividades. Esta confusdo também pode explicar,

em parte, as dificuldades de funcionamento das equipas de satde.

Habitualmente a alta hospitalar resulta de uma decisdo médica assente em critérios
exclusivamente clinicos. A auséncia de qualquer partilha de decisdo impede, ¢ muitas
vezes ndo respeita nem valoriza, a tomada de decisfo dos enfermeiros em relagio a
preparagdo da alta de enfermagem. No entanto, a progressiva necessidade de valorizagdo
da continuidade dos cuidados, tende a promover uma abordagem multiprofissional na
preparacdo da alta hospitalar. Por exemplo, a gestio do regime terapéutico, a
dependéncia para o autocuidado, a ndo demonstragdo de comportamentos de procura de
saude ou a incapacidade no desempenho do papel do prestador de cuidados s3o aspectos
relevantes no momento da alta, fazendo todo o sentido serem perspectivadas na sua
tomada de decisdo. A resolugdo destas situagdes, que ndo se enquadram nos problemas

fisiopatolégicos da doenga, sdo habitualmente assumidas pelos enfermeiros pelo que nos
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parece fundamental atender a sua opinido. O planeamento da alta, na perspectiva de
MecGinley (1996), pode ser usado para estimular a reflexdo e discussdo permitindo uma
maior comunicag¢do dentro da equipa de saude e com os clientes. O planeamento da alta

pode ser simultaneamente causa e consequéncia de uma pratica multiprofissional.

Este planeamento individualizado enquanto facilitador da transicdo’® entre o hospital e o
domicilio devera ser o mais realista possivel de modo a desenvolver no cliente e familia
expectativas sensatas em relagdo a sua recuperagdo. O momento da alta tende a ser
encarado em func¢fio da qualidade de vida que ¢ percepcionada pela compreensdo das
experiéncias individuais e pelas respostas dadas a situagdo de doenga. Porém, a vivéncia
do processo de doenga, onde se inclui o diagndstico, tratamentos mais ou menos
agressivos, prognéstico e tempos de reabilitagdo prolongados originam situa¢des de
vulnerabilidade. Para Meleis (2000) esta vulnerabilidade esta relacionada com a
experiéncia da transigdo, interacgdes e condicdes ambientais que expde as pessoas a
potenciais riscos, reabilitagdes demoradas ou uma adaptagio ineficaz a nova condigio de
saude. O quotidiano das pessoas, ambiente e interacgdes s3o influenciados pela natureza,

condigdo, significado e o processo da vivéncia da transigdo.

Existem inumeras condigdes que podem facilitar ou dificultar a vivéncia de uma
transicdo saudavel. Meleis (2000) considera algumas condigdes pessoais como: 0s
significados atribuidos pela pessoa aos acontecimentos que despoletam o processo de
transi¢do, atitudes e crengas que lhe estdo associados, a situagdo socio-econdmica € a
prepara¢do ou o conhecimento acerca do que pode acontecer durante o processo de
transi¢do e das estratégias a utilizar na sua gestdo. Considera como suporte social
facilitador, o apoio familiar ou de pessoas significativas, informagdes relevantes através
de fontes de informagdo ou o aconselhamento com pessoas ou fontes respeitaveis. Por
oposi¢do considera, como condi¢des inibidoras, o suporte inadequado ou informagio
insuficiente ou contraditoria.

No EAM a defini¢dio de um programa de reabilitagdo adequado a pessoa e estruturador

da continuidade de cuidados, pode ser considerado tdo importante como o tratamento

' Transigio ¢ definida como a passagem de uma fase da vida, condi¢@o ou estatuto, refere-se tanto ao Processo como
ao resultado da interacgfio da pessoa com o meio, pode envolver mais que uma pessoa € esta pode estar inserida na

situagfo em si mesma como nas circunstéancias que a envolvem. (Meleis, 2000:14)
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precoce do evento isquémico. A qualidade desse plano e da capacidade da pessoa o
poder cumprir, tem uma influéncia determinante na evolugdo da doenca e no seu
prognostico a longo prazo com particular impacto na sua qualidade de vida. Este
pressuposto, aceite na generalidade como relevante, tem sido na opinido de DeBono
(1998), incapaz de demonstrar resultados benéficos de um modo objectivo, justificando
a pouca aten¢do dada pelos gestores hospitalares no acesso aos recursos. A natureza
pouco espectacular dos resultados habitualmente sentidos a longo termo, muitas vezes
numa dimensfo meramente pessoal, ndo tém ajudado a sua valoriza¢do nos cuidados
hospitalares. A cultura gestacional assente na visibilidade dos resultados facilmente
quantificaveis no curto prazo, ndo promove areas de interesse onde aparentemente 0s
ganhos em saude para a pessoa ndo s3o tdo visiveis. Apesar de tudo a necessidade de
reducdo do numero de reinternamentos ¢ um indicador bastante sensivel a logica dos

cuidados a longo termo.

O processo de reabilitagdo de uma pessoa com EAM, deve articular-se em fungio de
duas grandes finalidades que se entrelagam: aumentar a sua esperanga de vida e
simultaneamente, melhorar a sua qualidade de vida. A gestdo da informagéo é assumida
como central a todo o processo. Apesar de tudo, a adopgdo de programas padronizados e
pouco flexiveis, aplicados a grandes quantidades de clientes, tem tido resultados
decepcionantes no que se refere a necessidade de mudangas nos estilos de vida (Baladay
et al, 1994, Mayou, 1996). Estando muito direccionados para os homens
profissionalmente activos, estes programas sdo menos sensiveis quando se trata de

mulheres idosas justificando uma menor taxa de adesdo por parte destas (Jackson, 2000).

Nesta perspectiva, a alta hospitalar, enquanto momento de transicio delimitado e
circunstancial, é simultaneamente aglutinador de outros, como o processo saude-doenga
e a transigdo da familia para o papel de prestador de cuidados. O seu planeamento, por
parte dos enfermeiros deve ser um foco da pratica, onde as intervengdes de enfermagem
podem ser vistas como uma estrutura de apoio facilitadora da vivéncia da transigdo,

promovendo o bem-estar percebido pelo cliente ¢ familia.
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2. 0 ENVOLVIMENTO DA FAMILIA NO PROCESSO DE CUIDADOS

O suporte social e familiar t€m sido encarados como um factor relevante a ter em conta
na prevengdo € gestdo da doenga cardiaca. Por exemplo, o facto de uma pessoa viver
sozinha pode significar, na perspectiva de Lane (1999), um pior prognéstico para a
pessoa com EAM. Dentro do suporte social, o universo familiar surge naturalmente,
como a primeira unidade de referéncia. Neste universo, onde se encaixam os principais
modelos ¢ influéncias da pessoa, a familia pode assumir um estatuto relevante na
parceria dos cuidados. Habitualmente, na familia o conjugue assume o papel mais
relevante no apoio emocional a pessoa doente durante o internamento hospitalar e apds a
alta (Lane, 1999). Para Krumholz et al. (1998) o suporte emocional feito pelos familiares
¢ amigos ¢ um dado relevante em particular no contexto hospitalar, podendo influenciar
0 prognostico da situagfio. A evidéncia parece indicar que a familia surge, aos olhos da
pessoa doente, como o principal recurso de que dispde para lidar com a situagdo de

doenga e com o contexto institucional do internamento hospitalar.

Por esse motivo o envolvimento da familia, visando assegurar por parte desta um
desempenho adequado do papel de prestador de cuidados, ndo pode ser entendido
dissociando-o do processo satude-doenga vivido pela pessoa e familia. Neste caso, os
profissionais necessitam de compreender dentro do possivel, o conjunto de interacgdes
que matizam a relagdo entre a pessoa doente ¢ os membros da familia. Esse padrio
relacional sendo fluido e dindmico pode sofrer alteragdes em fungio de mudangas na
condigdo de saude dos seus individuos. Neste sentido, a natureza complexa, singular e
multidimensional de uma transi¢dio da condigdo de saude demonstra que os enfermeiros
devem considerar os padrdes de todas as transi¢des significativas para a pessoa e familia,
Ja que estas nfio s@io formas isoladas nem se excluem mutuamente. A sua natureza
singular permite inferir que a familia, perante a necessidade do exercicio de suporte da

pessoa doente, responde de modo diferente em fungdo das suas préprias particularidades.
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2.1 A FAMILIA COMO PRESTADORA DE CUIDADOS

Na perspectiva de Relvas (2000) multiplas nog¢des, contradi¢des ¢ paradoxos tém
caracterizado as tentativas de defini¢do da familia, referindo que o seu entendimento ndo
passa pela procura de uma defini¢@io exclusiva e definitiva da familia. Esta deve ser
encarada, ndo como uma entidade externa as pessoas, mas sim como elas proprias € a
teia relacional que as unifica. A premissa esta langada, a familia ndo existe fora das
pessoas nem das suas interacgdes. A defini¢do de familia proposta por Hanson (2001:6)
“Family refers two or more individuals who depend on one another for emotional,
physical, and economical support. The members of the family are self-defined.”’, parece

ajustada a logica dos cuidados de saude.

Esta perspectiva assenta o seu entendimento num modelo epistemologico construtivista e
qualitativo € em teorias sistémicas que preconizam uma visdo holista e singular da
familia. A teoria geral dos sistemas desenvolvida por Von Bertalanfy (1957) estabeleceu
um modo de pensar a ordem dos acontecimentos, como um conjunto complexo de
elementos em equilibrio dindmico através de interacgdes mutuas. Quando aplicado a
familia, centra a sua atengfio, ndo nas pessoas que a compdem, mas Sim nas suas
interacgOes, criando uma realidade complexa, Ginica e global. Os elementos que a
compdem € a forma como eles interagem tornam cada familia diferente de todas as
outras também elas uinicas. Enquanto sistema a familia forma um todo € este ¢ parte de
sistemas ou contextos mais vastos onde se integra. Por outro lado, cada elemento da
familia também forma um todo e as interacgdes entre eles formam subsistemas como o
conjugal ou parental. Verifica-se que cada parte ¢ um sistema e também ela forma um

todo.

Este todo que ¢ a familia e cada um dos “todos” que a compdem tem fronteiras que
permitem a passagem selectiva de informagio. Esta selectividade ¢ mais ou menos
rigorosa em fungdo do momento evolutivo que atravessa e resulta de um conjunto de

pressdes do meio e sobre esse mesmo meio. Minuchin (1990) considera o grau de

17 «Familia designa o conjunto de duas ou mais pessoas em interdependéncia, no que se refere ao apoio emocional,

fisico € economico. Os membros da familia auto definem-se como tal.” (Hanson , 2001:6)
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abertura dos sistemas como rormas que definem quem participa em cada subsistema e
no modo como o faz. Isso passa por um conjunto de fungdes, estatutos e papéis com

diferentes niveis de autonomia em fungfio do contexto que cada individuo desempenha.

A estrutura da familia € determinada pela forma como se organizam esses subsistemas e
o tipo de relagdes que se desenvolvem entre eles € em cada um. Minuchin (1990)
conceptualiza a estrutura da familia como uma rede invisivel de necessidades funcionais
que através de interacgdes repetidas desenvolvem padrdes de interacgdo que se tornam
verdadeiras leis de conduta para os diversos membros da familia. Constroi-se um
conteudo proprio e singular através de um conjunto de interacgdes padrio que ddo a

consisténcia e a singularidade da familia permitindo a sua durabilidade e resisténcia.

Subsistema
Parental/conjugal

Marido/pai

Subsistema fraternal/filial

Fig.1 Estrutura basica da familia. Adaptado de Relvas (2000)

A figura 1 representa a estrutura basica da familia que deve ser percebida numa
perspectiva dindmica de evolugdo e transformacéo, a que a familia esta sujeita enquanto
“entidade viva”. Esta evolugio ¢ feita no sentido da sua complexificagdo e diferenciagio,
através da aquisi¢do, manutengdo e abandono de papéis pelos seus elementos no
processo de adaptagdo as pressdes decorrentes da vida, procurando mudangas funcionais

que garantam a sua sobrevivéncia. (Relvas, 2000)

Estas mudangas enquanto grupo e enquanto necessidade individual dos seus elementos,
assumem caracteristicas proprias que permitem identificar uma sequéncia previsivel de
ctapas, atraveés de um conjunto de tarefas bem definidas que se designou de ciclo vital. O
cumprimento bem sucedido dessas tarefas permite uma transi¢gdo com sucesso para a
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etapa seguinte. Em funcéo do tempo evolutivo do seu ciclo vital, a familia assume, com
maior ou menor peso relativo, dois tipos de fungdes essenciais. Minuchin (1982) refere-
s¢ a uma fungdo interna relativamente ao criar de condi¢des facilitadoras de
desenvolvimento e protecg¢fio dos seus membros e uma fungdo externa na socializagdo,
adequagdo e transmisso de uma determinada cultura. Estas fungdes tém como
objectivos a criagdo de um sentimento de pertenga ao grupo e de uma identidade familiar

tendo em vista a autonomizagdo e individualizagdo dos seus membros.

Neste sentido, Kozier (1993) afirma que a fungfo mais importante da familia ¢ o
proporcionar apoio emocional e seguranga dos seus membros, mediante o amor, a
aceitagfo, o interesse € a compreensdo. Actualmente, a familia mantém fungdes
historicas como o suporte econdmico, a fungdo reprodutora, de protecgdo, cultural,
religiosa, educacional e de socializagdo, a fungio afectiva e a fungdo de satde (Hanson,
2001). No entanto, o peso de cada uma delas tem alternado ao longo dos tempos. Por
exemplo, a funcdo afectiva no que se refere ao envolvimento emocional como base para
unido formal de duas pessoas tem uma importidncia fundamental nas sociedades

contemporaneas ocidentais.

Podemos considerar que factores ambientais, sociais, culturais € econdmicos, bem como
os recursos da comunidade para dar resposta as necessidades de saude, influenciam os
riscos € os comportamentos de saude das familias. E através do apoio familiar sentido
,que o individuo pode desenvolver a responsabilidade de participar activamente nas
actividades que conduzirdo a estilos de vida mais saudaveis. Stanhope (1999) refere que
as competéncias dos seus membros, sdo expressas através de um sistema de valores,
crengas ¢ atitudes face a satide € doengas e estes sdo influenciados pela estrutura

familiar, divisdo ou reparti¢do do trabalho, estatuto socio-econémico € a etnia.

Reportando-nos a fungfo de saude, a ideia proposta por Kozier (1993) assume particular
relevancia. O conceito de saude surge como uma construgio social e, tal como o de
familia, tem um caracter fluido e dindmico que varia em fungfo do tempo e do local. A
saide, como um modo de estar no mundo, desempenha um papel fundamental na
experiéncia do ser humano. Esta caracteristica de conceito central e transversal da
humanidade ultrapassa, nessa perspectiva, o estatuto individual do organismo para

significar “equilibrio” e “harmonia” com o ambiente envolvente ¢ a natureza. Neste
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contexto, a familia, enquanto unidade de conduta social mais significativa, tem uma
influéncia preponderante no conceito individual de saide e doenga, ou seja, é na sua
dindmica interna ¢ no modo como ela enquanto sistema interage com o ambiente
externo, que se constroem os comportamentos em saude dos sistemas individuais que a
integram. E no seu interior que se desenvolvem sentimentos pessoais de auto-estima e
competéncia preponderantes na relagiio que cada um estabelece no processo de saude e
doenga. O modo como cada pessoa encara um problema de satide e consegue lidar com
ele, depende desse auto-conceito e da definigdo familiar de doenga subjacente. Na
opinido de Marks (2000), aquilo que as pessoas experimentam como resultado de uma
transigio no processo saude-doenga reflecte a qualidade de vida emergente desse
mesmo processo de transi¢do, manifestando-se no alcance gradativo do sentimento

subjectivo de equilibrio na sua vida.

E neste “guarda-chuva” de afectos que emerge a fungdo familiar de protecgfio da saude
dos seus membros. Durante os periodos de doenga, a familia reajusta-se na procura de
garantir apoio e dar resposta as necessidades basicas da pessoa doente. Para Stanhope
(1999) esse apoio passa por tarefas basicas no assegurar alimentos, abrigo e vestuario
adequados ou na manutengio de um ambiente fisico e psicossocial do domicilio,
favoravel a saude dos seus elementos. Passa também, pelo reconhecimento de rupturas
de saude no seio familiar, pela tomada de decisdo no processo de satide e doenga e do
recurso aos cuidados de saude em situagfo de doenga, procurando assegurar cuidados de
saide e de reabilitagdo a curto ou longo prazo. A familia é a génese de um padrio

comportamental da satide fisica e mental da pessoa ao longo da sua vida.

O modo como esta fungdo de protecgdio da saude se desenvolve na familia designa-se
por ciclo da saude e da doenga na familia e foi desenvolvido por Danielson et al. (1993),
como auxiliar de enfoque pertinente para intervengdes terapéuticas, descrevendo o ciclo
como os contornos de um conjunto de cinco fases temporais no esforgo da familia para
reduzir os riscos, gerir o inicio de um processo de doenga e ajustar-se a doenga ou morte
de um dos seus elementos. Este modelo ndo tem uma direc¢fio tinica, mas cada fase

representa diferentes aspectos da saude e da doenga na familia.

A primeira fase constitui a promog¢do da saude e redugdo do risco de doenga na familia

e inclui o conjunto de crengas e atitudes que ajudam a familia a manter bons niveis de
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saude ¢ a evitar comportamentos de risco como o uso de tabaco. Enquanto modelo do
processo formativo da pessoa, a familia deve assumir comportamentos de procura de
saide coerentes com um discurso promotor dessa satide. A segunda fase ¢ a de
vulnerabilidade e susceptibilidade & doenga e refere-se a um conjunto de
acontecimentos € experiéncias de vida capazes de provocar uma nova situagio de doenga
ou a exacerbagfo de uma doenga cronica. A terceira fase do ciclo refere-se ao modo
como a familia avalia a situagdo de doenca, ou seja, o significado dado pela familia a
situagdo individual da doenga e como ela se responsabiliza pela situagdo. A resposta
aguda da familia ¢ a consequéncia imediata da situagio de doenga e representa o
momento de desorganizagio momentdnea da familia (crise) no reajuste a um novo
contexto. Por fim, di-se o reajustamento da familia a situagio de doenga no que se
refere aos seus efeitos de longo prazo e no papel facilitador da familia na reabilitagio da

pessoa doente.

Estas diferentes fases estdio envolvidas num contexto mais lato, pelo sistema de cuidados
de saude, no que se refere aos recursos de satde existentes € a0 modo como estdo
disponiveis aos cidaddios e a tomada de decis3o sobre a necessidade de apoio exterior
para resolucéio da situag@o ou pela opgio de resolvé-la no seio da familia. Esta decisio
pode ser tomada em qualquer fase do ciclo e os recursos solicitados podem ser os

cientificamente aceites e também, os recursos tradicionais ou alternativos.

2.2. AMUDANCA NA FAMILIA: O CONTEXTO DA DOENCA

No seu processo evolutivo a familia sofre transformagdes sucessivas na sua estrutura que
a tornam mais diferencidvel e complexa. Este desenvolvimento relaciona-se com o0s
diferentes momentos estruturais que se vao articulando com a familia, na qual, a teia de
relagdes construida pelos seus membros sofre mudangas pela alteragio dos papéis e
estatutos € no peso de cada um deles em cada momento. Este equilibrio dinimico
assenta na histéria da familia e no suporte relacional que a sustenta, crescendo e
desenvolvendo-se no equilibrio da continuidade geracional e do seu contexto de vida.
Para Relvas (2000), a mudanga, enquanto realidade essencial e permanente da familia,

ndo pode ser considerada como o oposto de “ndo mudanga”, mas deve ser encarada
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1

como um fendmeno descontinuo, imprevisivel e irreversivel porque ndo ¢ repetivel
qualitativamente nem o momento nem o processo. A mudanga enquanto processo ¢é

inerente a propria familia permitindo os saltos evolutivos que lhe sdo intrinsecos.

Tal como nos seres vivos, a familia tem, como finalidade ltima a sua conservagio e
evolugdo. Aparentemente estas finalidades sdo antagénicas no sentido que a primeira
apela a estabilidade e a segunda a0 movimento e mudanga. Por esse motivo, 0 sucesso
familiar resulta dos equilibrios dinimicos que ela consegue gerar. A familia, como um
sistema dindmico, estd constantemente sujeita a pressdes internas e externas que a levam
a reagir ¢ a operar mudangas adaptativas sempre que ¢ ultrapassada a sua margem de

estabilidade

A crise, no contexto de uma realidade em mudanga, resulta de multiplas e diversas
situagdes de stresse, na tensdo que elas provocam no sistema familiar e nas potenciais
mudangas que provocam. A crise natural decorre do stresse provocado pelas novas
adaptagGes e novas estruturas que se impdem a familia ao longo do seu crescimento em
particular na passagem das fases do seu ciclo vital. Neste contexto, Minuchin € Fishman,

(1990:30) referem que:

“A familia, um sistema vivo, troca informagdo e energia com o exterior. Flutuacdes, tanto
internas como externas, sdo normalmente seguidas por respostas que levam o sistema de volta
ao seu estado de constdncia. Porém quando a flutuagdo se amplia, a familia entrard em crise,
onde a transformagdo resulta num diferente nivel de funcionamento que torna as alteragées

possiveis”.

A transformag@o implica a criagdo de um novo padrio funcional organizado € enquanto
momento de crise, reflecte o conceito de mudanga pelo que ndo deve ser entendida pelo
grau de agradabilidade da sua vivéncia (Relvas, 2000). O nascimento dos filhos, a sua
passagem a adolescéncia ou a sua saida de casa, sio momentos tipicos de uma crise
natural da familia no sentido que sfio momentos esperados e contextualmente procurados

pelos seus membros ao longo do processo evolutivo.

Estes momentos resultam em mudangas, mais ou menos profundas, da estrutura familiar

e pode ser geradora de tensdo e potenciais conflitos porque pode ser sentida como uma
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ameaga e na qual a familia podera reagir de forma antagonica. Por um lado, a crise cria
na familia niveis de disfungdo que no limite podem levar ao seu desmembramento, por
outro, a crise funciona como potencial fonte de incremento da coesdo interna da familia
que sai reforgada pela vivéncia experienciada € que se traduz no seu crescimento
endogeno. O paradoxo criado entre a mudanga e crescimento € o risco de disfungdo e
desmembramento, sdo duas faces da mesma moeda que a familia nfio pode fugir ou
ignorar. Em situago de doenga e internamento de um dos elementos da familia, a sua
envolvéncia pode ser considerada como uma condigdo facilitadora da vivéncia da crise.
Este facto permitira & familia adquirir uma maior capacidade em lidar com a situagéo

resultando, essa experiéncia, numa maior consolida¢io na sua estrutura.

Podemos considerar que a familia mantém uma imagem externa e aparente de
estabilidade através do controle da sua flutuagdio interna. Esta imagem ¢ alterada por
momentos de desequilibrio geradores de novos modelos relacionais que permitem o seu
salto qualitativo e evolutivo. Esta evolugéo ¢ feita a custa da organiza¢io de outras
tarefas indutoras da aquisi¢do de novas habilidades. Compreende-se que uma familia
com maior flexibilidade ou com maior capacidade de ajustamento a novas situagdes,
consegue gerir com mais eficacia o equilibrio entre a necessidade de estabilidade € a
necessidade de alteragdes de modelos relacionais que déem respostas a novas
solicitagdes sem esquecer o passado. A crise, enquanto mudanga, é encarada como tendo
um valor maturativo porque a sua vivéncia ¢, segundo Relvas (2000), o elo de ligagdo

entre o passado e o futuro entre o que ja existe e o que vira no futuro.

As familias que conseguem esta capacidade integradora desenvolvem um potencial
transformador que as consolida, aumentando a sua capacidade de enfrentar novos
desafios. Neste contexto, Ritcher (1990) refere que ndo é a presenga ou auséncia de
conflitos sérios que determinam a rotura ou crescimento familiar, mas sim, o grau de
capacidade desta para lidar com as tensdes. Uma transigio bem sucedida para um novo
estadio, resulta na capacidade que a familia possui em transformar a fonte de stresse em
fonte de suporte, ou seja, as alteragdes estruturais e qualitativas da teia relacional entre
0s seus membros permite um crescimento do sistema individual e, simultaneamente, o

crescimento do sistema familiar.
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Por outro lado, ao longo do seu ciclo vital, a familia pode deparar-se com situa¢des ndo
previstas e suficientemente severas para abalar o sistema familiar. Ao contrario da crise
natural, inerente ao crescimento familiar, a crise acidental ¢ sempre inesperada e causada
por algo vindo de fora ou mesmo interna a propria familia. A vivéncia de uma doenga
grave como o EAM, que pode provocar alguma incapacidade ou mesmo a morte, o
divorcio e o desemprego sdio alguns dos exemplos desencadeantes de uma crise
acidental. Em fungfo da severidade do EAM e do grau de incapacidade que provoca, o
seu evento pode provocar redefinicio de papéis mais ou menos duradouros e

consequente necessidade de um reajuste estrutural dentro da familia.

Esta ¢ uma situagfio de stresse € de ameaga, no entanto, a sua natureza imprevisivel
obriga a familia a mobilizar rapidamente recursos que podem nfo estar disponiveis por
ndo 0s possuir ou por ndo estar capacitada para os utilizar. A intensidade da crise esta
relacionada com a utilizag@io dos recursos familiares disponiveis, das fontes de suporte
externo e da forma particular como o problema ¢ percepcionado e que assenta na forma
individual da familia encarar o processo saude-doenga. E ao nivel da capacidade da
familia em lidar com o fendmeno da doenga que os profissionais de satde e, em
particular, os enfermeiros devem centrar os seus esforgos para que ela se torne numa

unidade cuidadora por exceléncia.

Entende-se, pois, que uma situagdo de mudanga de um dos seus elementos afecta o
funcionamento de toda a familia, pelo que, todo o sistema familiar ¢ afectado pela
situagdo de doenga do seu membro. Esta, quando acompanhada da hospitalizagio da
pessoa, pode aumentar drasticamente os niveis de stresse na familia. O stresse ¢ sentido
como uma ameaga € 0 modo como a familia o tolera e desenvolve a capacidade de
adaptagdo dos seus elementos como individuos € como grupo, ¢ uma importante
dimensdo da resposta. A familia enfrenta problemas que se podem intensificar a ponto

de criar potenciais roturas no sistema familiar.

Quando um membro da familia fica doente, a sua capacidade para desempenhar os seus
papéis pode ficar diminuida e as suas responsabilidades s3o transferidas de um modo
mais ou menos implicito para os outros membros. A familia tem de continuar a manter o
funcionamento diario enquanto lida com as alteragGes ocorridas e impostas pela doenga

ou pela hospitalizagdo do seu membro. Nas familias flexiveis, os seus membros sdo
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capazes de assumir varios papéis, partilhar sentimentos € solicitar a assisténcia

necessaria, podendo ajustar os objectivos ao contexto vivido.

Tanto a doenga aguda como a doenga cronica podem afectar o funcionamento da familia
dependendo da intensidade da situacdo. Como situag@o tipica da doenca aguda, o EAM
acompanha-se, habitualmente, de grande exuberancia clinica no individuo e provoca no
imediato alteragSes bruscas do estatuto individual e familiar. No entanto, a situagdo de
doenca cronica que pode subsistir, assume particulares dificuldades pela sua

durabilidade € pelos altos e baixos associados as remissdes € exacerbagdes.

A doenca pode ser sentida dentro da familia a dois niveis de acordo com Maynard
(1997). Ao nivel do sistema individual, no modo como as pessoas afectadas pela doenga
podem sentir-se culpadas por criarem dificuldades e possiveis conflitos naqueles que
amam, associando-se um possivel convencimento de que ja ndo sdo essenciais porque
outros sdo capazes de assumir os seus papéis no interior da familia. Por outro lado, ao
nivel do sistema familiar, a presenga da doenga pode provocar o isolamento dos
membros da familia. Estes, ao assumir as responsabilidades da pessoa doente, podem ter
sentimentos de raiva pelo desgaste pessoal que pode provocar e desenvolver sentimentos
de culpa dessa mesma raiva. Nestas situagdes os membros t€m tendéncia a afastar-se uns

dos outros, por receio de que os seus sentimentos nio sejam compreendidos e aceites.

A familia pode também sentir alguma confusfo e inseguranga no seu relacionamento
com a pessoa doente, podendo surgir problemas quer na aceitagdo, quer na resposta
apropriada as suas necessidades de dependéncia. Este sentimento de desconforto pode
estar relacionado, nalgumas familias, com o papel de dependéncia da pessoa na situacio
de doenga e para o qual ndo conseguem desenvolver estratégias de apoio para a sua
recuperagdo. Veja-se o caso de uma pessoa internada por EAM, cujo papel de pai e
marido tem um peso dominante na estrutura familiar. Este facto pode criar na esposa ¢
filhos, habitualmente em situag@io de dependéncia, constrangimentos e dificuldades em
lidar com a dependéncia da pessoa doente. Neste caso os familiares ndo conseguem
assumir devidamente as responsabilidades delegadas, continuando a transferir as
tomadas de decisdo para a pessoa doente. Para Maynard (1997) o inverso também pode

acontecer em que algumas familias tém dificuldade em transferir novamente as
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responsabilidades para a pessoa anteriormente doente, logo que ela se torna capaz de

assumir o seu papel habitual dentro da familia.

Contudo, a familia pode encarar a situag@o de tensfio como uma experiéncia positiva. A

descoberta de novas fungdes e actividades € a necessidade de trabalhar em conjunto

perante os desafios encontrados, podem levar a sentimentos de proximidade ¢ de unido

antes inexistentes. Forgas e capacidades individuais anteriormente desconhecidas sdo

reveladas no desempenho das responsabilidades e papéis assumidos. Burr e Gold (1978)

cit por Enelow et al. (1999:121) referem que, apesar das particularidades de cada

universo familiar, este tem tendéncia a vivenciar um conjunto de experiéncias quando

um dos membros adoece naquilo que se designa por trajectéria da doenga.

Quadro 1 — Trajectéria da doenga.

Fase Tarefas chave Comportamento Comportamentos
familiares chave problematicos
s Inicio da » Reconhecimento dos |®*  Questionario aberto »  Negacio das alteracdes
doenca limites da saude s QOfertas de apoio ®  Culpabilizagdo da

vitima

* Impacto da

= Aceitagdo do

= Discussio aberta

*  Desestabiliza¢do de

com implicagdes

financeiras

*  Planeamento realista

do futuro

doenga diagnostico, adaptagdo as |{»  Partilha de tarefas um meio funcional
capacidades fisicas, *  Apoio das capacidades | = Comportamentos
planeamento e tratamento | restantes abusivos

* Inicioda *  Reorganizagio das = Partilha de = Recusa dos filhos em

terapia responsabilidades, lidar responsabilidades particular se a doente for

mie de uma crianga

= Recuperagio

precoce

=  Reintegragio na

familia e sociedade

»  Flexibilidade das
expectativas
= Novos papéis na

familia

s Reac¢des em doengas
traumaticas
= Desejo de ganhos

secundéarios

*  Adaptagio a
permanéncia do

desfecho

= Redefini¢do da auto-

estima e significado

= Aceitacio dos

pacientes como eles sio

= Ma vontade em aceitar

ou adaptar-se as exigéncias

Fonte: Burr e Gold (1978) cit por Enelow et al. (1999:121)

Verifica-se pela leitura do quadro, como nas fases iniciais o envolvimento da familia

no internamento hospitalar pode funcionar como uma importante estratégia de apoio a
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familia perante o impacto sofrido com a doen¢a de um dos seus membros. Este
envolvimento passa pelo dominio da situagdo clinica da pessoa doente, permitindo a
familia incorporar a situagio de dependéncia do seu elemento, reorganizando-se no
desempenho de novos papéis e tarefas. Para que isso acontega, os profissionais devem
fornecer informag@o que aumente os conhecimentos da familia sobre a nova situagio
e criar as condigdes para uma aprendizagem de capacidades e habilidades que

permitam um apoio eficaz no desempenho do papel de prestador de cuidados.

2.3 A INFORMACAO COMO ESTRATEGIA DE GESTAO DA DOENCA
PELA PESSOA E FAMILIA

“A questdo da informaglio aos doentes tem-se revelado um intrincado novelo em que se
entrelagam, sob o peso da tradigio, preconceitos, medos, inconformismos e infelizmente poucas
ideias claras que perturbam o acto de pensar, viciam o raciocinio e enviesam as conclusdes”.
(Parente, 1998:9)

Actualmente existem maiores expectativas dos clientes e profissionais de saude no que
se refere a informagdo sobre o diagndstico e tratamento e a importdncia do ponto de
vista do cliente no contexto da relagiio terapéutica. Apesar de tudo, perante a sua
fragilidade inibitoria pelo facto de estar doente, cabe aos profissionais perante a
autoridade implicita na relagdo terapéutica, fornecerem as ferramentas mais adequadas,
no sentido de capacitar a pessoa, ndo so, na recuperagdo da sua saude como no exercicio

da sua condigdo de estar doente.

O século passado traduziu-se por uma progressiva institucionalizagdo dos cuidados de
saude, coincidente com a sua maior especializacio e diferenciagio, tornando o contacto
domicilidrio entre clientes e os profissionais de saude quase residual na Gltima década. A
necessidade de inverter o sentido dessa institucionaliza¢do dos cuidados torna-se
emergente e o lar tende a retomar o lugar central dos cuidados. O crescimento
exponencial da utilizagdo dos recursos em saide ¢ o aumento dos seus custos criou
condicionantes econdmicas que tendem a revalorizar os cuidados domiciliarios como um
recurso social fundamental. A necessidade de racionalizar os gastos, a emergéncia das

novas tecnologias de informagdo que forneceram instrumentos que vdo do vulgar
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telefone até a /nternet e telemedicina, associa-se segundo Friedwald (2001), um terceiro
clemento imutavel; as pessoas continuam a necessitar de cuidados de saude em casa

apos a alta hospitalar.

Este retorno ao lar que, do ponto de vista pessoal, familiar, social e econémico parece
apresentar todas as vantagens para que seja efectivo, implica necessariamente uma maior
responsabilizagdo e envolvimento no plano terapéutico de clientes e familias. Para
Friedwald (2001) este facto pressupde duas facetas essenciais: as pessoas devem ter
conhecimentos suficientes para poder gerir com eficacia e satisfagdio a sua condigéo de
saude e, para que isso acontega, devem ter um acesso conveniente a uma informagéo que

assegure a continuidade dos cuidados.

A informag8o ndo ¢ apenas facilitadora da tomada de decisdo individual, devendo ser
entendida num contexto mais vasto da educagdo para a saude. A sua conceptualizagdo
proposta por Keith Tones e Sylvia Tilford cit. por Carvalho (2001:2) preconiza o

seguinte:

“Bducagio para a saiude ¢ toda a actividade profissional conducente a aprendizagens relacionadas
com saude e doenga (...), produzindo mudangas no conhecimento e compreensdo e nas formas de
pensar. Pode influenciar ou clarificar valores, pode proporcionar mudangas de convicgdes e
atitudes; pode facilitar a aquisigio de competéncias; pode conduzir ainda a mudangas de

comportamentos e estilos de vida”

Esta defini¢do, ao explicitar as suas maltiplas dimensdes, propde que a informagéo no
contexto da educagdo para a satide ndo deve apenas preocupar-se com o contexto social
na tomada de decisdo, mas também ajudar as pessoas a desenvolver competéncias
socials € pessoais necessarias a escolha de comportamentos saudaveis. A OMS (1998)
refere-se a este conceito de forma analoga ao considerar que este nfo aborda apenas a
transmissdo da informag@o, mas o incremento da motivagdo, de habilidades pessoais e
auto-estima para a adopg@o de medidas destinadas a melhorar a satide. Na verdade, este
processo global pressupde a comunicagio da informag3io e desenvolvimento de
habilidades pessoais, favorecedoras de novas formas de actuagio na produgdo de

mudangas sociais, econdmicas ¢ ambientais que promovam a saude.
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Regressando ao contexto da interacgdo dos cuidados, educagio em saude ¢ o processo na
qual cliente e familia aprende ou adquire conhecimentos acerca do seu estado de saude,
e pode envolver a aquisicdo de competéncias nos dominios cognitivo, afectivo e
psicomotor. O modo como essa informagdo se processa, depende essencialmente do
modo como o profissional de satide conceptualiza a relagdo terapéutica. Drover (2000)
defende o modelo de Szaas e Hollander (1956) que advoga o envolvimento activo do

doente por oposi¢do ao modelo do papel do doente passivo defendido por Parson (1951).

Desta forma, salienta duas perspectivas de relagdo terapéutica. A primeira considera o
profissional como o perito cujas decisdes em saude nio devem ser questionadas, sendo a
informag¢do um instrumento utilizado para que os utilizadores fagam aquilo que os
profissionais querem. A segunda concep¢do considera que ambos os actores geram a
condigdo de saude e que a informagdo seja uma ferramenta importante que permita

aumentar a capacidade de cliente e familia tomarem parte do processo de decisdo.

O mais relevante destas propostas, refere-se ao facto de Drover (2000) afirmar que
nenhuma das concepgdes se pode afirmar como inequivocamente melhor que a outra e
que um misto de ambas podera ser a solugdo mais interessante na analise contextual de
cada caso. Ou seja, as duas concepgdes ndo pretendem dicotomizar a realidade da
interacgdo terapéutica, colocando uma por oposi¢do a outra mas sim criar uma certa

complementaridade. Assim, desta conceptualizagdo emergem dois modelos principais:

Modelo centrado no profissional: Este determina quais as necessidades do cliente e
familia simplificando-as o0 maximo que puder de modo a conseguir o cumprimento das
ordens prescritas. A relagdo terapéutica ¢ desigual, a comunicagdo ¢ transmissiva e de
sentido tinico. O profissional assume o papel dominante, é a fonte de informagfo e
decide quais os assuntos, como transmiti-los, as suas prioridades e os recursos a utilizar.
O objectivo final ¢ a mudanga de atitudes e normalmente a énfase dada no dominio

afectivo é diminuto.

Modelo centrado na pessoa: O profissional age como fonte de recursos € como
facilitador da aprendizagem. O cliente participa activamente no processo de decisdo, a
comunicago ¢ bilateral e a relagfo tende a ser igualitaria. O plano terapéutico ndo ¢

imposto mas negociado em fungdo das necessidades e interesses dos utilizadores. O
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objectivo final ¢ a tomada de decisdo conjunta sobre a melhor abordagem do processo.

Neste caso o dominio afectivo tende a ser mais valorizado.

Esta ultima perspectiva ¢ legitimada pelo actual pensamento pdés-moderno que ndo
considera o conhecimento apenas como resultante primario da ciéncia e tecnologia,
advogando formas alternativas, assente no principio da pluralidade, ou seja, na crenga da
multiplicidade e na rejei¢dio de uma vis3o nica do mundo. Este pensamento ¢ também
sustentado na perspectiva construtivista de que o conhecimento é temporario, em
desenvolvimento, ndo objectivo, social e culturalmente intermediado (Glasersfeld,
1998). O processo de conhecimento constroi representagdes € modelos da realidade com
a formagdio de significados e simbolos culturalmente desenvolvidos através da

negociagdo por meio da actividade social, do discurso e do debate.

Nesta perspectiva, a relagfo terapéutica ndo pode passar pelo pressuposto da transmissdo
da informagfo, em que a pessoa incorpora copias exactas do entendimento dos
profissionais para seu proprio uso. A realidade, como construgdo individual e inexistente
fora do sujeito, pressupde que ao profissional cabe a missdo de agente facilitador dessa
mesma construgdo da realidade pessoal. A este respeito, Phaneuf (2001), considera a
informa¢do como uma forma particular da relagdo terapéutica que designa de
“comunicagdo pedagogica”, e na qual a comunicagdo funcional e a relagio de ajuda

estdo itimamente ligadas, definindo o ensino a pessoa como:

“Intervengdo profissional pela qual a enfermeira estabelece um processo pedagoégico que fornece
a pessoa cuidada, familia ou grupo, informaciio sobre a doenga, a sua prevengdo e o seu
tratamento, com vista a levar a pessoa a tomar consciéncia das suas capacidades de autonomia e a

responsabilizar-se pela sua evolugio para atingir o melhor estado de satide” (Phaneuf, 2001:401)

O processo de informar passa por penetrar no sistema complexo de crengas das pessoas
sobre a saude e saber compreender e interpretar os valores que sustentam os seus
proprios comportamentos. No caso da pessoa que lida com a situagio EAM, a adesdo a
um plano de reabilitagdo passa pelas crengas individuais na relagdo dos seus estilos de
vida com a sua doenga. A respeito dessa tomada de decisdo, o estudo apresentado por
Cooper (1999) conclui que as crengas e representagdes da pessoa com doenga cardiaca

assumem maior relevancia que os factores sociodemograficos ou clinicos. Estes dados

45



O suporte familiar na pessoa com EAM

tornam evidente o potencial conflito entre a informacdo recebida pelas pessoas e o seu
sistema de valores, pelo que ¢ importante conhecer se as convicgdes pessoais de cada um
correspondem a realidade vivenciada € que no limite nfio possam pdr em causa a sua

propria vida.

No caso particular dos enfermeiros, a previsio destas sitnacdes implica uma planificagfo
do ensino metodologicamente sustentada no processo de enfermagem percorrendo as
fases que o caracterizam. A colheita de dados, em particular, deve determinar a
abordagem conceptual do profissional e requer capacidade de observagdo e de entrevista,
procurando obter informagfio sobre as necessidades da pessoa e familia, recursos,

limitagdes e factores susceptiveis de influenciar a sua aprendizagem.

Em sintese, ao nivel restrito do contexto hospitalar, a informagfo a pessoa e familia deve
ter em conta a promogdo da responsabilidade e autonomia no processo de tomada de
decisdo e deve ser capaz de fornecer um conjunto de conhecimentos e habilidades

capazes de assegurar a continuidade dos cuidados no domicilio.

Num campo mais vasto, um programa de promogdo da saude deve ser estruturado em
duas vertentes (Luckman e Sorensen, 1996): o incremento da saude e bem-estar na
pessoa e¢ familia através da informag8io, habilidades, servigos e suporte para manter
alteragdes positivas do seus estilos de vida e o desenvolvimento do conhecimento da
pessoa ¢ a capacidade de agir por si, de forma a atingir ou manter a liberdade individual,
a saude e o bem-estar assente na auto-responsabilidade. Este cendrio remete-nos para a
questdo dos recursos e oportunidades no sentido de alcangar uma completa realizagdo do
potencial de saude de cada pessoa, tal como preconiza a Carta de Otawa (OMS, 1986).
E uma aposta clara no desenvolvimento do potencial humano, nas suas dimensdes
mental, espiritual, emocional, fisica e relacional, através do aumento da capacidade’® de
controlo sobre a propria satde. Este enquadramento conceptual, assente no principio do
incremento da capacidade individual e colectiva enquanto balizador de um caminho a
seguir, implica profundas reformulagdes no funcionamento da satide, novas politicas,
participagdo directa dos cidaddos, flexibilizagdo e cooperagio intersectorial que permita

uma construgdo de alternativas contextualizadas.

18 Pelo processo de “capacitar alguém™ entenda-se fornecer meios ¢ oportunidades (Ribeiro, 1994).
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Nesta dindmica tem de se ter em conta as realidades complexas que moldam a vida das
pessoas € que condicionam a escolha efectuada, nomeadamente, os recursos pessoais
incluindo a sua consciéncia, conhecimento e crenga em si proprio e na doencga, tempo,
dinheiro, apoio familiar e social. Isto quer dizer que os padrdes de estilo de vida néo sio
escolhas isoladas mas dependem das circunstincias pessoais, socioculturais e

economicas de cada um.

Parece-nos que a definigdo de homem como ser Unico e indivisivel aberto a
transcendéncia, tornou a dimensdo humana qualitativamente superior na sua relagdo com
o mundo. Neste sentido, o conceito de dignidade humana — expressa com clareza na
Declaragdo Universal dos Direitos do Homem — serve como referencial normativo de
todo o tipo de intervengdo no ser humano, em que os prestadores de cuidados em saude
sdo parte integrante desta realidade. Enquanto ser auténomo, ao homem deve ser
reconhecida a liberdade na sua esfera de decisio € o respeito pelos seus valores e pelas
suas crengas. Para Serrdo ¢ Nunes, (1997), a pessoa humana, possuidora de desejo e
vontade, torna-se num fim em si mesmo, pelo que ndo pode ser instrumentalizada,
tornando a informagéo, um veiculo fundamental no respeito pela liberdade da pessoa e a

promogdo do seu bem.

Na dialéctica permanente entre prestadores e utilizadores dos cuidados, a utiliza¢do da
informagdo nos servigos de satide torna-se cada vez mais fundamental no sucesso da
relagdo terapéutica. No entanto, a procura de uma melhor informacfo em saude através
de escolha explicita e partilha da tomada de decisdio, implica mudangas profundas na
consciéncia cultural dos nossos cuidados de saude. A figura do “bom doente”, enquanto
pessoa passiva € pouco questionadora, permanece como o paradigma de um suposto
doente ideal. Esta figura tutelar, ainda assumida muitas vezes como algo de natural pelas
partes, tem condicionado a emergéncia de uma pratica de cuidados que assuma a
informagdo como um contributo importante no incremento da sua qualidade. Serrdo
(1997) acrescenta que a informagfio a pessoa e familia, para permitir a competéncia na
esfera de decisdo, ou seja a pessoa ser capaz de compreender a informagdo para poder
decidir livremente, ¢ sustentada pela informagdo apropriada e pela inexisténcia de

coerc¢io.
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Nido se deve confundir a coergdo como caracteristica do modelo de interacgdo
terapéutica centrado no profissional. Nesse modelo faz sentido que o profissional assuma
a tomada de decisdo no tipo ¢ qualidade da informagdo, de acordo com o contexto
clinico ou complexidade da situag@o. Por exemplo, uma pessoa que, por incapacidade ou
por caracteristicas pessoais, nfio queira assumir uma maior autoresponsabiliza¢do no
processo saude-doenga, pode lidar melhor numa relagéo terapéutica onde o profissional

controla e dirige todo o processo.

Neste caso a coergdo deve ser entendida como aquilo que tem sido pratica comum dos
profissionais na tentativa de mudar comportamentos € que se resume a pequenas frases
como — Ndo faga isto... Ou faca isto... — numa tendéncia para generalizar os contextos.
Confunde-se educagdio com instrugdo, ddo-se ordens partindo do pressuposto que
sabemos o que ¢ melhor para a pessoa. Esta atitude normativa e quase ditatorial, nfio
dirigida ao contexto de cada situa¢fio pode levar a uma atitude de transgressdo e fuga a
norma. Ao nfo responder as necessidades individuais da pessoa, ndo se promove o seu
envolvimento e responsabilizagdo, o que pode resultar em rejeigdo, transgressdo ou
abandono do plano terapéutico por parte desta. A responsabiliza¢do da pessoa no
respeito pela sua autonomia individual quer dizer, antes de mais, a promog¢do da sua
capacidade de pensar, decidir e agir. A este respeito Hesbeen (2002) refere que aquilo
que € bom para nés enquanto profissionais, nfo o é na exacta medida para o cliente, pelo
que, a informagdo tem de se adequar ao projecto de vida da pessoa doente. Os
profissionais de satide, ndo sendo os tinicos responsaveis pela presta¢io de cuidados, sdo
no entanto, a principal fonte de conhecimentos para a maioria das pessoas. Uma
informagédo efectiva aumenta a auto-estima ¢ promove o envolvimento no processo de

recuperagio, reduzindo a possibilidade ou recorréncia do agravamento da sua situagao.

Durante o internamento, como foi referido anteriormente, a pessoa doente lida com duas
realidades distintas ¢ desconhecidas: o hospital ¢ a doenga. Daqui resultam niveis
diferentes de acessibilidade a informagio influenciados pelas necessidades individuais e
pelas oportunidades de descodificagdo da informagdo dada pelos profissionais. O
modelo burocratico-administrativo tipico do clima organizacional hospitalar (Macedo,
2001), produz uma informagdo estercotipada e de interesse meramente funcional. Neste

contexto, a informagdo a pessoa ¢ familia tende a ser “inécua” e indesejada, pela
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dificuldade muitas vezes sentida dos profissionais de saide em lidar com respostas

emoclonais mais ou menos intensas no acto de informar.

Habitualmente, os profissionais tendem a resguardar-se desse processo em fun¢io de
uma percep¢do de uma maior delicadeza ou do efeito potencialmente doloroso” da
informagdo. Esse facto pode manifestar-se em constrangimentos, respostas ambiguas ou
na delegagdo da informagdio noutro profissional. Por outro lado, a ineficicia dos
mecanismos de articulagdo com os cuidados comunitarios nfo tém promovido por
auséncia de feed-back, uma maior valorizagdo da continuidade de cuidados, revelando a
pouca importincia com que a informagio ao cliente e familiares (receptores passivos dos
cuidados) € tida em conta, sendo muitas vezes encarada como uma formalidade legal e
administrativa e, nesse sentido, pouco dignificante e dispensavel. O acto de informar ¢é
considerado ndo como central mas periférico a situagdo de cuidados. Apesar de tudo,
como refere Molins (2000:70) “...quem aceitar a responsabilidade de informar, deve
Jaze-lo completamente e ndo somente desempenhar a formalidade como uma rotina

mais”.

Por outro lado, a tendéncia das duas Gltimas décadas, em Portugal, tem-se pautado pela
consolidagdo do discurso empresarial nas organizagdes de saide e a implementagio
gradual de formas de regulagio neoliberais (Macedo, 2001), transformaram
progressivamente a figura do receptor de cuidados na figura do utilizador-consumidor. A
contestagdo das populagdes para a necessidade de uma redefinigio de papéis na
interac¢do dos cuidados com os profissionais de saude, tem ganho progressivamente
maior peso social ao questionar os modelos de cuidados baseados numa relagio de
autoridade e paternidade. As preocupagdes com a qualidade dos cuidados e satisfagdo®

dos utilizadores com esses cuidados, ndo sendo novas ganharam uma maior relevancia e

19 Parente (1998) tipifica a qualidade da informagéo em funcional ¢ técnica. Esta tltima refere-se aos aspectos clinicos
da situagdo e divide-se em ndo dolorosa e potencialmente dolorosa em fungdio do impacto emocional que ela possa

provocar no cliente ¢ familia.

* Por satisfagio entenda-se, como uma atitude que pode ser verbalizada ¢ medida através de opiniGes e percepgdes;
como tal, ¢ distinta de um comportamento directamente observavel (ex. auséncia ao trabalho). A satisfacio resulta da
avaliagfio periddica que cada um de nods faz, instantéinea e empiricamente, do grau de realizagio dos seus valores,
hecessidades, preferéncias e expectativas profissionais ou outras; ou seja, é uma pessoa perceber ou sentir que aquilo

que recebe ¢ justo ¢ est de acordo com as suas expectativas (Graga, 1999).
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criaram uma nova centralidade”. A crescente aceitagdo da necessidade de uma
abordagem multiprofissional na resolu¢do dos problemas de satide das pessoas implica
que a decisdo clinica, ainda um exclusivo médico, deva ser partilhada pela equipa de
saude, pelo cliente e pela familia. Neste contexto Simon (2000), refere que a informagio
surge como a chave facilitadora do nivelamento da relagfo terapéutica no que se refere a

posse da autoridade e responsabilidade.

No entanto, a partilha da tomada de decis@io com o cliente e familia ¢ dificultada pelos
baixos niveis de escolaridade dos mesmos. Dados do Instituto Nacional de Estatistica
(2003) reportando-se ao Censos de 2001 apontam para uma taxa de 15% da populagio
que ndo completou nenhum nivel de ensino. Se acrescentarmos aqueles que apenas
completaram o 4°ano estamos a falar em cerca de metade da populagio portuguesa cujas
as habilitages literarias ndo ultrapassam o 1° ciclo. Apesar de lidarem diariamente com
esta realidade, os profissionais de satde continuam a ter grande dificuldade de adaptar o
discurso ao nivel da compreenso dos utilizadores. A informagdo escrita predomina e
muitas pessoas sentem-se, por vezes, embaragadas ao admitir que ndo sabem ler ou
entender a informagdo recebida. Nestas situagdes, as pessoas assumem facilmente uma

relagdo de subalternidade na utilizagdo dos cuidados de saude.

Sobre este aspecto Fischer (1999) faz notar ainda, que ao baixo nivel de escolaridade
estdo associados condigdes de saude precarias, raras atitudes de prevengio e recurso aos
servigos de salide em situagdes extremas. Parece-nos que, paradoxalmente, estas pessoas
tendem a recorrer mais frequentemente aos servigos de satde, por dificuldade de adesdo
ao plano terapéutico e degradagio dessas mesmas condigdes de satide. Apesar de tudo,
como vimos anteriormente, seria no minimo redutor estabelecer uma relagfo linear entre
os niveis de escolaridade, o cumprimento do plano terapéutico ¢ a adopgio de
comportamentos saudaveis. Na verdade, o nivel de literacia de uma pessoa ndo se reduz
ao seu desenvolvimento cognitivo, pelo que, a sua classificagio deve ser entendida no

modo como esta nos permite resolver o0 nosso quotidiano, colocando em evidencia o

' Em 2001 a Ordem dos Enfermeiros estabeleceu seis categorias de enunciados descritivos da qualidade do exercicio
profissional dos enfermeiros que visam explicitar a natureza e englobar os diferentes aspectos do mandato social da
profissdo. A satisfacdo do cliente surge como a primeira dessas categorias ¢ a emvolvéncia dos conviventes

significativos do cliente individual no processo de cuidados surge como um indicador importante dessa satisfagdo.
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grau de autonomia e capacitagio pessoal, a que se associa o sistema de crengas e valores

que modulam o comportamento das pessoas.

Apesar das dificuldades que estdo subjacentes ao estabelecimento de uma relagéo
terapéutica efectiva pelos diferentes actores, a ideia do respeito pela individualidade e
autonomia da pessoa reflecte na sociedade contempordnea uma mudanca clara de
paradigma. Em particular a enfermagem, na procura da defini¢do do seu campo de saber
para além das fronteiras do modelo biomédico, tem reflectido na sua aventura
epistemoldgica, uma mudanga radical na sua postura perante a pessoa. Kerouac et al.
(1994) define esta evolucdo paradigmatica a partir da evolugdo histdrica dos modelos
conceptuais de enfermagem. O conceito de “fazer por” orientado para a doenga do inicio
do século XX, ¢ substituido pelo conceito de “actuar com” e mais recentemente a
intervengdo de enfermagem ¢ traduzida pelo significado de “estar com™ a pessoa, sendo
a prestagdo de cuidados dirigida para a promogdo do bem-estar tal como € percebido
pelo proprio. Nesta perspectiva, as tradicionais formas de educagio em “favor da

pessoa” tendem a ser substituidas “pelas” e “com” as pessoas.

A informagdo € um pilar insubstituivel do “estar com™ a pessoa na partilha dos seus
conhecimentos. No entanto, o direito a informagéo deve reflectir para Beauchamp ¢
McCullough cit. por Molins (2000), um equilibrio entre o principio da beneficéncia (o
bem maior) e o da autonomia (capacidade para decidir entre alternativas compreendidas
pela pessoa). O respeito pela sua autonomia implica o dever de respeitar o direito a
autodeterminagdo. Saber discernir se a pessoa tem condigdes para decidir o que é methor
para ela é uma atitude responsavel do profissional de saude. Assim, se determinada
pessoa tiver grandes dificuldades em lidar com uma revelagdo completa, o principio da

beneficéncia pode prevalecer sobre o principio da autonomia.

Assim, em ultima analise, cabe aos profissionais de satde o critério da selec¢do da
informag@io mais aconselhada no sentido de evitar uma angustia desnecessaria. Neste
sentido, profissionais devem determinar o tipo de relagdo terapéutica a estabelecer,
modificando-o sempre que as circunstincias o determinem. Pelo principio da
beneficéncia, o profissional pode determinar um maior peso especifico da sua tomada de
decisdo em detrimento do cliente. Este facto é sustentado por Grande (2000) ao referir

que “do indiscutivel direito a verdade sobre o estado de savde, gravidade da doenga,
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métodos terapéuticos e prognostico da evolugdo natural da doenga corresponderd o
direito do profissional de saide de estabelecer quando e como tal verdade hd-de ser
anunciada.” O Coédigo Deontologico dos Enfermeiros no seu artigo 84° sobre os

deveres de informagéo ao cliente refere o seguinte:

No respeito pelo direito a autodeterminagdio, o enfermeiro assume o dever de:

a) Informar o individuo e a familia no que respeita aos cuidados de enfermagem;

b) Respeitar, defender e promover o direito da pessoa ao consentimento informado;

¢) Atender com responsabilidade e cuidado todo o pedido de informagdo ou explica¢do feito
pelo individuo em matéria de cuidados de enfermagem;

d) Informar sobre os recursos a que a pessoa pode ter acesso, bem como a maneira de os obter.

Este artigo, referindo-se a informag&o no dmbito dos cuidados de enfermagem, baseia-se
no fundamento da autonomia da pessoa ¢ na tomada de decisfio informada. O modo
como a informagdo € transmitida deve ser responsavel, correcta e adequada a cada
situagdo particular e deve ser transmitida com base no principio da beneficéncia. O
contexto da informag@o assume particular importdncia, nomeadamente, na articulagio
com os cuidados de saude primarios e os sistemas de apoio domicilidrio. A informagdo a
pessoa e familia ndo resulta da livre escolha, mas de uma obrigag#o profissional ligada a

critérios de responsabilidade e qualidade dos cuidados.

Parece-nos pois claro que o conhecimento ¢ a informagio que dai resulta ndo é so
pertenga dos profissionais de saiide, apesar de a estes lhe caber o papel mais activo. A
comunicagdo pressupde uma inter-relagdo entre dois sujeitos, podendo afirmar que é um
processo de dar e receber, isto €, de partilhar. Neste sentido de acordo com Pinto
(1990:27), “...o acto comunicativo para que seja verdadeira comunicag¢do interpessoal
deve ter em conta a situagdo particular do outro, isto é, deve atender a sua capacidade
intelectual, a sua for¢a emocional e moral, e & sua maturidade pessoal”. Pelo que,
partindo da postura ética do interesse, competéncia, humanidade e solidariedade, a

informag@o ao cliente e familia deve ser clara, simples e desdramatizada.
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Cada vez mais, os profissionais de saude necessitam de uma maior preparagio cientifica
¢ humana para poder dar respostas eficazes a uma progressiva complexidade dos
cuidados de saude, decorrentes das transformagdes sociais e econdmicas, do

desenvolvimento tecnologico e das questdes éticas que dai emergem.

Por motivos relacionados com o percurso historico da profissdo, a enfermagem encontra-
se ainda no processo de definigdo de uma forma de entender os cuidados que presta,
construindo um corpo de conhecimentos especificos que permitam orientar a sua pratica.
De acordo com Fortin (2000:61), os fundamentos da profissdo passam pela construc¢do
de um conjunto de conhecimentos que orientem os seus valores, clarifiquem a natureza

dos cuidados de enfermagem e os pressupostos filosoficos que a influenciam.

Nesta perspectiva, a investigagio em enfermagem permite definir os pardmetros de uma
profissdo ao determinar as esferas que lhe s3o proprias e definir os seus alvos em fungio
daquilo que ¢ a necessidade social dos cuidados de enfermagem. Para Fortin (2002),
investigagdo refere-se a um processo universal e sistematico, articulado num conjunto de
etapas intelectuais e técnicas operatorias, com o objectivo de dar respostas concretas a
questdes precisas, permitindo resolver problemas ligados ao conhecimento dos
fenémenos reais. E um método de aquisi¢do de conhecimentos assente no rigor € na

sistematizaco.

No processo de investigagdo, perante as questdes colocadas, o investigador deve criar
um plano 1dgico ou um esquema orientador que determine as opgdes metodoldgicas
efectuadas, prevendo quais os aspectos a considerar com vista & obtengdo de respostas
validas. O plano ou desenho do estudo pode-se definir como um “comjunfo de
procedimentos e orientagdes a que uma investigacdo deve obedecer tendo em vista o
rigor e o valor prdtico da informagdo recolhida” (Almeida e Freire, 1997:72). O
investigador deve formular uma sequéncia logica de etapas, que permitam obter
respostas validas para as questdes ou hipéteses de investigagdo formuladas. Por esse
motivo, comegaremos pela contextualizagdo do estudo, fazendo posterior referéncia aos

opg¢des metodoldgicas efectuadas e técnicas utilizadas.
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1. O CONTEXTO DO ESTUDO

A realidade dos cuidados de saude tem sentido nos Gltimos tempos mudangas profundas,
decorrentes de novas realidades sociodemograficas que incrementaram uma procura
exponencial dos servigos de satde. Este facto, trouxe consigo a necessidade de
desenvolver estratégias que permitam um crescimento sustentado em termos de custos e
no tipo de respostas concretas que possam assegurar cuidados de saude qualitativamente
superiores. Para que isso acontega, ¢ necessario que os profissionais de saude estejam
disponiveis para novas exigéncias e solicitagdes, em particular, no modo de “olhar” o
cliente nas maultiplas dimensdes que o caracterizam e os contextos em que essa

interacgdo ocorre.

A formagdo de uma nova consciéncia civica, na exigéncia de mais e melhores cuidados
de saude, introduziu na linguagem das organiza¢Bes o conceito de qualidade ou de
sistemas de qualidade. Este facto, mais do que mudangas estruturais e organizativas,
pressupde em primeira instincia, uma redefinigio de papéis na diade prestador-
utilizador e nas formas de poder que lhes estio subjacentes, ou seja, centra-se em

recolocar os cuidados de saude na perspectiva do cidaddo que os utiliza.

Esta perspectiva toma a pessoa enquanto ser unico, singular e total, como o centro dos
cuidados € ¢ em fungfo dela que estes se organizam. Centrando-se na pessoa, ela
questiona o “tratar” e “curar” como solugfio Unica, propondo uma abordagem mais
ampla e complexa, recolocando a pessoa como centro de decisdo no contexto da sua
propria percepgdo de satde. Tornou-se desse modo necessario, elaborar referenciais
normativos que sustentem essa nova ordem de valores na relagdo terapéutica
estabelecida com os clientes. Documentos emanados pelos 6rgidos que tutelam os
cuidados de saude como o Ministério da Saude (1997), Direcgdo Geral de Saude (1997)
e Administragdo Geral de Satde (1996) introduzem novas preocupagdes no sentido
dessa mudanga, que deve ser “centrada no cidaddo”, mas também, na necessidade de

“ouvir a voz do utente” ou ainda, no sentido de “promover a participagdo activa do

utente”. Deste modo, novos desafios e maiores exigéncias se colocam aos enfermeiros
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pela necessidade dos cuidados de enfermagem corresponderem o mais possivel as

expectativas dos utilizadores.

Neste contexto, a analise da pessoa como sujeito de necessidades e expectativas
determinadas, com passado e presente que lhe conferem individualidade e que,
simultaneamente, caracteriza a sua pertenca a um grupo social e culturalmente definido,
emerge o conceito de familia enquanto unidade de suporte no apoio a pessoa internada
devendo esta, ser encarada pelos profissionais, como um actor a quem deve ser atribuido

um papel mais relevante no contexto dos cuidados de satide.

A familia como unidade basica da estrutura da nossa sociedade e primeira institui¢io no
processo de socializagdo estd devidamente reconhecida e consagrada na Constituigdo da
Republica no seu Art. 67° —“4 familia (...) tem direito a protecgdo da sociedade e do
Estado e a efectivagdo de todas as condi¢bes que permitam a realiza¢do pessoal dos
seus membros”. Este direito constitucional significa que no exercicio da sua fungdo de
protec¢do da saude dos seus membros, a familia deve ser dada a oportunidade e os meios

para que esse apoio se efectue nas melhores condigdes possiveis.

As orientagdes da Direcgio Geral de Satde® (2000) vdo no sentido do envolvimento da
familia nos cuidados hospitalares, propondo a estimulagdo dos acompanhantes na
colaboragdo dos cuidados ao cliente, justificando que o seu contributo pode ser um
valioso apoio emocional ao cliente. Para isso, as equipas de satide devem criar as
condi¢des facilitadoras da permanéncia dos familiares no internamento hospitalar, na
logica circunstancial desse apoio emocional, na perspectiva da necessidade da
continuidade dos cuidados e na possibilidade de fornecer a familia ferramentas e
habilidades que assegurem a sua capacidade de suporte apos a alta. Torna-se inevitavel
de acordo com Wright, Watson e Bell (1996), encarar a familia como uma unidade a
cuidar assentando na crenga dos enfermeiros de que ¢ uma obrigagdo da familia
enfrentar a doenga, permitindo que estes pensem interactivamente nas familias como

parceiro essencial nos cuidados de satde.

2 Circular normativa n°4 de 28 de Janeiro de 2000
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No entanto, 0 modo como ela enquanto entidade ¢ envolvida nos cuidados de saude
durante o internamento hospitalar, reduz-se formalmente a regulamentagio do tempo e
namero de visitas pelas instituigdes. A este respeito, Sapeta (1997), caracteriza de um
modo notavel esta realidade, ao referir que a familia “circula num corredor paralelo ao
doente”. Este facto demonstra que a familia apesar de poder estar presente nos cuidados

ainda ¢ considerada como parceiro menor ou secundario aos mesmos.

O envelhecimento da populagfio, a incapacidade da ciéncia médica actual para curar
muitas doengas, limitando-se ao controle da sua progressio e da sua sintomatologia,
criaram pela crescente cronicidade da condigdo de satide de muitas situacdes, novas
exigéncias ao nivel da continuidade dos cuidados. As pressdes politicas e sociais para a
necessidade da contengdo dos custos colocaram uma pressdo cada vez maior nos
internamentos urgentes e programados originando tempos de internamento cada vez
mais reduzidos e uma maior prevaléncia de altas precoces. A prevaléncia destas altas
pode originar clientes com maior grau de dependéncia fisica, emocional e maiores
défices cognitivos sobre a sua condigio de satde e modos de lidar com ela. Nestes casos,
a alta hospitalar deixou muitas vezes de ser um momento de satisfagio pelo regresso a
casa, para se tornar um momento de angustia € de conflito. Neste contexto, a familia
surge como o primeiro parceiro dos cuidados, em particular, nas situagdes de maior
dependéncia para o autocuidado. No entanto, face a alta hospitalar, a familia enfrenta
condicionalismos como as dificuldades econdmicas e profissionais, bem como, uma
crescente fragilidade dos lagos familiares e da solidariedade entre geragdes. A pressdo
social a que o sistema familiar esta diariamente sujeito, produz novas realidades
estruturais na familia que podem dificultar o exercicio do seu papel de prestador de

cuidados

A necessidade de preparar a familia com um conjunto de conhecimentos e capacidades,
obrigaram, em particular os enfermeiros, a desenvolverem estratégias quase sempre
circunstanciais no envolvimento da familia nos cuidados de saude face a falta de
mecanismos de articulagdo minimamente eficazes com outras estruturas de apoio
comunitario. Um planeamento da alta hospitalar, que ultrapasse os limites da doenca e
seja pensado na logica da continuidade de cuidados, ainda esta longe de ser uma pratica
sistematizada. A elaboragio de uma “simples™ carta de alta prevendo as necessidades de

suporte comunitario para além da familia ¢ ainda uma realidade pontual. Mantém-se
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também, grandes dificuldades de comunicag@o, por auséncia de uma linguagem comum
que seja simples € compreendida por todos os profissionais, bem como a defini¢do de
um conjunto de dados minimos entendido como relevante para essa continuidade dos

cuidados.

A prevaléncia das doengas das artérias corondrias foi reconhecida como um problema
major de saude publica dos paises desenvolvidos (OMS, 1993), realidade essa que se
mantém actualmente. Como referido anteriormente, associado ao tradicionalmente
elevado consumo de alcool, a populagdio portuguesa tém revelado uma mudanga rapida
dos estilos de vida, com uma crescente aproximagdo dos habitos alimentares dos paises
mais desenvolvidos, caracterizados por uma dieta hipercaldrica e hiperlipidica. Este
facto, sugere uma tendéncia para a uma cada vez maior prevaléncia destas doengas no

nosso pais.

O EAM, enquanto acontecimento brusco e violento, leva muitas vezes a perda da
integridade fisica, autonomia e auto-estima da pessoa. No decurso do internamento, os
clientes apresentam grandes flutuagdes nos niveis de ansiedade, em fungio das
preocupagdes sentidas com a sua situagdo. No momento da alta hospitalar, os niveis de
stresse vivenciados pelos clientes relacionados com a situagdo de doenga, podem sofrer
um aumento significativo, em fung¢fo das dificuldades de adapta¢do a nova condigdo de
salide, em particular, no que se refere ao desempenho de papéis sociais € 4 qualidade das
relagOes interpessoais com os seus familiares (Al-Hassan, 2002). Perante esta realidade
institucional e social, como ¢ que lidamos com o aumento progressivo do peso das
doengas cardiovasculares na sociedade contemporanea? Qual a sua rela¢do intima com
os estilos de vida actuais? Aparentemente, estas dificuldades continuam ser pouco
valorizadas pelos profissionais de satde, em particular, ao nivel da informacio
disponibilizada, no sentido em que, os clientes continuam a ter como principal fonte de
informagdo os media e pessoas conhecidas com historias clinicas semelhantes, apesar de,
considerarem os profissionais de saude como a fonte mais credivel (Turton, 1999;
Stewart, 2000). Parece pois, que o conhecimento que cada pessoa obtém sobre a sua
condigdo de doenca tem resultado mais de iniciativas proprias € de um conjunto de
informag@o pontual e pouco sistematica, do que, através de contextos informativos

devidamente planeados e adequados a cada situagio particular.
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O modo brutal como o EAM pode provocar roturas com a forma de vida anterior, a
possibilidade de mudangas profundas dos estilos de vida, a falta de uma cultura
profissional que garanta uma informagdo adequada e a dificuldade dos clientes
internados assumirem uma postura mais activa na relagio terapéutica instituida, pode
significar um periodo prolongado de reajuste 4 nova condigdo de satde. Esta realidade
pode ser acompanhada por uma necessidade de redefinigdo de papéis no ambito do
universo familiar, pelo que, o apoio sentido pelos clientes por parte dos seus familiares
podera ser sentido como relevante. Neste contexto, parece legitimo questionar em que
medida os clientes internados com EAM sentem a necessidade de envolver a sua familia

no processo de cuidados.

1.1 A JUSTIFICACAO DO ESTUDO

A literatura existente tem acentuado a valorizagdo do papel da familia no apoio a pessoa
doente, assente na sua concepgdo sistémica, atribuindo uma importincia crescente as
potencialidades do seu suporte emocional no progndstico da doenga, bem como, a
necessidade de capacita-la para assumir quando necessario, o papel de prestador de
cuidados apds a alta hospitalar. No nosso pais, os estudos sobre a familia tém se
centrado nas dificuldades sentidas pelos familiares no contexto hospitalar,
nomeadamente, na sua capacidade de assumir o papel de prestador de cuidados € no
modo como ela € encarada pelos profissionais (Sapeta, 2000; Martins, 2003), nas
experiéncias dos familiares que cuidam de pessoas com um elevado grau de dependéncia
ou em situagdo de fase terminal (Moreira, 2001) ou como os clientes e familiares
percepcionam a relago de ajuda dos profissionais (Fravica, 2001). Na maioria deles, sdo
os familiares ou os profissionais o alvo do estudo assumindo o pressuposto de que o
apoio familiar ¢ fundamental para a pessoa doente. Nota-se, no entanto, uma auséncia de
estudos que centrem a necessidade de apoio familiar na perspectiva do cliente e que
justifiquem a sua opinido sobre esta matéria, nomeadamente, sobre a forma como acham
que a familia deve ser envolvida nos cuidados. A evidéncia parece garantir que ela é
sempre necessaria, mas sera em todas as circunstincias? Sera que essa necessidade é
sentida de igual modo por todos os clientes? Que relevincia os clientes dio ao

envolvimento da familia no processo de cuidados?
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No caso particular da pessoa com EAM, a incapacidade funcional visivel e definitiva,
nem sempre esta presente apesar do forte impacto que este podera ter no curto prazo.
Para Mayou (1997) apenas uma em cada quatro pessoas que tiveram um EAM, sofre
importantes complicagdes de saide, podendo-se associar a ansiedade e a depressdo pela
dificuldade em lidar com a situagdo de doenga. Se o envolvimento familiar no processo
de cuidados € relevante na logica da continuidade de cuidados nas pessoas com niveis
elevados de dependéncia definitiva ou de longo prazo, parece interessante conhecer as
situagdes onde a doenga enquanto geradora de mudanga na forma de vida das pessoas
possa ndo ser tdo evidente. Por isso, sera 16gico questionar de que forma a percepgio do
cliente com EAM sobre a sua condigio de saude, influencia a sua perspectiva sobre o
envolvimento familiar no processo de cuidados? Em fungfo da relevancia atribuida ao
envolvimento familiar, serd que o cliente com EAM sente necessidade de utilizar

estratégias que facilitem esse envolvimento?

Como referimos anteriormente, as mudangas preconizadas no sistema de saude vio no
sentido de centrar os cuidados na perspectiva do utilizador, na escuta da sua opinifo e na
promogdo da sua capacidade de decisdio. Apesar disso, a cultura predominante nas
organizagdes de saude continua ainda centrada no profissional de saude, privilegiando a
tecnologia e o contexto da doenga aguda, assumindo uma relagio de autoridade através
de uma comunica¢do unidireccional com o cliente enquanto entidade passiva. Neste
contexto, serd adequado o espago dado & pessoa na sua capacidade de tomar decisdes
que determinem o grau de envolvimento da familia? Sera que ela considera relevante o

exercicio desta tomada de decisdo?

Na abordagem tedrica efectuada, salientamos que o nivel de satisfagdo do cliente ¢ um
indicador relevante na qualidade do envolvimento da familia no processo de cuidados.
Podemos por isso, questionar qual o nivel de satisfagdo sentido pelos clientes com o
processo de envolvimento da familia. Por outro lado, qual sera o nivel de satisfa¢do
resultante da sua participagdo no envolvimento da familia no processo de cuidados? E
qual a sua satisfagio com a participagdo dos profissionais nesse processo de

envolvimento?
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O estudo “A familia como unidade de suporte em pessoas com EAM: uma analise
do seu envolvimento durante o processo de cuidados” visa assim constituir-se como

um estudo exploratorio que pretende responder as seguintes questdes de investigagio:

- Como ¢ que a pessoa com EAM percepciona o envolvimento da familia no

processo de cuidados?

- Que influéncia tem a percepgéo do estado de saude da pessoa com EAM sobre o

modo de envolvimento da familia no processo de cuidados?

- Como € que a pessoa com EAM pretende que a familia seja envolvida no
processo de cuidados? Que estratégias a pessoa com EAM utiliza ou considera
que devem ser utilizadas para promover o envolvimento da familia no processo

de cuidados?

- Qual o nivel de satisfagdo da pessoa com EAM com o envolvimento da familia

no processo de cuidados?

- Qual o nivel de satisfagdio da pessoa com EAM com as estratégias utilizadas para
o envolvimento da familia no processo de cuidados? Qual o nivel de satisfagio
resultante da sua participag@o no processo de envolvimento da familia? E qual a
sua satisfagdo com a participagio dos profissionais nesse processo de

envolvimento?

Tendo em conta o contexto organizacional e cultural das populagdes, as pessoas que
sofreram um EAM enquanto agentes intencionais de comportamento no direito a sua
autodeterminagdo, devem ter uma participagfio activa no que se refere ao apoio familiar.
O envolvimento da familia por parte destas pessoas resulta assim, do modo como

conceptualizam esta realidade e vivenciam a sua condigo de satde.

Entenda-se por “envolvimento da familia”, um conjunto de condig¢des facilitadoras
estabelecidas pelas pessoas internadas com EAM, a partir da percepgio individual da sua
condigdo de salide, que permitam aos familiares com motivagdo intrinseca a participagio

no processo de cuidados.
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Estas condigdes facilitadoras assentam em duas vertentes principais. A presenca da
familia durante o internamento hospitalar, permitindo pela sua proximidade fisica
assegurar um apoio emocional, que ajude o cliente a lidar com a situagdo de doenga e,
simultaneamente, consolidar e fortalecer os lagos familiares. A segunda vertente, refere-
se ao conhecimento da familia sobre a situagdo clinica do cliente, vinculando-a no apoio
a pessoa doente, capacitando-a para o desempenho do papel de prestador de cuidados, €

que, seja facilitador do reajuste do sistema familiar.
Desta forma pretende-se com o presente estudo o seguinte:

¢ Conhecer a opinido da pessoa com EAM sobre o envolvimento da familia no
processo de cuidados, enquanto dado relevante para a implementagdo de medidas de
optimizagdo € opgdes estratégicas, que visem a melhoria da qualidade dos cuidados de

saude.

Para o efeito estabeleceram-se os seguintes objectivos:

Identificar a opinido das pessoas com EAM sobre o envolvimento da familia no

processo de cuidados

- Identificar a importdncia da percepgdo individual de saide das pessoas com

EAM na determinagdo do envolvimento da familia

- Identificar a importancia da situagdo familiar (presenga ou auséncia do conjugue)

no modo como as pessoas com EAM envolvem a sua familia.

- Identificar o exercicio de estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes

na determinagdo do envolvimento da familia.

- Identificar o nivel de satisfagio dos clientes com o processo de envolvimento da

familia
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2. O DESENHO DO ESTUDO

A opgdo por um determinado tipo de investigagdo, ndo passa necessariamente pela
adesdo a um determinado paradigma distinto, pelo que, a opgdo por uma ou outra técnica
de investigacdo, ndo deve assentar no pressuposto da distingdo radical entre os
paradigmas quantitativo e qualitativo. Para Abdellah e Levine (1994), a investigagio
quantitativa é aquela em que se recolhem e analisam dados quantitativos sobre variaveis
quantificaveis. Assenta no positivismo logico, no uso do método hipotético-deductivo,
t€m um caracter particularista, orientado para os resultados baseando-se no pressuposto
da explicagdo objectiva do mundo. Por seu lado, a investigagio qualitativa evita a
quantificagdo ou seja ¢ uma investigagdo sem medigdo, orientada para o processo, é
contextual e holista e por isso ndo generalizavel. Mais do que a explicagdo dos
fenomenos, as metodologias qualitativas procuram a sua compreensdo. De acordo com
Strauss (1987), a diferenga fundamental entre ambas, centra-se no estudo das relagdes
entre variaveis para a investigagdo quantitativa enquanto a investigagdo qualitativa o faz

em contextos particulares e situacionais.

Nédo fazendo aqui qualquer discussdio estéril sobre qual o melhor método, nio
pretendemos sustentar as nossas opgdes metodologicas partindo de uma adesdo
exclusivista a uma determinada postura paradigmatica. Para Strauss (1987) sdo falsos os
pressupostos de vinculagdo paradigma-método e da elei¢dio forgada entre paradigmas, a
partir de uma analise polarizante de caracteristicas mutuamente exclusivas. Neste estudo,
a op¢do pela construgdo de um formulario com o objectivo de medir conceitos
subjectivos, como os sentimentos e atitudes das pessoas com EAM sobre o
envolvimento da familia, traduz uma abordagem quantitativa sobre a esfera da

subjectividade.

Néo negando a importincia da opg¢dio paradigmatica e sabendo que a natureza do
problema de investiga¢do determina o tipo de colheita de dados a utilizar, a escolha de
uma metodologia quantitativa com a utilizag8o do inquérito por formulario, assentou na

melhor adequagio deste ao estudo de problemas complexos que colocam em jogo um

63



Estudo empirico

grande numero de factores, como ¢ a natureza multidimensional do envolvimento da

familia (Ketele e Roegiers, 1993).

O estudo que realizamos é predominantemente um estudo exploratério. Contudo no seu
percurso procedemos a construgdo e validagdo de um inquérito, sustentado num modelo
de andlise do envolvimento da familia no processo de cuidados. Desta forma, num
primeiro momento, foi efectuada a construgdo de um formulario (tendo como populagio
alvo os clientes que sofreram um EAM), baseado na consulta de bibliografia existente e
na nossa experiéncia profissional nos cuidados a pessoa com EAM permitindo um
contacto didrio com a sua problematica. Ao aproveitar o conhecimento individual sobre
esta realidade, evitamos uma constru¢io do questionario em “cAmara fechada” feita
através de uma andlise puramente dedutiva a partir das leituras efectuadas. Nesse
sentido, evitou-se um “fosso por vezes considerdvel entre uma compreensdo puramente
conceptual do fendmeno e uma compreensdo experimentada e conceptualizada por

procedimentos indutivos” (Ketele e Roegiers, 1993:210).

Avaliagéo da envolvéncia da familia no apoio as pessoas que sofreram um EAM

Familiarizagdo com o tema: » Questtes ~a
- Revisdo da literatura Dados
- Experiéncia pessoal l

Construgdo do formuldrio sobre o envolvimento da familia

em pessoas com EAM

l Inquérito sobre o envolvimento da familia no apoio a

Pré teste ‘ > pessoas com EAM durante o processo de cuidados

v

Tratamento e andlise dos dados obtidos

Figura 1 — Desenho do estudo
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2.1 INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

A opgdo pelo inquérito por formulario justifica-se, por ser um instrumento de colheita de
dados adequado para a obtengdo do conhecimento de uma populagio, no que se refere as
suas opinides, comportamentos ou valores. No caso, a apreensdo de um fendmeno social
como € a envolvéncia da familia no processo de cuidados, através das opinides e
condutas dos clientes ¢ facilitada pela utilizagdo do formuldrio. Ao optar-mos pelo
inquérito através do preenchimento de um conjunto variado de questdes fechadas de
resposta pré-codificada, procuramos obter o maximo de informagdo considerada
relevante de um modo rapido, com um acesso relativamente amplo no espago e,
simultaneamente, facilitador da adesio por parte dos sujeitos. Com este instrumento,
pretendemos obter informagdo sobre a realidade presente ou retrospectivamente, num

passado recente, como € o caso da experiéncia da doenga no internamento hospitalar.

Durante a redacg¢do das questdes do formulario (Anexo I), houve particular cuidado com
0 seu aspecto semantico, no sentido de diminuir a diferenga interpretativa de cada uma
das questdes entre inquiridor ¢ inquirido. (Giglione e Matalon, 1992; Burns e Grove,
1997). Este facto, tem uma relevéancia acrescida numa populagéo tendencialmente idosa
e com nivel de instrugdo maioritariamente baixo. Por esse motivo, optdmos por sermos
nos a efectuar o preenchimento do formuldrio na presenga do cliente inquirido. Apesar
de requerer maior disponibilidade de tempo, este recurso justifica-se pelo facto de
permitir a redugdo de possiveis interpretagdes erroneas de algumas questdes que seriam
clarificadas no momento. Por outro lado, este aspecto também permitiria a inclusio de
sujeitos que ndo conseguissem sozinhos preencher o questionario por défices cognitivos
¢ também permitiria a obtengdo de uma maior adesdo dos sujeitos para a resposta ao

inquérito.

Dada a abrangéncia e complexidade da realidade que se pretende estudar, pelas
multiplas cambiantes que a caracterizam, o instrumento de colheita de dados foi
estruturado a partir de um conjunto de dimensdes de analise definidas. O esquema

seguinte procura esquematizar a base conceptual para a construgio do formulario.
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Figura 1 ~ Modelo de envolvimento da familia

Como referimos anteriormente, o envolvimento da familia devera traduzir um conjunto
de condigdes facilitadoras, estabelecidas pelas pessoas internadas com EAM, a partir da
percepgdo individual da sua condigdo de saude, que permitam aos familiares com

motivagdo intrinseca a participagio no processo de cuidados.

Esta defini¢do de envolvéncia da familia perspectiva a sua multidimensionalidade, pelo
que, a figura anterior reflecte um conjunto de conceitos que sustentam o processo de
envolvimento da familia. Nesse sentido, a estrutura apresentada da relevo a interacgdo
entre a pessoa que vive uma situagio de doenca durante o internamento hospitalar € a
sua familia. A natureza desta interacgo ¢ determinada pelo impacto que o EAM provoca
na pessoa, no modo como ela percepciona essa nova condi¢do de saude ou como
subjectivamente, a situagdo doenga a afectou e fragilizou. A capacidade da pessoa para
lidar com a situagdo de doenga no processo de cuidados, é determinante na sua
percepcdo da necessidade de apoio familiar e, nesse sentido, na possibilidade de
desenvolver estratégias que favoregam esse envolvimento. Por outro lado, a familia

enquanto entidade ¢ também afectada pela doenga e também ela percepciona
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subjectivamente a condigdo de satde do seu familiar. O modo como lida com a situagio
no contexto da interac¢do que determina o seu envolvimento, influencia a sua
capacidade para desempenhar o papel de prestador de cuidados no apoio emocional na
fase aguda da doenga e na ajuda a pessoa apos a alta hospitalar. A determinagdo desse
envolvimento, passa pela gestdo do contexto informativo por parte da pessoa ¢ na forma
como a informagdo € disponibilizada aos seus familiares. Neste caso, a conceptualizacio
do envolvimento da familia no processo de cuidados, assume como eixo fundamental, o
dominio da informagdo pela pessoa e familia enquanto entidades de diferente grandeza,
ou seja, a determinagio do seu dominio compete & pessoa doente se for capaz e o quiser

fazer.

A necessidade de obter um conjunto de informagdo mais variada no conhecimento sobre
a envolvéncia da familia no apoio as pessoas com EAM, levou a estruturar o formulario
de forma a evitar uma perspectiva reducionista dessa realidade, pelo que, os itens
apresentados, nfio se referem apenas a questdes relacionadas com a familia, mas
também, a indicadores da percepgdo individual da sua condigo de satde. Sabendo que,
as crengas e motivagdes das pessoas influenciam o seu comportamento, é importante que
o formulario reflicta a opinido das pessoas € a sua capacidade de tomar decisdes e
desenvolver estratégias que favoregcam o seu envolvimento. Como foi referido
anteriormente, o nivel de satisfagdo dos clientes ¢ um importante indicador da qualidade
do processo de cuidados, pelo que, se optou por incluir a sua avaliagio para ajudar a

obter uma melhor compreensdo do processo de envolvimento da familia.

Na primeira parte do formulario as questdes elaboradas agrupam-se em trés areas
principais: um primeiro grupo de questdes refere-se & opinido dos sujeitos da amostra
sobre a envolvéncia da familia (28 questdes); o segundo grupo refere-se a informagio
referente a um conjunto de estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes na
determinagio da envolvéncia da familia (9 questdes); o terceiro grupo refere-se ao nivel

de satisfagdo dos clientes com o processo de envolvimento da familia (7 questdes).

Através do enquadramento conceptual construido com as leituras efectuadas, associado a
nossa experiéncia profissional nos cuidados a pessoas com EAM, foi possivel construir
numa légica dedutiva e indutiva, um conjunto questdes que constituem a globalidade do

formuldrio com base em seis dimensdes de analise principais.
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- Percepciio individual da sua condicio de saude é um dos conceitos centrais da
ideia do estudo, referindo-se aos sentimentos dos inquiridos em relagdo a sua situagio
actual ¢ como eles perspectivam a sua evolugdo. Este sentimento subjectivo da
experiéncia da situagdo de doenga da pessoa ultrapassa a sua condigdo clinica e
influencia as opinides e as estratégias de envolvimento resultantes da sua tomada de

decisio.

- A presenca da familia, enquanto condig¢do facilitadora do envolvimento da
familia, pretende identificar aspectos como a duragio e quantidade das visitas durante o
internamento ¢ até que ponto, essas regras sdo aceites e consideradas relevantes pela
pessoa, num ambiente desconhecido como ¢ o internamento hospitalar. A presenca das
pessoas que lhe sdo queridas, pode proporcionar momentos de maior afectividade e
funciona como uma ligacdio ao exterior ¢ as referéncias culturais da pessoa facilitando a
sua capacidade de lidar com a situag@io de doenga. Esta dimensdo estd presente nos dois

primeiros grupos aparecendo como potencial estratégia que promovam a sua presenca.

- A necessidade de apoio familiar refere-se a0 modo como os clientes valorizam
a importancia de se sentirem apoiados e na relevancia desse apoio na sua recuperagio,
em fungdo do modo como sentiram o impacto da doenga, como percepcionam a sua
condi¢do de saude e na sua capacidade em lidar com essa situagdo. A partir das
concepgdes sistémicas da familia, os elementos pertencentes ao sistema familiar
desenvolvem padrdes de interacgio e interdependéncia, em fungdo dos papéis assumidos
em determinado momento. A fungio de protec¢do da familia € tida como relevante na

situagdo de fragilidade por doenga de um dos seus membros.

- A disponibilidade da informacio faz referéncia ao dominio do contexto
informativo, reflecte o0 modo como a informagio clinica é cedida aos familiares e
também, a qualidade dessa informag#o. Pretende avaliar até que ponto, a pessoa sente
necessidade de partilhar a sua situagdo com a familia € no modo como ela assume
activamente essa tomada de decisdio. Esta dimensdo estd presente nos dois primeiros
grupos. A disponibilidade da informagdo reflecte-se num conjunto de estratégias que
possam ou ndo, favorecer um maior controlo na posse ou partilha da informagio. Nesse
sentido, determinam um maior ou menor conhecimento da familia, considerado como

condigdo facilitadora do seu envolvimento.
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- A participacio da familia apés a alta resulta na logica da continuidade dos
cuidados, da necessidade da familia assumir o papel de prestador de cuidados e na
importdncia atribuida pelas pessoas ao apoio familiar que deverdo ter em casa apos a alta
hospitalar. Esse apoio passa ndo sO pela obrigatoriedade do mesmo, mas também, pelo

grau de dependéncia sentida pela pessoa.

- O nivel de satisfagdo ¢ composto por um conjunto de questdes que articulam a
satisfagdo sentida pelos clientes, com a sua conduta na envolvéncia da familia, com o
interesse demonstrado pelos familiares na sua situagéo e com as condigdes facilitadoras
da unidade de cuidados em relagdo ao envolvimento da familia. Estes aspectos
pretendem reflectir a capacidade da pessoa determinar o envolvimento da familia, a
motivagdo intrinseca da familia para dar apoio ¢ a capacidade da unidade de cuidados

promover o seu envolvimento.

Nivel de satisfagdo:
O envolvimento da familia - Conduta no envolvimento
da familia

I - Interesse demonstrado
------------- +—---P pelafamilia
- Condigdes facilitadoras da

- A presenca da familia
- A disponibilidade da informagéo
- Necessidade de apoio familiar

Disponibilidade
para dar apoio

- A necessidade de participagao da
familia apos a alta

Estratégias de envolvimento:
————————— - A presenga da familia

- A disponibilidade da informagao
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Figura 2 - Estrutura das questdes no contexto do modelo de envolvimento da familia
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Na segunda parte do formulario, a recolha de informag#o inclui um grupo de questdes
de natureza socio-demografica, (sexo, idade, estado civil, profissdo e habilitacdes

literdrias).

Inclui também um segundo grupo de variaveis de natureza clinica (ocorréncia primeiro
enfarte e dias de internamento). Estas duas variaveis justificam-se pelo facto do EAM
surgir como um acontecimento brusco e inesperado, podendo em fungfo do seu impacto,
provocar uma rotura profunda na forma de vida anterior das pessoas. A literatura aponta
o facto de pessoas que vivenciam a experiéncia de enfarte pela primeira vez revelarem
um maior impacto emocional e potencialmente maiores necessidades de suporte. Por seu
lado, a duragfio do internamento pode reflectir o modo como a pessoa recupera do
evento 1squémico. Periodos de internamento mais prolongados, podem sugerir maiores
complicagdes clinicas e potencialmente maiores dificuldades da pessoa em lidar com a

situagdo, podendo sugerir uma maior necessidade de suporte familiar.

Esta segunda parte do formulario € constituida por um terceiro grupo de variaveis que
pretendem caracterizar a amostra em relagdo ao tipo e qualidade do suporte familiar
(agregado familiar, o tipo de familiar envolvido na situa¢do clinica dos clientes e a
percepgdo dos clientes em relacdo a disponibilidade dos familiares em lhes dar apoio
no domicilio). Pretendemos neste caso, avaliar em que medida o sistema familiar, a
qualidade das relagdes existente e a percep¢do da pessoa sobre a disponibilidade de

suporte familiar, influenciam ou nfo, a sua percepgéo sobre o envolvimento da familia.

Optou-se por uma escala tipo Likert por ser muito utilizada na avaliagdo de opinides e
atitudes, na versdo classica de cinco categorias agrupadas por ordem crescente. A escala
varia entre Discordo totalmente (-2), Discordo (-1), Indeciso (0), Concordo (1) e
Concordo Totalmente (2), relativamente ao contetido das questdes colocadas no primeiro
grupo. Nas questdes do segundo grupo, a escala inclui uma resposta de frequéncia que
varia entre Nunca (1), Raramente (2), As vezes (3), Quase sempre (4) e Sempre (5). Por
fim, na avaliagdio do nivel de satisfago, a escala varia entre Nada Satisfeito (1), Pouco

satisfeito (2), Satisfeito (3), Muito satisfeito (4), Completamente satisfeito (5).

Apos a construgdo do formuldrio procedemos a sua testagem. Para o efeito, foram

efectuadas entrevistas a 10 pessoas durante as duas primeiras semanas do més de Julho.
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Com a realizagdo do pré-teste, pretendeu-se avaliar a sua eficacia e pertinéncia
introduzindo as correcgdes consideradas necessarias. Nesta fase tivemos em
consideragdio os seguintes aspectos referenciados por Fortin (1999): A compreensdo
semantica, se a forma das questdes permite colher a informagdo descjada; se o
formuldrio ¢ muito longo e provoca desinteresse e se as questdes apresentam

ambiguidade.

2.2 POPULACAO E AMOSTRA

A escolha do contexto para a realizagéio do estudo teve em consideragdo os aspectos
economicos € a disponibilidade de tempo, pelo que, optamos por unidades hospitalares
proximas do nosso local de residéncia. A decisdo de efectuarmos pessoalmente o
inquérito, tornou mais relevante estes aspectos e, nesse sentido, procuramos dispor de

um acesso facilitado a essas unidades.

Foram deste modo seleccionadas as Unidades de Cuidados de Cardiologia do Hospital
de Sd3o Marcos (HSM) em Braga ¢ do Hospital da Senhora da Oliveira (HSO) em
Guimardes e para a qual foi pedida a respectiva autorizagdo (Anexo II). Estes servigos
pertencem a umdades hospitalares da regido do Baixo Minho e sdo idénticos do ponto
vista estrutural, sendo constituidos por uma enfermaria ¢ uma Unidade de Cuidados
Intensivos com uma equipa de enfermagem comum aos dois sectores, existindo rotagdo

dos seus membros entre esses mesmos sectores.

A populagdo alvo foram as pessoas internadas com o diagndstico de EAM, sendo que, a
amostra, do tipo acidental e temporal, foi constituida por todas as pessoas internadas por
EAM durante o periodo de Outubro a Dezembro. Estas deveriam estar clinicamente
capazes de responder ao formulario, para o qual foi solicitado entrevista € cuja adesdo,
foi formalizada previamente na assinatura do consentimento informado (Anexo III). Este
método de amostragem, de caracteristicas nfio probabilisticas, inclui os sujeitos 4 medida

que eles se apresentam nas unidades seleccionadas (Fortin, 1999).
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A entrevista para preenchimento do formulario foi efectuada no final do internamento,
permitindo que a resposta as questdes reflectisse dentro do possivel, as percepgdes
incorporadas pelos clientes ao longo desse internamento no que se refere ao

envolvimento familiar.

2.2.1 Apresentacio das caracteristicas da amostra

A amostra ¢ constituida por 104 sujeitos do total de 121, dos quais 54 se encontravam
internados no HSM em Braga e 50 no HSO em Guimares. A taxa de adesdo global foi
de 85,9% (88,5% no HSM e de 83,3% no HSO) para as unidades de internamento
referidas. De seguida, procede-se a apresenta¢do das caracteristicas sociodemograficas
da amostra (sexo, idade, grau de instrugdo, profissdo, estado civil), da situagdo clinica
(ocorréncia do primeiro EAM e duragdo do internamento) e situagdo familiar dos
clientes (Agregado familiar e familiares envolvidos na situagio actual do cliente e como

percepcionam a disponibilidade de apoio familiar no domicilio).

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

= Sexo

A amostra ¢ constituida por 83,7% (N=87) de individuos do sexo masculino e por 16,3%
(N=17) de individuos do sexo feminino. Este facto comprova a predominincia do sexo
masculino na doenca cardiaca isquémica, sendo considerado um factor de risco ndo

modificavel (Phillipe, 2002).

* Idade

A média de idades ¢ de 58,9 anos, com um minimo de 29 anos € um maximo de 80 anos.
O desvio padrdo € de 10,36, com uma moda de 63 anos e uma mediana de 60 anos. Na
andlise do quadro seguinte, a classificagdo por classes etarias mostra uma maior

percentagem de casos entre os 50 e 59 anos.
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Quadro n.’1: Idade dos sujeitos inquiridos

IDADE N2 %
Até aos 39 anos 4 38
40-49 anos 15 11,6
50-59 anos 36 34,6
60-69 anos 32 30,8
70 ou mais 21 20,2
Total 104 100,0

Verificamos que a maioria das pessoas da amostra pertencem a faixa etaria dos
cinquenta e sessenta anos com 34,6% e 30,8% respectivamente. Em idades mais
avangadas, as pessoas frequentemente ndo estavam clinicamente capazes de responder
ao formulario, pelo que, foram segundo os critérios anteriormente referidos, excluidos da
amostra. A elevada percentagem de homens na amostra, com uma maior incidéncia de
enfarte em idades mais baixas do que as mulheres pode também, contribuir para esta

distribuigdo da amostra no que se refere a idade dos syjeitos.

Verifica-se no grafico 1 que na distribuigdo da amostra, as mulheres em menor niamero
estdo incluidas nos escaldes etarios mais altos. O facto de em idades superiores a 70
anos, o numero de casos ser idéntico entre homens e mulheres, reflecte a idéntica
probabilidade de ocorréncia de doenga isquémica aguda em ambos os sexos. De acordo
com Phillipe (2002), a doenga isquémica ocorre nas mulheres em média, 10 a 15 mais

tarde que nos homens.

Grafico n.’1: Distribuigdo da frequéncia de casos por idade e sexo

40

Sexo

- masculino

N° casos

- feminino

60-69 Mais de 70
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* Situacio profissional

O quadro 2 apresenta a distribuigdo dos trabalhadores activos por diferentes grupos de
profissoes tendo por base a Classificagdo Nacional de Profissdes (CNP-94). Cerca de
metade das pessoas da amostra (51,9%) tém uma vida profissional activa, com a
predomindncia a ser repartida entre os trabalhadores dos servigos e operarios da
industria, ambos com 18.3%. Os restantes elementos da amostra s3o reformados (44,2%)
e desempregados (3,8%). Estes dados, ajustam-se ao tecido economico e social da

regido. O elevado niimero de reformados reflecte a média de idade elevada dos sujeitos

da amostra.

Quadro n.°2: Profissao das pessoas inquiridas

Profissao* N.° % %
Acumulada

1 2 19 1,9
4 2 19 3.8
5 19 18,3 221
6 7 6,7 28,8
7 19 18,3 471
8 4 38 51,0
9 1 1,0 51,9
Desempregado 4 3.8 55,8
Reformado 46 44,2 100,0

*Fonte: Classificagdo Nacional de Profissdes (CNP-94)23

®*  Grau de instrucio

A frequéncia do ensino primario ¢ o nivel de instrugdo caracteristico de dois tercos das
pessoas da amostra (63,5%). A analise das percentagens acumuladas mostra que apenas
29,8% das pessoas inquiridas tém um nivel de instrugdo superior ao ensino primario

completo. Deve-se referir ainda, a auséncia de pessoas na categoria Curso superior.

Estes resultados coincidem com os dados provisorios do Censos de 2001 (INE, 2003),
para a populagdo residente nas regides do Vale do Cavado ¢ Vale do Ave, areas de

influéncia das unidades hospitalares incluidas no estudo. A idade mais avangada dos

» CNP-94: 1. Quadros Superiores da Administragio Publica, Dirigentes ¢ Quadros Superiores de Empresas; 4.
Pessoal Administrativo ¢ Similares; 5. Pessoal dos Servigos ¢ Vendedores; 6. Agricultores ¢ Trabalhadores
Qualificados da Agricultura e Pescas; 7. Operarios, Artifices e Trabalhadores Similares; 8. Operadores de Instalagdes
¢ Maquinas ¢ Trabalhadores de Montagem; 9. Trabalhadores nio Qualificados.
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pessoas da amostra parece acentuar a predomindncia dos niveis mais baixos de

escolaridade.

Quadro n.°3: Grau de instrugdo das pessoas inquiridas

Grau de instrugdo N° | % %
acumulada
Sem frequéncia de ensino 7 167 6,7

Frequéncia do Ensino Primario 66 | 63,5 70,2
Frequéncia do Ensino Secundario| 31 | 29,8 100
Curso Superior 0 0 100

»  Estado civil

Cerca de 78,8% das pessoas da amostra sfo casadas, o que sugere, pela analise da
variavel, a existéncia potencial de suporte familiar. Estes dados, vdo de encontro aos
dados do INE — Portugal Social (1998) em que o tipo de familia nuclear permanece

como sendo a estrutura familiar mais predominante.

SITUACAO CLINICA:

Como ja foi referido anteriormente, o0 modo como a pessoa percepciona a sua condi¢io
de satde pode ser influenciado por algumas varidveis clinicas. A analise da influéncia da
situagdo clinica da pessoa centrou-se unicamente no numero de vezes em que 0correu o

EAM e na duragio do periodo de internamento associado ao episddio ocorrido.

Nesse sentido, a ocorréncia do evento isquémico pela primeira vez, associado ao
desconhecimento da situagfio, podera causar um maior impacto na pessoa. Por outro
lado, a duragdo do internamento podera ser para a pessoa, um indicador sensivel da
gravidade da situagdo clinica, pelo que, internamentos mais prolongados podem sugerir

situagdes de doenga mais complexas.

* Ocorréncia do EAM pela primeira vez

Cerca de 89,4% das pessoas tiveram o evento isquémico pela primeira vez. Nas 11
pessoas da amostra que ja tiveram um EAM anteriormente, o tempo que mediou entre
esse evento € o evento actual teve uma média de 9 anos, uma mediana de 8 anos com um
desvio padrdo de 5,55, apresentando como valor minimo 2 anos e maximo de 20 anos.

Apresenta varias modas sendo o valor mais baixo de 4 anos.
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= Duragao do internamento

A média do episddio de internamento foi de 9,26 dias, com uma mediana e uma moda de
8 dias, um desvio padrio de 3,24, um minimo de 5 dias € um maximo de 26 dias. Estes

dados reflectem o tempo médio de duragio de internamento para o EAM.

SITUACAO FAMILIAR

As variaveis referentes a estrutura familiar ¢ aos lagos familiares das pessoas mais
envolvidas, foram definidas em fungdo da presenga ou ausénecia do conjugue. Esta
atengdo particular na sua presenga ou auséncia, justifica-se de acordo com Lane (1999),
pela importincia do conjugue no sistema familiar no exercicio do papel de prestador de
cuidados. No contexto cultural da familia, o conjugue assume tradicionalmente uma

maior vinculag@o a situagdo vivida pela pessoa.

* Agregado familiar e familiares envolvidos na situacdo actual do cliente

Nesta amostra a presenga do conjugue no agregado familiar ocorre em 84,6% dos casos.
Apenas em 15,4% dos casos o conjugue ndo estd presente no agregado familiar. No
quadro 4 verificamos que os familiares potencialmente mais envolvidos, sdo os mais
proximos da pessoa com 0s quais coabita, constatando-se que o conjugue estd envolvido
na situagdo actual da pessoa em 70,2% dos casos.

Quadro n.°4:Familiares mais envolvidos com a situagéo clinica
das pessoas inquiridas

N° %
Presenga do conjugue 73 70,2
Auséncia do Conjugue 31 298

* Percepc¢io dos clientes em relacio a disponibilidade dos familiares em lhes

dar apoio no domicilio

Cerca de 94,2% das pessoas da amostra referem que os familiares mais envolvidos com
a sua nova condi¢do de saude, tem disponibilidade para lhe dar apoio em casa se

necessario.
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Neste contexto do apoio familiar, verifica-se que a quase totalidade das pessoas
considera existir disponibilidade por parte dos familiares para os apoiarem apds a alta
hospitalar. Isto pode significar que, os restantes membros da familia conseguem
desenvolver esfor¢os no sentido de se reorganizarem e ajustarem a nova situagéo,
permitindo que pelo menos um elemento esteja mais disponivel para um

acompanhamento mais proximo das pessoas.

As pessoas (N=6) que referiram ndo terem apoio de familiares apos a alta, justificam o
facto com os seguintes motivos.

e Familiares ausentes no estrangeiro (N=3)

e Vivem sozinhos em locais isolados (N=2)

¢ Esposa doente e filhos ausentes (N=1)

2.3 A FIDELIDADE DO INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Apos a aplicag@o do formulério, procedemos a avaliagdo da sua fidelidade, como critério
principal da sua qualidade ¢ adequago. Na sua esséncia, a fidelidade de um instrumento

¢ o grau de congruéncia com que se mede o conceito ou objecto que se propde medir.
(Polit e Hugler, 1997).

Para avaliar a fidelidade de um instrumento de recolha de dados, seguimos as

orientagdes de Almeida e Freire, (2000:153) que referem que:

“...0s métodos de calculo da fidelidade dos resultados, todos eles assentes em coeficientes
de correlagdo de resultados, podem subdividir-se consoante esti em causa uma analise
assente na estabilidade ou uma analise assente na consisténcia. (...) No segundo caso

podemos recorrer ao método de bipartigio dos itens e ao da consisténcia interna dos itens.”

A analise da consisténcia interna ou homogeneidade pretende verificar se todas as
questdes medem o mesmo conceito ou caracteristica. A sua analise foi efectuada com o
modelo de correlag@o de Alpha de Cronbach, considerada uma das medidas mais usadas
para avaliar a fidelidade do instrumento. O coeficiente Alpha de Cronbach varia entre 0

¢ 1 e quanto mais proximo estiver do 1 maior serd a sua fidelidade interna. Para Pestana
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e Gageiro (1998), com um valor de Alpha superior a 0,80, podemos considerar como
sOlida a consisténcia interna de um instrumento. No entanto, dado o caracter
exploratorio do estudo e a originalidade do instrumento de recolha de dados, poderemos
considerar como aceitavel um valor de Alpha superior a 0,60 (Gay e Diehl, 1992; Hair
et al, 1997)

Apresentam-se de seguida, os resultados do estudo da fiabilidade do formulario.
Tratando-se de um instrumento nfio validado, procedeu-se a sua andlise exploratoria,

com a analise da consisténcia interna do formulario face a cada grupo de questdes.

A andlise da consisténcia interna do formulario na sua globalidade apresenta um valor
de Alpha de 0,58. Seguidamente, passamos a analisar a consisténcia interna do

formulario face a cada grupo de questdes.

* Opinido dos clientes com EAM sobre o envolvimento da familia no processo

de cuidados

Quadro n.°5: Analise da consisténcia interna do formulario (1° grupo)

Questdes Correlagbes

1 - Sinto que preciso de alguém para cuidar de mim

2 - A famfiia deveria estar sempre comigo durante o internamento.

3 - Sempre fui uma pessoa muito dependente da familia.

4 - O horario das visitas foi adequado &s minhas necessidades.

5 - A decis&o de informar a familia deve ser minha.

6 — Sinto-me mais seguro com o apoio da minha familia quando for para casa.

7 — Tenho dificuidade em compreender a informagéo que me & dada. '

8 — A minha familia tem o dever de me apoiar quando for para casa.

9 - Nao conseguirei recuperar bem sem a ajuda da minha familia.

10 - Devem existir limites em relagio ao nimero de pessoas que me visitam.

11— Sou eu quem deve decidir quais os familiares a quem deve ser fornecida a informagéo.
12 - Os enfermeiros devem incentivar o envolvimento da minha familia nos cuidados a ter apés a alta -,068
13 - Sem o apoio de outra pessoa tenho dificuldade em cumprir com as ordens terapéuticas quando for para casa,
14 — Pode haver situagdes em que a familia ndo deve ser informada.

15 — Gosto de estar presente quando falam com a minha familia.

16 — Os meus familiares ja sabem o suficiente sobre a minha situag&o para me ajudar se for necessario.

17 ~ Sinto-me capaz de recuperar a minha vida normal por mim préprio.

18 — A familia esta mais disponive! para entender melhor a informagao que me é dada

19 - Dos meus familiares apenas necessito de apoio emocional -,108
20 - Gosto que os profissionais falem comigo antes de falarem com a minha familia.
21 - Acredito que poderei voltar a trabalhar se necessério.

22 - Gosto que a familia esteja informada sobre a minha situagao -,167
23 - Prefiro ser eu a dar informagdes aos meus familiares sobre a minha situagao.
24 - Neste momento sinto que esta doenga me afectou bastante.

25 - A informagao sobre a minha doenga s6 me diz respeito a mim

26 - Tenho que mudar os meus habitos de vida devido ao enfarte.

27 — Este acontecimento vai provocar mudangas na minha relagao com a familia.
28 — Vai ser dificil modificar alguns habitos do meu dia-a-dia.

Alpha de Cronbach = 0,60
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O valor de Alpha deste primeiro grupo de questdes ¢ de 0,60, o que nos permite
constatar, a existéncia de uma consisténcia interna aceitavel. Apesar disso, as questdes
12, 19 e 22 apresentam valores de correlagdo de sinal negativo, pelo que, optamos por

eliminar estas questdes por dificultarem a capacidade interpretativa do formulério.

Apoés a eliminagdo das questdes, o valor de Alpha subiu para 0,65 melhorando a sua
consisténcia interna. As 25 questdes apresentam-se validas para avaliar a opinido das

pessoas sobre o envolvimento da familia

* Estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes na determinag¢io do

envolvimento da familia.

Quadro n.°6: Andlise da consisténcia interna do formulario (2° grupo)
Questdes Alpha de
Cronbach
(total)

1 — Deleguei na familia foda a informagéo que tivessem que me dar
2 - Pedia aos profissionais para os meus familiares permanecerem fora do horario das visitas 0,56
3 - Tenho a sensagéo de que a minha familia teve acesso a informagao que nio me foi dada

4 - Esperava ansiosamente pela hora das visitas do meu famitiar.

5 - Pedia aos médicos e enfermeiros para darem a informagao que eu pretendia aos meus familiares

6 - Falava sobre a minha situagao durante as visitas dos familiares.

7 —Pedia & familia para questionar os médicos ou os enfermeiros sobre a minha situagao

8 - Dizia aos médicos e enfermeiros quais os meus familiares com quem poderiam conversarem sobre a
minha situagdo

9 - Procurava estar presente quando os profissionais falavam com a minha familia

O valor de Alpha neste 2° grupo de questdes ¢ de 0,56 revelando uma homogeneidade
inferior ao aceitavel. Optou-se por manter todas as questdes, porque, apesar da baixa
consisténcia interna, a eliminagdo técnica de algumas questdes levariam 4 perda de
mformagdo relevante permitindo uma compreensio limitada da realidade em estudo.
Dada a natureza exploratoria do estudo, tendo em conta que, as esferas pessoais €
organizacionais que determinam estratégias de envolvimento da familia sdo complexas e
multidimensionais, consideramos que este baixo valor ndo colide com os propositos do

presente estudo.
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* Nivel de satisfacio dos clientes com o processo de envolvimento da familia

Quadro n.°7: Analise da consisténcia interna do formulario (3° ' grupo)
Questdes Alpha de
Cronbach
(total)

1- O modo com a minha familia foi envolvida no sentido de me dar apoio.
2 - O modo como fui capaz de envolver a minha familia. 0,70
3 - A frequéncia das visitas da familia

4 - O interesse demonstrado pela mirha familia com a minha situago

5 - Os resultados que senti com o apoio dado pela minha familia.

6 - A disponibilidade do servigo para a presenga dos meus familiares durante o internamento
7 - O modo como a minha familia acedeu & informagéo de que necessitava.

O valor de Alpha deste terceiro grupo de questdes € de 0,70, o que nos permite constatar,
a existéncia de uma consisténcia interna aceitivel. As sete questdes apresentam-se

validas para avaliar o nivel de satisfag@o dos clientes com o processo de envolvimento

da familia.

Em termos gerais, constatamos que o primeiro e terceiro grupo apresentam uma
congruéncia aceitavel na avaliagdo das opinides e o nivel de satisfagdio dos clientes com
o envolvimento da familia. O segundo grupo de questdes apresenta uma baixa fidelidade

na avaliagfo das estratégias que determinam o envolvimento da familia.
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24 A EXPLORACAO DAS DIMENSOES EMERGENTES NO
ENVOLVIMENTO DA FAMILIA NO PROCESSO DE CUIDADOS

Como referimos anteriormente, o envolvimento da familia nfo ¢ uma varidvel
observavel directamente, sendo necessério a sua medigdo indirecta através de grupos de
varidveis que se relacionam, explicando a correlagdo entre si. No momento da
construgdo do questiondrio, foram utilizadas as dimensdes implicitas referidas no ponto
2.1 com base na pesquisa bibliografica efectuada e indutivamente, com o nosso
conhecimento sobre a realidade em estudo. No entanto, pelas caracteristicas do estudo,
com uma vertente essencialmente exploratoria e um formulario nfio validado,
procuraremos analisar 0 modo como cada item que o constitui se relaciona com outros
itens, organizando-se em dimensdes ou grupos subjacentes que pretendam medir a

mesma coisa.

Neste sentido, procuramos apreciar a dimensionalidade do instrumento utilizado através
da andlise factorial de componentes principais com a exploragdo dos factores
emergentes. Segundo Almeida e Freire (1997), este é o método mais utilizado em
estudos de tipo exploratorio, sendo o procedimento analitico mais empregue sempre que

procuremos avaliar a multidimensionalidade do conceito em termos empiricos.

Com este método, pretendeu-se transformar um conjunto de variaveis correlacionadas
entre si, noutro conjunto com menor numero de varidveis ndo correlacionadas,
permitindo uma redugo da complexidade da interpretagio dos dados (Pestana &
Gageiro, 1998). Os factores ou dimensdes emergentes s3o calculados por ordem
decrescente de importancia, em que, 0 primeiro explica a maxima variancia dos dados e
o ultimo tem a menor contribui¢do para a explica¢io da varidncia total dos dados. Deste
modo, a analise factorial permite explicitar a natureza multidimensional de uma variavel
ou um conjunto de caracteristicas que medem essa mesma variavel e em que medida o

instrumento expressa através dos seus itens o constructo a avaliar.

Partindo da utilizagdo da analise factorial, desenvolveu-se um conjunto de
procedimentos mais adequados para a analise dos dados obtidos. Utilizou-se para o

efeito, o programa estatistico SPSS 10.0 através do comando Factor, analisando as
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componentes principais pelo método de rotagdo Varimax com normalizagdo Kaiser, de

acordo com os seguintes critérios:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7

Analise factorial das componentes principais (extration Pc), ou seja, analise de

toda a varidncia da variavel-varidncia comum e variancia erro.

Extracg¢dio de factores (Criteria factor) sem especificar o niimero e factores,
aplicando-se o critério de Kaiser, que consiste em seleccionar factores com

eighenvalue igual ou superior a 1.

Rotagdo ortogonal dos factores, (Varimax rotation) ou de eixos perpendiculares
permitindo melhorar a capacidade de interpretar a analise factorial mantendo a

independéncia dos factores.
Embora alguns autores que considerem validos valores mais baixos optamos por
seleccionar os itens com saturagdo superior a 0,50. Quanto mais alta for a carga

mais o item reflecte ou mede o factor.

Quando um item saturasse em mais que um factor ( >0,50 ) optava-se por inclui-

lo no factor com valor de saturagio mais elevado;

Quando um item apresenta cargas factoriais de valor positivo num factor e

negativo noutro era eliminado.

O total da variancia explicada pelos factores deve ser igual ou superior a 60%

A partir dos critérios definidos, passaremos a descrever os resultados obtidos com a

analise factorial realizada.
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2.4.1 Analise da estrutura factorial

A analise factorial foi realizada para os seguintes grupos de questdes:

- Opinido dos clientes sobre o envolvimento da familia no processo de cuidados
- Estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes na determinagio do
envolvimento da familia

- Nivel de satisfagdo dos clientes com o processo de envolvimento da familia

* Anilise da estrutura factorial dos resultados associados 3 opinido dos clientes

sobre o envolvimento da familia.

Em primeiro lugar procedemos a analise da qualidade das correlagOes entre as variaveis.
O indice Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) ¢ um indicador da for¢a da relagdo entre as
varidveis e varia entre 0 e 1, comparando as correlagdes simples com as parciais
observadas entre as variaveis. Quanto mais proximo de 1, maior a qualidade das
correlagdes entre essas variaveis. Para valores inferiores a 0,5, a analise factorial é

considerada inaceitavel. Os valores s3o adjectivados como mostra o quadro seguinte.

Quadro n°8: Adjectivacio da qualidade da analise factorial

KMO Analise factorial
09-1 Muito Boa
0,8-09 Boa
07-08 Média
06-0,7 Razoavel
05-06 Ma
<05 Inaceitavel

Adaptado de Pestana e Gageiro (2000:397)

Neste grupo, o valor de KMO ¢ de 0,65, o que assegura uma razoavel qualidade das

correlagdes.

A analise factorial rotada extraiu 9 componentes ou dimensdes das 25 questdes

analisadas, que explicam 68,57% da varidncia total do formulario. Verificou-se ainda
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que, nem todas as questdes saturam num valor superior a 0,50, pelo que, foram excluidas

as questdes 1 e 25 por apresentarem cargas factoriais de .446 ¢ 461

Tabela n.°1: Resultados da Analise factorial para o grupo:
Opinigo dos clientes sobre o envolvimento da familia no processo de cuidados

Carga  Eighenvalue Varidncia Variancia

DESIGNAGAO DAS DIMENSOES factorial Explicada acumulada
% %
DIMENSAO 1: A posse e decisdo da partilha de informagéo 2,516 10,17 10,17
5 - A decisdo de informar a familia deve ser minha. 825
11— Sou eu quem deve decidir quais os familiares a quem deve ser fomecida a .793
informagao.
15 — Gosto de estar presente quando falam com a minha familia. .583
16 — Os meus familiares ja sabem o suficiente sobre a minha situagao para me ajudar 514
se for necessario.
DIMENSAO 2: A necessidade de ajuda na compreensao da informagédo recebida 2,226 8,91 19,08
7 ~ Tenho dificuldade em compreender a informagao que me é dada. 784
13 - Sem o apoio de outra pessoa tenho dificuldade em cumprir com as ordens 782
terapéuticas quando for para casa.
18 — A familia esta mais disponivel para entender melhor a informagao que me é dada 610
DIMENSAQ 3: O controle do acesso a informagéo 2,155 8,62 27,70
14 — Pode haver situagdes em que a familia néo deve ser informada. 539
20 - Gosto que os profissionais falem comigo antes de falarem com a minha familia. .794
23 — Prefiro ser eu a dar informagdes aos meus familiares sobre a minha situagéo. 675
DIMENSAO 4: Sentimento de mudanga na sua vida 2,137 8,55 36,25
26 - Tenho que mudar os meus habitos de vida devido ao enfarte. 686
27 ~ Este acontecimento vai provocar mudangas na minha relagao com a familia.. 507
28 — Vai ser dificil modificar alguns habitos do meu dia-a-dia.. J79
DIMENSAO 5: Confianga na recuperagéo 1,876 7,50 43,75
17 - Sinto-me capaz de recuperar a minha vida normal por mim proprio. 195
21 - Acredito que poderei voltar a trabalhar se necessario. 808
DIMENSAO 6: A necessidade de apoio familiar apos a alta 1,607 6,43 50,18
6 - Sinto-me mais seguro com o apoio da minha familia quando for para casa. 719
8 — A minha familia tem o dever de me apoiar quando for para casa. .800
DIMENSAO 7: A presenca da familia 1,607 6,43 56,62
4 — O horario das visitas foi adequado 4s minhas necessidades. 174
10 — Devem existir limites em relagdo ao niimero de pessoas que me visitam. .648
DIMENSAO 8: A dependéncia da familia 1,524 6,10 62,72
3 - Sempre fui uma pessoa muito dependente da familia. 681
9 - Nao conseguirei recuperar bem sem a ajuda da minha familia. I3
DIMENSAO 9: 0 impacto da doenga 1,463 5,85 68,57
2 - Afamilia deveria estar sempre comigo durante o internamento. 57
24 - Neste momento sinto que esta doenga me afectou bastante. .682

O formulario ficou com uma estrutura de nove dimensdes, que traduzem a opinifio dos
clientes em relagdo & necessidade de envolvéncia da familia no processo de cuidados. A
maioria das dimensdes geradas, parecem reflectir constructos relevantes da realidade em
estudo. Elas organizam-se por ordem decrescente da percentagem de varidncia explicada.

Neste sentido, elas parecem medir os seguintes aspectos:

* Dimensdo 1: designada por “A posse e decisdo na partilha da informagdo” associa

questdes que medem o modo como as pessoas permitem a acessibilidade dos familiares 4
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informagdo que lhes possa ser disponibilizada. Revela também o modo como os clientes
assumem a tomada de decisfo em relagdo a essa mesma partilha.
Este factor € constituido por quatro questdes, tem uma consisténcia interna de 0.69 e

explica 10,17% do total da variancia do formulario.

* Dimensédo 2: designada por “A necessidade de ajuda na compreensdo da informagdo
recebida” associa questdes que medem a percepgdo das pessoas em relagio &
compreensdo da informagdo disponibilizada pelos profissionais € 0 modo como eles

sentem a familia como uma estrutura de apoio facilitadora desse mesmo entendimento.

Este factor inclui trés questdes, tem uma consisténcia interna de 0,64 e explica 8,91% da

variancia total do formulario.

* Dimensio 3: designada por “O controle do acesso a informagdo” associa questdes que
pretendem medir o0 modo como as pessoas consideram a necessidade estabelecer niveis
diferentes de informago a disponibilizar, ou seja, 0 modo como sentem a necessidade de
filtrar a informagfio dada aos familiares e na possibilidade de criar estratégias para o
efeito. O tipo de resposta mede a maior ou menor possibilidade de os clientes
considerarem importante a posse e¢ recep¢do da informagdo clinica relevante, para
posteriormente estabelecerem diferengas nfo s6 no tipo mas também na quantidade de

informagdo a disponibilizar a familia.

Esta dimensdo ¢ composta por trés questdes, tem uma consisténcia interna de 0,60 e

explica 8,62% da variancia total do formuldrio.

* Dimensio 4: designada por “Sentimento de mudanga na sua vida” associa questdes que
medem o modo como as pessoas sentem a possibilidade de alteragdes dos habitos de vida
pessoais ¢ a possibilidade de alteragdo do seu relacionamento familiar, perante a sua
nova condi¢do de saude ao nivel dos estatutos e papéis desempenhados. O tipo de
resposta pode indicar a intensidade do sentimento na inevitabilidade dessa mudanga,

acompanhado da percepgdo da dificuldade desse processo.

Esta dimenséio ¢ composta por trés questdes, tem uma consisténcia interna de 0,67 e

explica 8,55% da variancia total do formulario.
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* Dimensdo 5: designada por “Confianga na recuperagdo” associa questdes que
pretendem medir a crenga das pessoas na sua capacidade para ultrapassar a situagdo € na
possibilidade de regressarem a condigdo anterior ao aparecimento do EAM. O tipo de
respostas parecem indicar a capacidade de lidar com o momento actual sentindo-o como

algo de circunstancial e transitorio.

Esta dimensdo ¢ composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,66 e

explica 7,50% da varidncia total do formulario.

* Dimensdo 6: designada por “A necessidade apoio familiar apés a alta” associa duas
questdes que pretendem medir a necessidade sentida pela pessoa em ser apoiada pelos
seus familiares apds a alta. Associado a esse facto, encontra-se o sentimento da
obrigatoriedade desse apoio por parte da familia. Neste caso, o sentimento de seguranga

gerado pelo apoio familiar relaciona-se com a crenga do dever desse apoio.

Esta dimensdo é composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,59 e

explica 6,43% da variancia total do formulario.

* Dimensdo 7: designada por “A presenga da familia” engloba questdes que parecem
medir a percepgdio das pessoas, em relagdo a necessidade da presenga da familia no que
se refere ao tempo da visita e ao nimero de visitas presentes na unidade de cuidados.
Neste caso a concorddncia com o horario das visitas relaciona-se com a necessidade de

estabelecer limites ao numero de pessoas presentes durante o periodo de internamento.

Esta dimensdo ¢ composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,49 e

explica 6,43% da variancia total do formulario.

* Dimensdo 8: designada por “A dependéncia da familia” associa duas questdes que
parecem medir 0 modo como as pessoas se sentem vinculadas a familia e ao grau de
dependéncia nas suas interacgdes com os familiares. Simultaneamente, constata-se o
modo como as pessoas sentem a influéncia da familia na possibilidade de sucesso da sua

recuperagio.
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Esta dimensdo ¢ composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,55 e

explica 6,10% da varidncia total do formulario.

* Dimensdo 9: Designada por “Impacto da doenca” associa duas questdes que parecem
medir o modo como a percepgdo da doenga se relaciona com a necessidade da presenga
dos familiares. Neste contexto, o tipo de resposta sobre a necessidade de visitas esta

associado ao impacto que a doenga teve na pessoa.

Esta dimensdo ¢ composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,42 e

explica 5,85% da variancia total do formulario.

* Estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes na determinacio do

envolvimento da familhia

A analise factorial efectuada apresenta um indice de KMO de 0,652. Tal como no grupo

anterior, a qualidade das correlagdes é considerada razoavel.

Neste grupo de questdes, pretende-se medir como a frequéncia de possiveis
comportamentos reflectem o modo como, as pessoas determinam a envolvéncia dos seus
familiares durante o internamento. A analise factorial rotada extraiu 3 componentes ou
dimensdes das nove questdes analisadas, que explicam 60,73% da varidncia total do
formulario. A questdio 3 foi eliminada, por apresentar cargas factoriais de valor positivo
num factor e negativo noutro (.691 e -.533).

Tabela n.°2: Resultados da Analise factorial para o grupo:
Estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes na determinagéo do envolvimento da familia

DESIGNAGAO DAS DIMENSOES Carga  Eighenvalue Variancia  Variancia
factorial Explicada Acumulada
% %
DIMENSAO 1 : O controle e deciséo da partilha da informagao 1,887 20,97 20,97
5 - Pedia aos médicos e enfermeiros para darem a informagéo que eu .886
pretendia aos meus familiares
8 - Dizia aos médicos e enfermeiros quais 0s meus familiares com quem .849
poderiam conversarem sobre a minha situagéo
9 - Estava presente quando os profissionais falavam com a minha familia .580
DIMENSAO 2: A necessidade de envolvimento da familia 1,869 20,77 41,74
1 — Deleguei na familia toda a informagéo que tivessem que me dar 807

2 - Pedia aos profissionais para os meus familiares permanecerem forado  .628
horéario das visitas

7 — Pedia a familia para questionar os médicos ou os enfermeiros sobre a 569

minha situagao

DIMENSAO 3: A vontade de partilhar a sua situagéo 1,630 18,99 60,73
4 - Esperava ansiosamente pela hora das visitas do meu familiar. .806

6 - Falava sobre a minha situagao durante as visitas dos familiares. .749
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O formulario ficou com uma estrutura de trés componentes, que pretendem reflectir o
modo como as pessoas participam no envolvimento dos seus familiares no processo de

cuidados.

As dimensdes geradas parecem reflectir constructos relevantes da realidade em estudo.
Elas organizam-se por ordem decrescente da percentagem de varidncia explicada. Neste

sentido, elas parecem medir os seguintes aspectos:

* Dimensio 1: designada por “O controle e decisdo na partilha da informagdo” parece
associar questdes que pretendem medir comportamentos das pessoas, que determinam o
grau de acessibilidade a informagdo por parte dos familiares. Neste caso, respostas mais
favoraveis reflectem a necessidade activa dos clientes, em filtrarem a informagdo
destinada aos seus familiares.

Esta dimensdo € composta por trés questdes, tem uma consisténcia interna de 0,63 e

explica 20,97% da varidncia total do formulario.

* Dimensio 2: designada por “4 necessidade de envolvimento da familia” parece associar
questdes que reflectem o modo como os clientes explicitam a necessidade de apoio
familiar. Neste caso uma maior frequéncia destes comportamentos reflecte uma maior
incapacidade pessoal em lidar com a nova condigdo de saude pelo que revela uma maior

necessidade de suporte familiar.

Esta dimensdo ¢ composta por trés questdes, tem uma consisténcia interna de 0,49 ¢

explica 20,77% da varidncia total do formulario.

* Dimensao 3: Designada por "4 vontade de partilhar a sua situagcdo” parece associar
questdes que revelam a necessidade das pessoas em ter algum familiar presente, para
poder conversar e partithar as suas duvidas e angustias. Na verdade, tal como a dimensdo
anterior, o tipo de resposta parece reflectir o nivel de empenho em ter alguém préximo da
sua confianga, de modo a satisfazer a necessidade de verbalizar aspectos relacionados

com a sua situagao.
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Esta dimensdo ¢ composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,51 e

explica 18,99% da variancia total do formulario.

= Nivel de satisfacdo dos clientes com o processo de envolvimento da familia

A analise factorial efectuada apresenta um indice de KMO de 0,621 e também neste caso,

consideramos de razoavel a qualidade das correlagdes.

Neste pequeno grupo de questdes pretende-se medir o grau de satisfagdo relativo a
experiéncia do envolvimento da familia dos clientes inquiridos no processo de cuidados. A
analise factorial rotada extraiu trés componentes ou dimensdes das sete questdes analisadas
que explicam 67,74% da variancia total do formulario. Ndo houve necessidade de excluir

nenhuma questdo, estando todas incluidas nos critérios definidos anteriormente.

Tabela n.°3: Resumo da Analise factorial para o grupo:
Nivel de satisfagdo dos clientes com o processo de envolvimento da famitia

DESIGNAGAO DAS DIMENSOES Carga | Eighenvalue | Variancia | Variancia
factorial explicada | Acumulada
DIMENSAO 1: A forma de envolvimento da familia 1,970 28,14 28,14
1 - O modo com a minha familia foi envolvida no sentido de me dar apoio. 843
2 - O modo como fui capaz de envolver a minha familia. 653
7 - O modo como a minha familia acedeu a informag&o de que necessitava. .761
DIMENSAO 2: O apoio familiar sentido 1,546 22,08 50,22
4 - O interesse demonstrado pela minha familia com a minha situagéo .894
5 - Os resultados gue senti com o apoio dado pela minha familia .746
DIMENSAO 3: A presenca da familia 1,226 17,52 67,74
3 - A frequéncia das visitas da familia .843
6 - A disponibilidade do servigo para a presenga dos meus familiares durante o 578

internamento

O formulario ficou com uma estrutura de trés componentes, que pretendem reflectir o grau
de satisfagdo das pessoas relativos ao nivel de envolvimento dos seus familiares no

processo de cuidados.

As dimensdes geradas parecem reflectir constructos relevantes da realidade em estudo.
Elas organizam-se por ordem decrescente da percentagem de varidncia explicada. Neste

sentido elas parecem medir os seguintes aspectos:

* Dimensdo 1: designada por “ A forma de envolvimento da familia, parece agrupar

questdes que medem o grau de satisfagdo com o processo de envolvimento dos
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familiares. Este envolvimento refere-se a0 modo como as expectativas dos sujeitos se
confirmaram em relagdo, quer a0 comportamento dos profissionais de satide como a sua

propria actuacdo.

Esta dimensdo € composta por trés questdes, tem uma consisténcia interna de 0,76 e

explica 28,14% da varidncia total do formulario.

* Dimensdo 2: designada por “O apoio familiar sentido”, parece agrupar duas questdes
que reflectem o grau de satisfagdo sobre 0 modo como os clientes percepcionaram o
beneficio sentido, com o apoio ¢ interesse dos seus familiares, em relagdo a situagdo

vivenciada.

Esta dimensdo ¢ composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,62 e

explica 22,08% da variancia total do formulario.

» Dimenséo 3: designada por “A4 presenga da familia”, parece associar duas questdes que
reflectem o grau de satisfagdio com a presenga fisica dos seus familiares. Este facto
reflecte, ndo sd, a satisfagdo das expectativas criadas com a frequéncia das visitas da
familia, mas também, como os clientes percepcionaram a organiza¢do da unidade de

cuidados enquanto facilitadora da sua presenca.

Esta dimensdo ¢ composta por duas questdes, tem uma consisténcia interna de 0,48 e

explica 17,52% da varidncia total do formulario.

Pela analise dos resultados, verifica-se que os factores de analise emergentes associam
questdes que sustentam a fundamentagio tedrica efectuada. Na verdade, as diferentes
dimensdes parecem reflectir a abordagem das diferentes realidades do envolvimento da
familia. Neste sentido, as dimensdes reflectem realidades sobre 0 modo como os clientes
percepcionam a sua condig@o individual de satde decorrente do impacto sofrido com o
EAM (Dimensdes 4 € 5¢ 9), como eles valorizam a participagdo familiar apds a alta ¢ a
relevédncia da familia na continuidade dos cuidados (Dimens8o 6), a relevancia dada pelas
pessoas a sua autonomia e a tomada de decisdo na disponibilizagdo da informagio ¢ no
modo como ela € assumida (Dimensdes 1 e 3 do 1° grupo € Dimensio 1 do 2° grupo), a

relevancia da presenga dos familiares durante internamento hospitalar (Dimensdo 7 do 1°
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grupo) ¢ o modo como, os clientes sentem a necessidade de apoio familiar € manifestam

essa necessidade (Dimensdes 2 e 8 do 1° grupo e as dimensdes 2 e 3 do 2° grupo).

Podemos concluir a partir destes dados, que as diferentes dimensdes de analise emergentes
asseguram o conhecimento da multidimensionalidade do conceito, permitindo obter um

conjunto de informag@o variada sobre a envolvéncia da familia em pessoas com EAM.

O formulario composto por 23 questdes de resposta tipo likert (-2 - 2) avalia opinido dos
clientes sobre o envolvimento da familia no processo de cuidados nas seguintes dimensdes:
A posse e decisdo da partilha de informagdo; A necessidade de ajuda na compreensdo da
informagdo; O controle no acesso a informagdo; Sentimento de mudanga na sua vida.
Confianga na recuperagdo; Necessidade de apoio familiar apds a alta; A presenga da

Jamilia; A dependéncia da familia; O impacto da doenga.

O formulario composto por 8 questdes de resposta tipo likert (1 - 5) avalia potenciais
estratégias desenvolvidas pelos clientes, que determinam o envolvimento da familia nas
seguintes dimensdes: O controle e decisdo da partilha da informacdo; A necessidade de

envolvimento da familia; A vontade de partilhar a sua situagdo.

O formulario composto por 7 questdes de resposta tipo likert (1 - 5) avalia o nivel de
satisfacdo dos clientes com o envolvimento da familia no processo de cuidados nas
seguintes dimensdes: 4 forma de envolvimento da familia; O apoio familiar sentido; A

presenca da familia.
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Figura 3 -~ Modelo revisto do envolvimento da familia

A figura 3 explicita a revisdo do modelo de analise sustentado na abordagem teorica apds a
analise estatistica. A associagdo das questdes, permitiu isolar novos factores que sustentam

a abordagem do envolvimento da familia no processo de cuidados.

Deste modo, os novos factores reflectem a opinido das pessoas sobre a disponibilidade da
informagdo aos seus familiares, no modo como, elas assumem a tomada de deciso sobre a
informagfo a partilhar e consideram necessario o exercicio de controlo dessa partilha de

informacdo.

Os factores emergentes, reflectem também, a opinifio das pessoas sobre a necessidade de

apoio familia, no modo como as pessoas percepcionam dificuldades cognitivas que
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reflictam a necessidade de ajuda na sua compreensdo e, em que medida, a pessoa se sente

fragilizada e dependente da familia.

Por fim, os factores emergentes, ndo produzem alteragdes as dimensGes inicialmente
propostas sobre a necessidade de apoio familiar apds a alta € a presenca da familia
durante o internamento agrupando as questdes que reproduzem a conceptualizagio

proposta inicialmente.

No modelo revisto, verificamos também, como a percepgdo da condigdo de saude ¢
avaliada pelo o modo como pessoa se sente afectada pela doenga, pelas mudangas sentidas
com o aparecimento da doenca e como ela se sente capaz de lidar com a situagéo, ou seja

pela, crenga ou confianga na sua recuperago.

O modo como, a condicdo de saide € percepcionada pela pessoa, pode reflectir a
necessidade desta desenvolver estratégias que determinem o envolvimento da familia no
processo de cuidados. Nesse sentido, as estratégias de envolvimento, manifestam-se ao
nivel do exercicio da tomada de decisdo da pessoa, sobre necessidades de controlo da
informagdo e reflectem a necessidade suporte familiar, bem como, comportamentos que

promovem a partilha da situagdo de doenga pela pessoa.

No que se refere a avaliacdo do nivel de satisfagdo, os novos factores, reflectem os
pressupostos da abordagem tedrica. Os trés factores associam questdes, que medem o nivel
da satisfagdo das pessoas relativo & sua capacidade de determinar o envolvimento da
familia, com a preocupagdo demonstrada pelos familiares com a sua situagdo, bem como, a
disponibilidade da familia e as condi¢des da unidade de cuidados que sejam favorecedoras

da sua presenga.

2.4.2 Analise do envolvimento da familia no processo de cuidados

Ap6s termos procedido a avaliagdo da fidelidade, como critério principal da qualidade e
adequagdo do formulario, e da exploracdo das dimensdes emergentes no envolvimento da

familia por pessoas com EAM, procedemos a analise descritiva dos resultados obtidos pela
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aplicagdo do formulario. A analise foi realizada, a semelhanga da abordagem anterior, para

o0s seguintes grupos de questdes:

- Opinido dos clientes sobre o envolvimento da familia no processo de cuidados
- Estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes na determinagdo do
envolvimento da familia

- Nivel de satisfag@o dos clientes com o processo de envolvimento da familia

No caso do primeiro grupo de questdes, a escala de concordincia utiliza um valor
mtermédio considerado neutro (Indeciso) pelo que, manteremos o resultados em valores
inteiros, variando no intervalo (-2;2). Neste caso, médias negativas indicam niveis de

discordancia e médias positivas indicam niveis de concordincia.

No segundo e terceiro grupos de questdes, procederemos a transformagdo dos resultados
das variaveis que avaliam o nivel de envolvimento da familia na perspectiva dos clientes,
de valores inteiros para valores percentuais, nas escalas utilizadas no segundo e terceiro

grupo, com o objectivo de facilitar a leitura e interpretagdo dos dados obtidos.

A utilizagdo de uma escala de 0 a 100, pretende melhorar o nivel de compreensdo dos
resultados. Para isso, no programa estatistico SPSS, através do comando “Compute” no
menu “Transform”, foram criadas novas variaveis numéricas em valores percentuais, a
partir de varidveis de nimeros inteiros. Para o efeito, dividiu-se o valor obtido para cada
dimensdo e dividiu-se pelo nimero maximo de pontos possiveis, multiplicando o seu

resultado por 100.

(Ex. Factor 1 transformado (((questdol +questdo2+questdo?)/15)*100)

A partir das dimensdes encontradas através da analise factorial, iremos estabelecer e
compreender, possiveis relagdes destas com variaveis socio-demogrdficas, a situagdo
clinica e situagcdo familiar das pessoas, através da analise da sua varidncia. Para o efeito,
na analise estatistica foram utilizados os testes paramétricos teste T e ANOVA, tentando

compreender como estas varidveis influenciam as diferentes dimensdes sobre a opinido,
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estratégias desenvolvidas e nivel de satisfagdo com o envolvimento da familia no processo

de cuidados®.

Com estes testes, pretendemos testar diferengas sobre médias de uma variavel quantitativa
de grupos formados a partir de uma variavel qualitativa. Enquanto o teste T, s6 pode ser
utilizado para testar diferengas entre duas situagSes de uma varidvel, o teste ANOVA pode
ser utilizado para testar diferengas entre diversas situagdes e para duas ou mais variaveis.
(Pestana e Gageiro, 1998)

Analise dos resultados associados a opinido dos clientes sobre o envolvimento da

familia.

A tabela 1 da-nos a informagfo da estatistica descritiva encontrada para cada dimensdo ou

factor de andlise, no que se refere a variavel opinifio dos clientes sobre o envolvimento da

familia.
Tabela n.°4: Estatistica descritiva relativa as dimensdes do envolvimento da familia
Nivel de concordancia/discordancia sobre o envolvimento da familia no processo dos cuidados (n=104)
DESIGNAGAO DAS DIMENSOES Concordancia Discordancia
Média dos Médiados Desvio Moda  Mediana
scores scores Padrao
1 - A posse e decisdo da partilha de informagao -0,19 1.13 0,75 0,15
2 - A necessidade de ajuda na compreensio da -0,83 1.16 -1,35 -1
informagao recebida
3 - O controle no acesso a informagao -0.58 0.95 -1 -0,65
4 — Sentimento de mudanga na sua vida -0.39 1.07 -0,35 -0,15
§ -~ Confianga na recuperagao 0.20 1.14 1 0,75
6 - A necessidade de apoio familiar apos a alta 148 0.63 2 1.5
7 - A presenca da familia 0.83 0.98 1,5 1
8 - A dependéncia da familia 0,51 ' 0.87 05 05
9 — O impacto da doencga 0.01 0.85 1,5 0

** Para tomar a leitura do relatorio mais simples ¢ cémoda, os quadros com os resultados da aplicagdo dos testes

paramétricos sdio remetidos para anexo, fazendo-se referéncia no texto aos dados mais significativos..
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Grafico n.°2: Distribuigdo das médias obtidas em cada uma das
dimensdes no que se refere a opinido dos cliente

D1 D2 D3 D4 D5 D6 D7 D8 D9

Dimensodes

De modo a melhorar a interpretagdo dos resultados descritos anteriormente, optou-se por
efectuar uma analise da distribuigdo das frequéncias, por itens de cada dimensio,
comegando pelas dimensdes que apresentam médias positivas € por ordem decrescente do

nivel de concordancia.

Dimensao 6: A necessidade de apoio familiar apés a alta

Os resultados revelam com destaque, um nivel muito elevado de concordéncia relativo a
dimensdo “A necessidade de apoio familiar apds a alta” (média de scores = 1,48), tornando
visivel de um modo significativo, a importdncia dada pelas pessoas com EAM ao

envolvimento da familia nos cuidados pos-alta.

A distribuigdo das frequéncias de resposta apresentadas no quadro 9, consolidam a analise
efectuada, revelando de um modo evidente, 0 modo como as pessoas encaram a
importincia do apoio familiar na sua dimensdo protectora, associando ainda a crenga na
obrigatoriedade da familia no exercicio dessa fungfo (93,3% de opinides concordantes nas
duas questdes). Ao considerarem que a familia deve estar presente no apoio apds a alta,

parece fazer sentido que ela seja informada sobre a sua situagdo.
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Quadro n.°9: DIMENSAOQ 6 - A necessidade de apoio familiar apés a alta (Média = 1,48) N=104

6 — Sinfo-me mais seguro com o apoio da | 8 — A minha familia tem o dever de me
minha familia quando for para casa apoiar quando for para casa
Fi % Cum fi% Fi % Cum fi%

Goncordo completamente 62 59,6 59,6 62 59,6 59,6
Gongordo 35 33,7 93,3 35 33,7 93,3
Indaciso 4 38 97,1 0 0 933
Discorde 1 1,0 98,1 5 48 98,1
Discordo completamente 2 1,9 100 2 1,9 100

Ao analisarmos a varidncia da dimensdo, verificamos que, a experiéncia anterior de EAM,
interfere na opinido das pessoas sobre o envolvimento da familia, ao constatar-se
diferencgas estatisticamente significativas, no modo como, percepcionam a necessidade de
suporte familiar apos a alta (p=,041). No caso, as pessoas que experienciam o enfarte pela
primeira vez revelaram sentir maior necessidade de apoio familiar (média de scores = 1,60)
do que, aquelas que ja tinham experiéncia anterior de EAM (média de scores = 1,30)
(Anexo 1V)

Devido ao caracter de imprevisibilidade do evento isquémico, associado a um
desconhecimento da situagfo, compreende-se que as pessoas que experienciam pela
primeira vez a situagdo de EAM revelem sentir mais dificuldades na adaptacdo a nova
condi¢do de saude, revelando por isso, uma maior necessidade de apoio familiar (Lane,
1999; Jackson, 2000; Bergman e Berterd, 2001).

Dimenséo 7: A presenca da familia

O nivel de concordancia ¢ menos elevado na dimensdo “A presenga da familia” (média de
scores = 0,83) no que se refere, ao tempo de permanéncia e a limitagdo do numero das

visitas.

Através do quadro 10, verificamos que 73,0% das pessoas concordam com a necessidade
de regras no regime de visitas, bem como, consideram adequado o tempo de duracdo
dessas visitas® (73,1%). Na verdade, as pessoas parecem ndo encarar como benéfico,

tempos mais prolongados no horario das visitas e compreendem e aceitam a existéncia de

O periodo de visitas nos dois servigos de cardiologia ocorre diariamente entre as 15 e as 20 horas.
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um regulamento de visitas, para o bom funcionamento do ambiente terapéutico em que se

inserem.

Quadro n.°10; DIMENSAQ 7 - A presenca da familia (Média = 0,83) N=104

4 - O horério das visitas foi adequado as | 10 — Devem existir limites em relagao ao
minhas necessidades nimero de pessoas que me visitam
Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum %
Goncordo cempletamente 33 31,7 N7 48 46,2 46,2
Concordo 43 413 73,0 28 26,9 73,1
Indeciso 7 6,7 79,7 9 8,7 81,8
Discorde 16 15,5 95,2 12 11,5 93,3
Discordo completamente 5 48 100 7 6,7 100

Neste caso, ndo foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides

relativas as questdes associadas a esta dimensdo, o que leva a inferir que, esta dimensdo,

ndo descrimina as pessoas quanto a natureza das variaveis.

Dimensio 8: A dependéncia da familia

As pessoas inquiridas manifestam um posicionamento positivo e de concorddncia

relativamente aos aspectos associados a dimensdo “A dependéncia da familia” (média de

scores = 0,51), como se verifica no quadro 11.

Quadro n.*11: DIMENSAO 8 - A dependéncia da familia (Média = 0,51) N=104

3 - Sempre fui uma pessoa muito 9 - Nao conseguirei recuperar bem sem
dependente da familia ajuda da minha familia
Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum fi%
Gongerdo completamente 30 288 28,8 14 13,5 13,5
Goncorde 46 44,2 73,0 34 32,7 46,2
Indeciso 5 48 778 23 22,1 68,3
Digeardo 21 20,3 98,1 23 221 90,4
Discordo completamente 2 19 100 10 9,6 100

Nio foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides relativas as

questdes associadas a esta dimensfio, o que leva a inferir que, esta dimensdo, ndo

descrimina as pessoas quanto a natureza das variaveis.
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A analise destas trés primeiras dimensdes demonstra a valoriza¢do dada pelas pessoas, aos
cuidados pos-alta e a0 apoio da familia perante a fragilidade sentida com a sua actual da
sua situagdo. Parece pois claro, que a vivéncia da situagdo de doenga, ndo se esgota no
momento da alta hospitalar, sendo o suporte familiar assumido como essencial durante o

internamento e apos a alta.

Dimensio 5: A confianca na recuperacio

As pessoas inquiridas apresentam um baixo nivel de concordincia face & dimensio “A

confianga na recuperagio” (média de scores = 0,20).

Na analise do quadro 12 verificamos que cerca de 67,3% das respostas da amostra na
questdo 17, demonstram o optimismo com que as pessoas encaram a sua total recuperagio.
Contudo, apenas 33,6% consideram ser possivel voltar a trabalhar. Olhando aos resultados
anteriores, apesar da crenga nas suas capacidades individuais para lidar situagdo actual, as
pessoas continuam a considerar como necessario o apoio familiar. Nesta dimensdo, as
respostas indicam também, um ntimero significativo de indecisos, revelando as muitas
davidas sentidas pelas pessoas em relagdo ao ser futuro. Esta indecisdo traduz o facto de o
EAM segundo Turton (1998) ser vivenciado como um momento de incerteza, onde as
pessoas revelam muitas dividas em relagdo ao futuro, independentemente do nivel de
informagdo que possuem. Para as pessoas inquiridas, apesar das duvidas existentes, o
aparecimento da doenga ndo ¢ entendido como um acontecimento definitivo, sendo

encarado como uma situagfo resolvivel a prazo.

Quadro n.°12: DIMENSAO 5 - Confianga na recuperagio (Média = 0,20) N=104

17 — Sinto-me capaz de recuperar a minha | 21 - Acredito que poderei voltar a
vida normal por mim préprio trabalhar se necessério
Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum fi%

Gencorda completamente 17 16,3 16,3 17 16,3 16,3
Goncordo 53 51,0 67,3 18 173 33,8
Indsciso 26 250 923 37 356 69,2
Discerdo 6 58 98,1 13 125 81,7
Discordo complatamente 2 1.9 100 19 18,3 100
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Quando analisamos os resultados da analise da variancia desta dimensdo, encontramos
diferencas estatisticamente significativas no que se refere a variavel sexo (p=,000) ¢ a

variavel idade (p=.012). (Anexo IV)

No primeiro caso, sdo os homens que tém médias mais elevadas (média de scores = 0,45)
contra uma média de scores de —0,95 nas mulheres, que traduz uma opinido mais favoravel
dos homens relativamente ao processo de recuperagio da doenga. No segundo caso, sdo as
pessoas com menos de 50 anos a ter a pontuagdo mais elevada (média de scores = 0,95) e

as pessoas com mais de 70 anos a terem as médias mais baixas (média de scores = -0,55)

As pessoas com EAM mais jovens (até aos 49 anos) sdo aquelas que apresentam uma
maior confianga na sua recuperagdo pessoal, coincidindo com o facto de, nesta amostra,
existir uma predominancia dos homens nesta faixa etaria. Isto pode querer significar uma
melhor condigio clinica, justificando o sentimento de uma maior capacidade intrinseca por
parte dos homens e uma maior crenga e necessidade de voltar a trabalhar. Por outro lado,
em idades mais avangadas, onde se situam a maioria das mulheres inquiridas, as pessoas

tendem a ser menos optimistas quanto ao futuro.

Dimensdo 9: O impacto da doen¢a

Os resultados verificados no quadro 13, revelam um grande equilibrio de opinides
favoraveis e desfavoraveis, reflectindo-se na média final quase neutra da dimensdo “O
impacto da doenga” (média de scores = 0,01). Muito provavelmente, esta divergeéncia de
respostas demonstra a grande variabilidade na forma como o impacto da doenga €
percepcionado pelos clientes da amostra, reflectindo-se na necessidade de uma maior ou

menor presenga da familia.

Quadro n.°13: DIMENSAQ 9 - O impacto da doenga (Média = 0,01) N=104

2 - A familia deveria estar sempre comigo | 24 — Neste momento sinto que esta
durante o internamento doenga me afectou bastante
Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum fi%

Digcerdo complatamente 23 221 22,1 6 58 58
Discordo 33 3.7 53,8 38 36,5 42,3
Indecise 3 29 56,7 7 58 49,0
Gencorde 22 212 779 35 33,7 82,7
Goncordo completamente 23 221 100 18 173 100
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Quando analisamos os resultados da analise da varidncia desta dimensio, encontramos
diferencas estatisticamente significativas, no que se refere, a variavel grau de instrugéo (p=
.007). (Anexo 1V)

As pessoas que ndo frequentaram a escola (média de scores = 0,95) referem que a doenca
lhes causou um maior impacto, opinido, que € referida de forma diferente, a medida que
aumenta o nivel de escolaridade (na categoria “frequéncia do ensino secundario” a média

de scores ¢ de -0,40).

Uma melhor compreensdo da informagdo recebida, devido a uma maior capacidade
cognitiva intrinseca, permite desenvolver mais facilmente estratégias de coping em relagio
a sua situacdo actual. De acordo com as questdes desta dimensdo, estas pessoas lidam
melhor com a situacdo de doenga revelando uma menor necessidade de ter a familia

sempre presente durante o internamento.

As dimensdes analisadas seguidamente apresentam médias finais negativas, reveladoras de
diferentes niveis de discordincia, sendo apresentadas por ordem crescente dessa

discordancia.

Dimenséo 1: A posse e decisiio da partitha de informacéo

Os resultados apresentados no quadro 14 demonstram uma grande divergéncia de respostas
sendo o mais relevante, o elevado niimero de indecisos nas questdes 5, 11 ¢ 16. Esse facto,
parece demonstrar, que o exercicio da tomada de decisdo na situagio de cuidados, ainda é,
uma possibilidade com pouco significado para muitas pessoas, assumindo implicitamente o
papel de submissdo as ordens dos profissionais, delegando a responsabilidade nessa

tomada de decisdo, nesses mesmos profissionais.
E significativo a maioria dos inquiridos (61,5%) referir que gostariam de estar presentes

quando a familia fosse informada (questdo 15). Na verdade, as pessoas querem ter

conhecimento sobre o tipo de informagéo disponibilizada a familia. Esta vontade de estar
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presente, prende-se provavelmente com a desconfianga na possibilidade de os familiares

acederem a informagfo que ndo lhes seja disponibilizada.

Apesar disso, as pessoas ndo atribuem grande significado & sua tomada de decisdo sobre
essa disponibilidade da informagdo. Esta aparente contradigdo, parece indicar que o
pressuposto da atitude passiva assumida pela pessoa, a leva a inibir-se de assumir mais

explicitamente a tomada de deciséo sobre a informag@o disponibilizada.

Quadro n.*14: DIMENSAQ 1 - A posse e decisdo na partilha de informagio (Média = -0,19) N=104

5 - A decisdo de 11 - Sou eu quem deve | 15 - Gosto de estar 16 — Os meus
informar a familia deve | decidir quais os presente quando falam | familiares ja sabem o
ser minha familiares a quem deve | com a minha familia suficiente sobre a
ser fornecida a minha situag&o para
informagéo me ajudar se for
necessario
Fi fi% Cum fi% Fi % Cum fi% Fi fi% | Cumfi% | Fi | fi% | Cumfi%
Discerdo complatamente 11 1109 10,9 8 7,7 77 7 6,7 6,7 4| 38 38
Diseerdo 26 | 250 356 20 | 192 269 28 {269 | 336 {14135 17,3
Indeciso 39 | 375 73,1 38 | 365 63,5 5 49 385 38365 538
Goncordo 16 | 154 88,5 20 1192 82,7 31 1298 683 |27 260 79,8
Goneardo completamente 12 | 15 100 20 | 173 100 33 | 317 100 |21 202 100

Nio foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides relativas as
questdes associadas a esta dimensfo, o que nos leva a inferir que esta dimensdo, nio

descrimina as pessoas quanto & natureza das variaveis.

Dimensio 4: Sentimento de mudanca na sua vida

Apesar de uma opinidio negativa face a dimensdo “Sentimento de mudanga na sua vida”
(média de scores = -0,39), a leitura dos resultados no quadro 16 indica como as pessoas
com EAM sentem a inevitabilidade de mudangas do seu quotidiano de vida (82,7% da
sente essa possibilidade na questdo 26), reflectindo o forte impacto do EAM ao nivel do
sistema individual. No entanto, consideram que a sua situago de doenga nio tem
consequéncias significativas no seu relacionamento familiar (87,4% de opinides
discordantes na questdo 27) pelo que, a situagdo de doenga ndo altera a qualidade das
interacgdes do sistema familiar. Estes resultados sfio contrarios a opinido de Al-Hassam
(2002), de que as pessoas demonstram receios com a possibilidade de alteragdes do

desempenho de papéis e do relacionamento com os outros familiares. Provavelmente, as
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diferentes realidades socioculturais das populagdes em estudo, caracterizadas por
diferentes matrizes dos lagos familiares, pode justificar as diferentes percep¢des das

pessoas com EAM.

Por seu lado, pessoas revelam opinides distintas em relagdo a dificuldade dessa mudanga, o
que parece indicar diferentes percepgdes da sua grandeza, em fungdo do sentimento de
perda sentido e da sua capacidade intrinseca percepcionada. Confirma-se neste caso, que as
pessoas sentem a necessidade de mudanga, mas t€ém muitas davidas quanto a natureza

dessa mudanga e como podem ultrapassar esse processo.

Quadro n.”15; DIMENSAQ 4 - Sentimento de mudanga na sua vida (Média = -0,38) N=104

26 - Tenho que mudar os meus | 27 — Este acontecimento vai 28 - Vai ser dificil modificar
habitos de vida devido ao enfarte | provocar mudangas na minha alguns habitos do meu dia-a-dia
relagio com a familia
Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum % Fi fi% Cum fi%
Goncorda complstaments 48 46,2 46,2 1 1,0 1,0 18 17,3 16,3
Concordo 38 36,5 827 9 8,7 9,7 R 31,1 484
Indeciso 3 29 85,6 3 29 12,6 1 10,5 58,9
Discerdo 13 125 98,1 32 30,8 43,4 35 339 928
Discordo completamente 2 1,9 100 59 56,6 100 8 78 100

Quando analisamos os resultados da analise da varidncia desta dimensio, constatam-se
diferengas estatisticamente significativas no que se refere a influéncia das variaveis sexo
(p= ,028); idade (p= ,016); situagdo profissional (p= ,000); grau de instrugdo (p=,010) e o

tipo de familiar mais disponivel para dar apoio (p=,012). (Anexo V)

Os homens encaram com mais preocupagdo do que as mulheres, potenciais alteragdes ao
nivel do sistema individual e familiar, reflectindo incertezas em relagdo a possibilidade de
alteragdes do estatuto e desempenho de papéis dentro da familia (média de scores = -0,95).
A constatagdo da necessidade em assumir mudangas no seu quotidiano de vida, ¢
acompanhada pela percepcdo da dificuldade de assumir essas mudangas. Neste caso, o grau
de flexibilidade do sistema familiar ¢ determinante no modo como, ¢ capaz de gerir os

novos estatutos ¢ na possibilidade de ajustes a novos papéis.

No que se refere a variavel idade, sdo as pessoas mais jovens (até aos 49 anos) que

assumem com maior intensidade (média de scores = 0,55) esse sentimento de mudanca.
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Sabendo que o EAM, enquanto doenga subita, pode provocar mudangas profundas no
quotidiano dos individuos, pretendemos também verificar até que ponto, a existéncia ou
ndo de uma actividade profissional activa, influencia as respostas das pessoas inquiridas.
Para o efeito, recodificou-se a varidvel “Situagdo profissional” assumindo que nas
categorias “Trabalhador activo” se associariam as pessoas com emprego € na categoria

“Trabalhador ndo activo” se associariam as pessoas desempregadas e reformadas.

Neste caso, os trabalhadores activos apresentam um sentimento de mudanga mais elevado
(média de scores = 0,25) que os trabalhadores ndo activos (média de scores = -0,75). O
facto de deixarem, ainda que momentaneamente, de trabalhar ¢ sentido como relevante por
estas pessoas, nomeadamente pelo impacto economico que tal situagdo pode trazer. Em
particular nos homens, os aspectos economicos ¢ profissionais sio preocupagdes de

primeira linha ap6s o aparecimento da doenga (Jackson, 2000).

Por outro lado, as pessoas com niveis de escolaridade mais avangados (ensino secundario)
assumem um sentimento de mudanga na sua vida, possuindo a média mais elevada com
média de scores de 0,15. Este sentimento de mudanga coexiste nestes individuos, com um
sentimento de menor impacto da doenga, pelo que, capacidade de lidar com a doenga ndo
parece estar dependente de um maior ou menor sentimento de mudanga. Parece-nos que
neste caso, as diferengas estatisticas encontradas podem dever-se ao facto destas pessoas
terem um melhor dominio cognitivo € uma melhor capacidade na compreensdo da

complexidade da situac#o.

Séo as pessoas que nfo t€ém o apoio do conjugue, aquelas que mais discordam com a
possibilidade de mudangas significativas na sua vida (média de scores = -0,65) com o

evento isquémico.

Dimensio 3: O controle no acesso a informacio

O valor negativo da média de scores (-0,58), relativamente ao “Controle no acesso a
informagd0”, traduz a pouca relevancia atribuida pelas pessoas com EAM a esta dimenséo.
Tendo em conta o grande significado dado pelas pessoas com EAM a necessidade de apoio

familiar na analise dos resultados da dimensdo 6, compreende-se que 73,1% dos inquiridos
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considerem que a familia deve ser informada em todas as circunstincias (questdo 14 do
quadro 16). Neste caso, as pessoas parecem ndo demonstrar a necessidade de participar na
tomada de decisdo, para a disponibilizagdo da informagdo aos familiares. Manifesta-se o
facto, das pessoas ndo sentirem necessidade de “esconder” a informag3o dos seus

familiares, aceitando com naturalidade o acesso a informagdo por parte destes.

No entanto, ¢ interessante verificar que mais de metade das pessoas (54,8%) prefere
delegar nos profissionais a responsabilidade de informar a familia apesar de quererem estar
presentes nesse momento (questdio 15 da 1* dimensdo). Este facto, traduz o reconhecimento
por parte das pessoas com EAM duma maior capacidade dos profissionais para o fazer,
podendo também, revelar a sua incapacidade ou inibi¢do para tomar decisdes. Este
resultado confirma que a pessoa deseja ser informada, sendo no entanto menor o seu desejo

de envolvimento na decisdo (Freitas, 2003).

Quadro n.*16: DIMENSAO 3 - O controle no acesso a informacio (Média =-0,58) N=104

14 — Pode haver situagbes em 20 - Gosto que os profissionais | 23 — Prefiro ser eu adar

que a familia ndo deve ser falem comigo antes de falarem informagdes aos meus familiares

informada com minha familia sobre a minha situagdo

Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum %

Biscordo completaments 62 59,6 59,6 20 19,2 19,2 24 231 231
Discorde 14 13,5 73,1 21 20,2 394 33 317 54,8
Indecisa 10 96 82,7 31 29,8 69,2 28 26,9 81,7
Coneorda 14 135 96,2 24 231 96,2 14 135 95,2
Goncorde complatamenta 4 KX 100 8 77 100 5 48 100

Niéo foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides relativas as
questdes associadas a esta dimensdo, o que leva a inferir que, esta dimensdo, ndo

descrimina as pessoas quanto a natureza das variaveis.

Dimensio 2: A necessidade de ajuda na compreensio da informacio recebida
O valor negativo da média dos scores (-0,83), relativamente a “necessidade de ajuda na

compreensio da informag@o recebida”, traduz a pouca relevancia atribuida pelas pessoas

com EAM a esta dimensio.
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Os resultados do quadro 17 revelam que as pessoas ndo tém dificuldade na compreensdo da
informac8o que lhes ¢ transmitida (71,1%), reforcando que véo ser capazes de cumprir o
plano terapéutico quando tiverem alta clinica (72,4%). Contudo, aceitam que a familia esta
disponivel em entender melhor a informagdo que lhes é transmitida (63,5%), o que podera
traduzir que, apesar das pessoas ndo revelarem dificuldades cognitivas, concordam que a
situacdo de doenga vivida pode inibir uma maior disponibilidade mental da sua parte.
Neste sentido, o impacto provocado pelo EAM pode originar limitagdes na disponibilidade
para compreender a informagdo (Turton, 1998). Compreende-se por isso, a relevancia dada
pelas pessoas aos cuidados pds-alta, independentemente de ndo serem percepcionadas

dificuldades de entendimento da informagdo recebida.

Quadro n.°17: DIMENSAQ 2 - A necessidade de ajuda na compreensio da informagao recebida (Média = -0,83)
N=104

7 - Tenho dificuldade em 13 — Sem o apoio de outra 18 - A familia esta mais

compreender a informagéo que | pessoa tenho dificuldade em disponivel em entender melhor a

me é dada cumprir as ordens terapéuticas informagao que me é dada

quando for para casa
Fi i% Cum fi% Fi % Cum % Fi % Cum fi%

Discordo cempletaments 35 337 337 40 385 38,5 7 6.7 6.7
Discordo 39 375 71,1 35 337 724 10 9,8 16,3
Indeciso 3 29 74,0 2 1,9 74,0 21 20,2 36,5
Gongordo 17 16,3 90,4 15 14,4 88,5 50 48,1 84,6
Goncordo compistamente 10 96 100 12 11,5 100 16 15,4 100

Quando analisamos os resultados da analise da varidncia desta dimensdo, encontramos
diferengas estatisticamente significativas no que se refere a influéncia das variaveis idade
(p= ,007), situagdo profissional (p= ,038); grau de instrugdo (p= ,015); ocorréncia do
primeiro EAM (p= ,044) e o tipo de familiar mais disponivel para dar apoio (p= ,003).
(Anexo IV)

Em relagdo a situagdo profissional, a ajuda na compreensdo da informagao foi percebida de
maneira diferente entre as pessoas, sendo que os trabalhadores ndo activos tém pontuagdes
médias mais elevadas (média de scores = -0,60), coincidindo com idades mais avangadas e
maiores dificuldades cognitivas. Ou seja, o grau de discordancia sobre a necessidade de

ajuda para compreender a informagdo ¢ menor no caso dos reformados

Por seu lado, as pessoas sem escolaridade revelam uma maior necessidade de ajuda na
compreensdo da informagdo recebida (média de scores = 0,15), do que as pessoas das

restantes categorias, revelando maiores dificuldades cognitivas.
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O facto de a pessoa ter um enfarte pela primeira vez, pelo desconhecimento da doenga,
pode conduzir a uma maior necessidade de ajuda na compreensdo da informagao recebida.
Neste caso, as pessoas numa € noutra situagdo revelaram discorddncia com essa
necessidade de apoio. No entanto, aqueles em que o EAM ja ocorreu anteriormente, tém
uma opinido mais fortemente discordante (média de scores = -1,50) com essa

possibilidade.

Os resultados revelam também que as pessoas com apoio do conjugue, afirmam ter uma
menor necessidade de ajuda para a compreensdo da informagdo recebida (média de scores
= -1,10). Este facto, pode também resultar de um maior nivel de habilitagdes literarias e

uma idade mais baixa das pessoas.

Andlise dos resultados associados as estratégias potencialmente desenvolvidas pelos

clientes na determinac¢io do envolvimento da familia

A tabela 5 da-nos a informag@o da estatistica descritiva (apo6s transformagdo dos resultados
das variaveis, da escala utilizada para uma escala de 0-100) encontrada para cada dimenséo
ou factor de analise, no que se refere a variavel adopcéo de estratégias de envolvimento da

familia no processo de cuidados.

Tabela n.°5: Estatistica descritiva relativa as dimensées do envolvimento da familia
Estratégias potencialmente desenvolvidas pelos clientes na determinagéo do envolvimento da familia (n=104)

DISIGNAGAO DAS DIMENSOES Média Desvio Moda Mediana
padrao
1- O controle e decisao da partilha da informagéo 23,46 9,51 20 20
2 - A necessidade de envolvimento da familia 32,37 16,70 20 233
3 - A vontade de partilhar a sua situagdo 64,03 20,26 70 70
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Grafico n.:3 Distribuigdo das médias obtidas em cada uma das
dimensdes no que se refere as estratégias potencialmente desenvolvidas
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Dimenséo 3: A vontade de partilhar a informacao

No que se refere aos resultados sobre 0 modo como os sujeitos participam no envolvimento
da familia, estes demonstram uma necessidade elevada em partilhar a sua experiéncia da
doenga com os seus familiares na dimensdo “A vontade de partilhar a informagdo” (média

dos scores = 64,03) como poderemos verificar através do grafico 4.

Quadro n.18: DIMENSAOQ 3 - A vontade de partilhar a sua situagao (Média = 64,03%) N=104

4 — Esperava ansiosamente pela horada | 6 — Falava sobre a minha situagdo durante
visita dos meus familiares as visitas dos familiares
Fi fi% Cum i% Fi i% Cum fi%

Sempre 27 26,0 26,0 19 18,3 18,3
{luase sempre 28 26,9 528 25 24,0 423
Asvezes 25 24,0 76,9 27 26,0 68,3
Raramente 13 125 89,4 26 25,0 93,3
Nunca 1 10,6 100 7 6,7 100

A analise da varidncia desta dimensdo, permite-nos encontrar diferencas estatisticamente
significativas no que se refere a influéncia da variavel idade (p= ,003). As pessoas com
EAM, com idades inferiores a 50 anos, atribuem uma maior valoriza¢do a vontade de

partilhar a sua situagdo (média dos scores = 73,33) . (Anexo IV)

Este facto parece resultar, de acordo com os resultados das dimensdes anteriores, numa
maior capacidade individual no dominio da sua situagfo clinica ¢ por esse motivo, uma

maior capacidade em conversar sobre a sua nova condi¢do de satide. Como verificamos
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pelos resultados anteriores, nas pessoas mais jovens o impacto do EAM cria um maior
sentimento de mudanga nas suas vidas. Este sentimento pode funcionar como um estimulo
para ultrapassar as dificuldades de mudanga e criar um maior coes@o familiar na sequéncia
dessa partilha. Esta parece ser uma estratégia de grande importancia porque segundo Leske
(1999), o suporte familiar durante o internamento reduz a possibilidade de roturas no

funcionamento interno da familia.

Dimensio 2: A necessidade envolvimento da familia

As pessoas com EAM demonstram ndo sentir necessidade em delegar na familia a posse da
informacdo devido a potenciais dificuldades de compreensdo ou por uma demissdo da
responsabilidade da sua recuperagdo, como demonstram os resultados relativos a dimenséo

“A necessidade envolvimento da familia” (média dos scores = 32,27).

Apesar das pessoas inquiridas aceitarem a partilha da informag#o, pessoa e familia séo
entidades diferentes e por isso, ndo confundiveis entre si. Se os dados anteriores revelam
que as pessoas aceitam ter momentaneamente uma menor disponibilidade mental para
receber a informagdo, ndo quer dizer que, aceitem o facto da familia ter o dominio da
informagdo que a propria pessoa possa desconhecer. A vontade de estar presente quando os

profissionais falam com a familia confirma isso mesmo.

Quadro n.19: DIMENSAQ 2 - A necessidade de envolvimento da familia (Média = 32,27) N=104

1 - Deleguei na familia toda a 2 - Pedia aos profissionais para | 7 — Pedia a familia para

informagao que tivessem que me | os meus familiares questionar os médicos ou 0s

dar permanecerem fora do horério enfermeiros sobre a minha

das visitas situagdo
Fi fi% Cum % Fi % Cum % Fi fi% Cum fi%

Nunca 76 73,1 73,1 79 76,0 76,0 83 79,8 798
Raramento 3 29 76,0 10 9,6 856, 5 48 84,6
As vezes 5 48 80,8 12 11,5 97,1 10 96 94,2
(Quase ssmpre 4 38 84,6 2 1,9 99,0 2 1,9 96,2
Sempra 16 15,4 100 1 1,0 100 4 38 100

Através do quadro 19, constatamos que a distribuicdo das respostas revela que as pessoas

com EAM nunca delegam na familia a informacg&o que lhes pretendem transmitir (73,1%) e

109




Estudo empirico

também nunca pedem a familia para questionar os profissionais de saude sobre a sua

situagiio (79,8%).

Nesta dimensdo, a frequéncia das respostas em todos os itens reflecte o facto das pessoas
assumirem para si a responsabilidade de conhecerem a sua situag@io, ndo sentindo
necessidade de que a familia os substitua nessa situagdo. Ou seja, as pessoas consideram
que o facto de a familia dever ser sempre informada, ndo significa a sua substitui¢do nessa
tarefa. Coincidindo com tendéncia de opinides revelada para com a presenga da familia,
76,0% dos casos nunca sentiram necessidade de quebrar as regras existentes para a
permanéncia das visitas, reflectindo a concordancia anteriormente referida com o horario

das visitas.

Nio foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides relativas as
questdes associadas a esta dimensdio, o que leva a inferir que, esta dimensdo, ndo

descrimina as pessoas quanto a natureza das variaveis.

Dimensio 1: O controle e decisdo na partilha de informacéo

As pessoas com EAM demonstram muito pouco interesse em controlarem a informagéo
recebida, ndo colocando dificuldades aos familiares no acesso a informagdo como
demonstra os resultados na dimensdo 1- “O controle e decisdo na partilha de informagéo”
(23,46%).

Quadro n.°20: DIMENSAOQ 1 - O controle e decisdo da partilha de informago (Média = 23,46) N=104

5 - Pedia aos médicos e 8 — Dizia aos médicos e 9 — Estava presente quando os

enfermeiros para darem a enfermeiros quais os meus profissionais falavam com a

informagao que eu pretendia aos | familiares com quem poderiam minha familia

meus familiares conversarem sobre a minha

situagao
Fi 1% Cum fi% Fi 1% Cum fi% Fi % Cum fi%

Nunca 101 97,1 97.1 100 96,2 96,2 88 84,6 84,6
Raramente 0 97.1 971 1 1,0 97,1 5 48 89,4
As vezes 3 29 100 1 1,0 98,2 4 38 933
Quase semprs 0 0 100 0 0 98,1 4 38 g7.1
Sempre 0 0 100 2 1,9 100 3 29 100

Através do quadro 20, constatamos que a distribuigdo das respostas revela que as pessoas
com EAM nunca pediam aos profissionais de saude para transmitirem a informagfo que

eles pretendiam a familia, nem indicavam nominalmente ninguém (97,1%).
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Os dados demonstram que a utilizagdo de estratégias de envolvimento, que reflictam uma
necessidade de filtrar a partilha de informag#o, ¢ quase residual. Estas atitudes reflectem a
pouca importancia atribuidas pelas pessoas a tomada de decisdo individual na partilha da
informagdo com a familia. No entanto, verifica-se que apesar das pessoas gostarem de estar
presentes quando os profissionais falam com os familiares, 84,6% nunca o fazem por
desconhecimento ou por inibigdo de o fazer. Frequentemente no quotidiano hospitalar,
acontece a familia pedir informagdes por iniciativa propria ¢ em momentos diferentes da

informagéo fornecida a pessoa doente.

Nao foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides relativas as
questdes associadas a esta dimensdo, o que leva a inferir que, esta dimensdo, ndo

descrimina as pessoas quanto a natureza das variaveis.

Nivel de satisfagéio dos clientes com o processo de envolvimento da familia

Como referimos anteriormente, procederemos a transformagéo dos resultados das variaveis
que avaliam o nivel de satisfagdo com o envolvimento da familia na perspectiva das
pessoas, da escala utilizada, para uma escala de 0-100, que nos permitird em algumas
situagdes uma leitura de valores inteiros para valores percentuais facilitando a

interpretacdo dos dados obtidos.

A tabela 3 da-nos a informagfo da estatistica descritiva encontrada para cada dimensio ou
factor de andlise, no que se refere ao nivel de satisfagdo dos clientes com o envolvimento

da familia no processo de cuidados.

Tabela n.°6: Estatistica descritiva relativa as dimensdes do envolvimento da familia
Nivel de satisfagéo dos clientes com o processo de envolvimento da familia (n=104)

DISIGNAGAO DAS DIMENSOES Média % Desvio Moda Mediana
padrao
1 - A forma de envolvimento da familia 65,06 14,31 66.6 66,6
2 - 0 apoio familiar sentido 89,80 12,53 100 90
3 - A presenga da familia 84,90 12,84 90 90
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Os dados revelam que as pessoas apresentam niveis muito elevados de satisfagdo para as
dimensdes “O apoio familiar sentido” e “A disponibilidade e a presenga da familia” com
valores 89,8% e 84,9%. Estes dados revelam a importincia dada a forma como as pessoas
com EAM sentem a preocupagdo dos familiares para com sua situagdo € como isso €
benéfico para a sua recuperagdo. A materializagdo dessa preocupagio ¢ medida pela

frequéncia das visitas e pelas condi¢des criadas a sua presenga.

Grafico n.°4: Distribuigdo das médias obtidas em cada uma das dimensdes
no que se refere ao nivel de satisfagdo dos clientes
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Dimensio 2: O apoio familiar sentido

Os resultados revelam que as pessoas com EAM se encontram muito satisfeitas com o

apoio familiar.

Através do quadro 21, constatamos que a distribuigdo das respostas revela uma satisfagéo
muito elevada com o interesse demonstrado pela familia com a sua situagdo (94,2% dos
casos revelam estar completamente satisfeitos e muito satisfeito), quer com os beneficios
sentidos com esse apoio (87,5% dos casos revelam estar completamente satisfeitos e muito

satisfeitos) o que indica fortes vinculos afectivos na teia relacional do sistema familiar.
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4 - O interesse demonstrado pela minha

familia com a minha situagdo

5 - Os resultados que senti com o apoio

dado pela minha familia

Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum fi%
Gompletamente satisfeite 82 78,8 788 51 49,0 49,0
Multo satisfalto 16 154 94,2 40 38,5 875
Satisfeito 3 2,9 97,1 1 10,6 88,1
Pouco satisfaite 2 1,9 99,0 1,9 1,9
Nada satisfeite 1 1,0 100 0 100

A analise da varidncia desta dimensdo, permite-nos encontrar diferengas estatisticamente
significativas no que se refere a influéncia da varidvel “familiar mais envolvido com a
situagdo de doenga da pessoa.” (p= ,007). Como referimos anteriormente, as variaveis
referentes a estrutura familiar e aos lagos familiares das pessoas mais envolvidas foram
definidas em fungdo da presenga ou auséncia do conjugue, pela importancia cultural do
conjugue no sistema familiar, no desempenho do papel de prestador de cuidados,
assumindo tradicionalmente uma maior vinculagdo a situagdo vivida pela pessoa (Anexo

V).

Nas situagdes onde o conjugue esta ausente do agregado familiar, as pessoas inquiridas
revelam uma menor satisfagdo com o apoio familiar sentido (76,87%). Esta menor
satisfagdo, pode querer demonstrar que os sujeitos percepcionam um possivel menor
interesse da sua familia em relagdo a sua condigdo actual (78,63%). Este facto, pode
consolidar a possibilidade dos lagos de proximidade entre os membros da familia, nos
agregados onde o conjugue ndo esta presente, serem menos solidos, traduzindo um menor
vinculo afectivo e confirmando a relevancia da presenga do conjugue na situagdo de
doenga da pessoa. Segundo Leske (1999), a satisfag@o dos clientes tende a ser proporcional

ao envolvimento e satisfacdo dos familiares.

Dimenséo 3: A presenca da familia

Os resultados revelam que as pessoas com EAM se encontram muito satisfeitas com a

presenca da familia.
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Através do quadro 22, constatamos que a distribuigdo das respostas revela uma satisfagéo
muito elevada com a frequéncia das visitas da familia (97,1% dos casos revelam estar
muito ou completamente satisfeitos), reflectindo a elevada satisfagdo sentida com a
preocupacio dos familiares. No entanto, existe uma maior distribuigdo das respostas na
opinido face a disponibilidade do servigo para a presenga da familia, revelando um nivel de
satisfagdo mais baixo que a situagdo anterior, reflectindo os niveis de satisfagdo mais

baixos com a acessibilidade da familia a informag&o (questdo 7 da 1* dimenséo).
Nao foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides relativas as

questdes associadas a esta dimensdo, o que leva a inferir que, esta dimensdo, ndo

descrimina as pessoas quanto a natureza das varidveis.

Quadro n.°22 DIMENSAOQ 3 - A presenca da familia (Média = 89,80%)

3 - A frequéncia das visitas da familia 6 — A disponibilidade do servigo para a

presenga dos meus familiares durante o

internamento

Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum fi%
Gompletamente satisfeite 70 67,3 67,3 39 375 375
Malto satisfeito 31 298 971 32 30,8 68,3
Satisfoito 3 29 100 24 23,0 913
Pouca satisfelte 0 0 100 5 49 96,2
Nada satisfeits 0 0 100 4 38 100

Dimensiol: A forma de envolvimento da familia

Os resultados revelam que as pessoas com EAM se encontram satisfeitas com a forma de
envolvimento da familia no processo de cuidados. Neste caso verifica-se uma maior
distribui¢do de respostas no que se refere a satisfacdo das pessoas com a sua propria
capacidade em determinar o envolvimento da familia (questdo 2). As pessoas sentem que
poderiam ter feito “algo mais” embora, como verificamos anteriormente, ndo tenham

atribuido muito significado a tomada de decisdo sobre esse processo.
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Quadro n.°23 DIMENSAO 1 - A forma de envolvimento da familia (Média = 65,06%)

1 — 0 modo como a minha familia | 2 ~ O modo como fui capaz de 7 -0 modo como a minha familia

foi envolvida no sentido de me envolver a minha familia acedeu a informagao que

dar apoio necessitava

Fi i% Cum fi% Fi fi% Cum fi% Fi fi% Cum fi%

Completamente satisteito 17 16,3 16,3 4 38 38 1 10,6 10,6
Muito satisfelto 51 49,0 65,3 14 13,5 17,3 3 29,8 40,4
Satisfoito 33 31,8 971 47 452 62,5 50 48,1 88,5
Pouco satisfeito 3 2,9 100 29 279 90,4 7 6,7 95,2
Nada satisfelto 0 0 100 10 9,6 100 5 48 100

Nio foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, nas opinides relativas as
questdes associadas a esta dimensdo, o que leva a inferir que, esta dimensdo, ndo

descrimina as pessoas quanto a natureza das varidveis.
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3. CONSIDERACOES FINAIS

A necessidade de recolocar a familia como actor importante dos cuidados de saide, perante
as actuais transformagdes socio-demograficas e os limites da ciéncia médica, tém
permitido uma énfase cada vez maior, no desenvolvimento de estratégias que promovam a
sua participagdo. Parceiro principal na garantia da continuidade de cuidados que permitam
uma articulagio satisfatoria no retorno ao lar, a familia enquanto entidade tende a ser cada

vez mais alvo da pratica dos profissionais de satde.

Tendo como ponto de partida as pessoas com EAM, com este estudo pretendeu-se
conhecer o modo como esta realidade ¢ encarada pelas pessoas doentes, como elas sentem
necessidade de promoverem o seu envolvimento e o nivel de satisfagdo resultante dessa

realidade percepcionada.

A elevada concordancia manifestada pelas pessoas com EAM sobre a necessidade de
apoio apds a alta, tornam relevantes as dificuldades sentidas na relagdo com a sua doenga.
Estas dificuldades permitem perceber que as pessoas demonstram alguma ansiedade no
retorno a casa. As questdes relacionadas com a sobrevivéncia sdo as que mais preocupam
as pessoas (Turton, 1999), no entanto, estas acreditam na sua recuperagéo total embora
sintam mudangas significativas no seu sistema individual. O receio de ndo serem capazes
de gerir a situag¢do de doenga ou a perda de controlo dessa situacio, produz um sentimento
de inseguranga que pode e deve na sua opinifo, ser combatido com a ajuda do suporte

familiar.

A duvida sentida pelas pessoas, sobre o que acontecera apos a alta e como podem conviver
e superar a sua nova condigio de satide, deve perspectivar uma pratica de cuidados que
englobe a familia numa preparagio continua e sistematica da alta hospitalar. Nesse sentido,
o envolvimento da familia parece ser crucial durante o internamento hospitalar. A sua
presenga fisica torna-se importante para o seu apoio emocional em fun¢do do impacto
causado pela doenga, e também, em fungdo de um futuro percepcionado como mais ou

menos complexo.
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Ao encarar o envolvimento da familia como um dever e uma necessidade, compreende-se
o facto de, neste estudo, as pessoas ndo manifestarem a necessidade de desenvolver
estratégias de controlo da acessibilidade da informagido pelos familiares sobre a sua

situagdo clinica.

Esta realidade também pode ser interpretada como uma dificuldade intrinseca das pessoa
em assumir essa possibilidade. Quando confrontados com a possibilidade de poderem
tomar decisdes sobre a partilha da informagdo, as pessoas ndo encaram com interesse o
exercicio dessa possibilidade. Em alguns estudos, pelo contrario, as pessoas concordam
com a possibilidade de tomar decisdes, mas no exercicio dessa possibilidade as pessoas

tendem a responsabilizar os profissionais de satde (Degner, 1997, Freitas, 2003).

O baixo nivel de escolaridade apresentado pelas pessoas inquiridas pode reforcar essa
incapacidade para tomar decisdes. No entanto, ndo consideram necessario a ajuda na
compreensdo da informagdio recebida, pelo que, o apoio familiar ndo foi sentido como
relevante neste dominio, apesar das pessoas concordarem que a situagdo que vivenciam

pode provocar uma menor disponibilidade mental para o dominio da informag&o.

Este facto, confirma a nossa vivéncia do contexto da pratica, de que, um conjunto de
informagdes de dominio meramente cognitivo, ndo ¢ de todo suficiente para um livre
exercicio de tomada de decisdes. Neste sentido, ndo chega aos profissionais desenvolverem
estratégias que privilegiem uma maior disponibilidade da informag&o no dominio cognitivo
ou psicomotor, sendo necessario enquadrar esses aspectos na vivéncia emocional da
pessoa, criando uma cultura institucional que incentive ¢ valorize as tomadas de decisdo

individuais.

Neste contexto, compreende-se a pouca utilizagdo de estratégias que reflictam decisdes que
filtrem a acessibilidade da informagdo ou promovam uma maior responsabilizagdo da
familia. O facto de as pessoas falarem frequentemente sobre a sua situagdo com os seus
familiares, demonstra uma maior necessidade de partilha como estratégia para o reforgo da
consisténcia do sistema familiar. No entanto, defrontamo-nos a este nivel, com o
desconhecimento do grau de informagio possuida pelas pessoas sobre a sua situagdo para a

poderem transmitir a familiares préximos.
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Apesar da familia ser encarada como algo de fundamental no apoio emocional dado as
pessoas durante o internamento € na sua recuperagdo apods a alta hospitalar, os resultados
demonstram que estas ndo desenvolvem estratégias que induzam os familiares na obtengdo
de informagdo que dé€ respostas para as suas potenciais duvidas. Pressupde-se que,
independentemente da partilha de informacfo, as pessoas reservam para si o direito e
responsabilidade de conhecerem a sua propria situagdo. Na pratica, as pessoas ndo colocam
reserva a partilha integral da informag@o, mas ndo aceitam a possibilidade de os familiares
poderem ter acesso a mais € melhor informacgdo do que eles prdprios, nesse sentido, eles

gostariam de estar presentes quando a familia € informada.

O facto de que as pessoas sentirem como importante o dominio da informagdo sobre a sua
situagdo, ndo impede que a familia também o faca livremente por iniciativa propria. No
quotidiano hospitalar ¢ frequente os profissionais de saude confrontam-se com a
necessidade em dar as mesmas informagdes aos clientes ¢ familiares em momentos
diferentes apos solicitagdes diferentes. Apesar das pessoas e familia poderem conversar
sobre a sua situagdo de saude, a solicitagdo dos profissionais decorre da necessidade de
melhorar ou validar a informagdo obtida. Este facto remete-nos para a aceitagdo de uma

maior credibilidade da informagéo dada pelos profissionais (Turton, 1999; Stewart, 2000).

Os elevados niveis de satisfagdo sentidos pelas pessoas com o apoio e presenga da familia,
pode significar a existéncia de estruturas familiares solidas, na qualidade da teia de
relagdes que a caracteriza, ou ndo o sendo, estas foram capazes de consolidar os lagos no
momento de dificuldade de um dos seus membros. Neste particular, os dados tornam
relevante a presenga do conjugue como elemento aglutinador deste suporte, tornando este

apoio, durante a fase de internamento, ainda mais visivel e satisfatorio para os clientes.

No entanto, os niveis de satisfagdo das pessoas tendem a baixar quando estas se referem a
sua participagdo e a dos profissionais no processo de envolvimento da familia. As pessoas
parecem sentir que podem assumir um papel mais activo, significando também, que a

preocupagdo dos profissionais com esta realidade pode ser melhorada.

A 1dade, associada a existéncia de uma vida profissional activa e ao nivel de instrugdo t€m
uma influéncia significativa no modo como as pessoas percepcionam a sua condigdo de

estar doente. Na verdade, as pessoas mais jovens, profissionalmente activas revelam com
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maior intensidade o sentimento de mudanga na sua vida. No entanto, estas pessoas revelam
também uma maior capacidade intrinseca para lidar com a situagdo. Quando estas
caracteristicas coincidem com um nivel cultural mais elevado, estas pessoas mostram-se
menos afectadas pela situagdo de doenga revelando uma maior confianga na sua
recuperagdo. Dada a distribuicio da amostra, estas caracteristicas coincidem

maioritariamente com pessoas do sexo masculino.

Conhecidos alguns aspectos sobre o que as pessoas pensam sobre o processo de
envolvimento da familia no processo de cuidados € como o vivenciam, serd oportuno
analisar outras vertentes relacionadas com o processo. O planeamento e desenvolvimento
de estratégias de preparagdo da alta, dada a grande relevincia dada pelas pessoas a
necessidade de apoto apos a alta hospitalar, € uma area importante a ser explorada e nessa
logica, o modo como a pessoa e familia gerem o recurso informagdo no processo de gestao

da doenga apos a alta.

No estudo efectuado ¢ assumida a preponderancia da informagdo como a estratégia mais
poderosa a utilizar no processo de envolvimento da familia. Nesse pressuposto ficam
questdes para investigar, como o tipo ¢ qualidade da informagdo que o cliente ¢ familia
possuiam no momento da alta, 0 modo como ela ¢ disponibilizada pelos profissionais € em
que medida, esse facto pode influenciar a percepgdo dos clientes sobre o envolvimento da

familia.
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ANEXO1

Sio apresentadas em seguida diversas afirmacdes que se referem a aspectos relacionados com a necessidade que
sente de apoio da sua familia.
Se concordar completamente com uma afirmacio porque ela reflecte realmente o que pensa, assinale o espaco
mais & direita. Se a afirmaciio reflecte exactamente o contririo da sua opinido, assinale o espaco mais a sua
esquerda. Se a sua opinifo reflecte apenas em certa medida o que diz a afirmacéo, utilize os espacos intermédios.

Assinale apenas um espaco para cada uma das afirmacgées.

NOTA:_Os termos “familia” e “familiares” englobam também as pessoas significativas ou culturalmente

préximas do doente
1. Sinto que preciso de alguém para cuidar de mim Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
completamente completamente
2. A familia devia estar sempre comigo durante o |Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
internamento completamente completamente
3. Sempre fui uma pessoa muito dependente da familia Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
completamente completamente
4. O horario das visitas foi adequado as minhas |Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
necessidades completamente completamente
5. A decisgo de informar a familia deve ser minha Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
completamente completamente
6. Sinto-me mais seguro com o apoio da minha familia | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
quando for para casa completamente completamente
7. Tenho dificuldade em compreender a informagdo que | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
me é dada completamente completamente
8. A minha familia tem o dever de me apoiar quando for | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
para casa completamente completamente
9. Nio conseguirei recuperar bem sem a ajuda da minha | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
familia completamente completamente
10. Devem existir limites em relagdo ao numero de |Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
pessoas que me visitam completamente completamente
11. Sou eu quem deve decidir quais os familiares a Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
quem deve ser fornecida a informag&o completamente completamente
12. Os enfermeiros devem incentivar o envolvimento da Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
minha familia nos cuidados a ter apds a alta completamente completamente
13. Sem apoio de outra pessoa tenho dificuldade em | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
cumprir com as ordens terapéuticas quando for para |completamente completamente
casa
14. Pode haver situagSes em que familia nfo deve ser |Discordo Discordo Indecise | Concordo | Concordo
informada completamente completamente
15. Gosto de estar presente quando falam com a minha | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
familia completamente completamente
16. Os meus familiares j4 sabem o suficiente sobre a | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
minha situa¢@o para me ajudar se for necessario completamente completamente
17. Sinto-me capaz de recuperar minha a vida normal por | Discordo Discordo Indeciso | Concordo | Concordo
mim proéprio completamente completamente
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

A familia estad mais disponivel para entender melhor a
informag¢do que me ¢é dada

Dos meus familiares apenas necessito de apoio
emocional

Gosto que os profissionais falem comigo antes de
falarem com a minha familia

Acredito que poderei voltar a trabalhar se necessario
Gosto que a familia esteja informada sobre a minha
situagdo

Prefiro ser eu a dar informagSes aos meus familiares
sobre a minha situagdo

Neste momento sinto que esta doen¢a me afectou
bastante

A informagio sobre a minha doenga s6 me diz respeito
a mim
Tenho que mudar os meus habitos de vida devido ao
enfarte

Este acontecimento vai provocar mudangas na minha
relagio com a familia

Vai ser dificil modificar alguns habitos do meu dia-a-
dia

ANEXO1

Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente
Discordo Discordo Indeciso Concordo | Concordo
completamente completamente

As afirmacées seguintes referem-se a2 forma como a sua familia foi envolvida durante o seu internamento. O
modo de resposta ¢ idéntico ao anterior, indique por isso o espaco que melhor reflecte a sua opinido.

1.

Deleguei na familia toda a informagio que tivessem que me dar

Pedia aos profissionais para os meus familiares permanecerem

depois do horario de visitas

Tenho a sensagdo de que a minha familia teve acesso a

informag@o que ndo me foi dada

Esperava ansiosamente pela hora da visita dos meus familiares

Pedia aos médicos e enfermeiros para s6 darem a informagdo

que eu pretendia aos meus familiares

Falava sobre a minha situagfo durante as visitas dos familiares

Pedia a familia para questionar os médicos e enfermeiros sobre

a minha situagdo

Dizia aos médicos e enfermeiros quais os familiares com quem

poderiam conversar sobre a minha situagio

Procurava estar presente quando os profissionais falavam com a

minha familia

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre

Nunca Raramente | As vezes Quase Sempre
sempre
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ANEXO1

As afirmacdes seguintes relacionam-se com a satisfagio relativo a sua experiéncia no envolvimento da familia
durante o internamento hospitalar. O modo de resposta € idéntico aos anteriores. Por favor indique o espaco que
melhor indique a sua satisfacio nas diferentes afirmagées.

Eu estou satisfeito(a) com:

1. O modo como a minha familia foi envolvida no sentido de | Nada Pouco Satisfeito | Muito Completamente
me poder dar apoio satisfeito | satisfeito satisfeito | satisfeito

2. O modo como eu fui capaz de envolver a minha familia Nada Pouco Satisfeito | Muito Completamente
satisfeito | satisfeito satisfeito | satisfeito

3. A frequéncia das visitas da familia Nada Pouco Satisfeito | Muito Completamente
satisfeito | satisfeito satisfeito | satisfeito

4. O interesse demonstrado pela minha familia com a minha | Nada Pouco Satisfeito | Muito Completamente
situagdo satisfeito | satisfeito satisfeito | satisfeito

5. Os resultados que senti com apoio dado pela minha familia | Nada Pouco Satisfeito | Muito Completamente
satisfeito | satisfeito satisfeito | satisfeito

6. A disponibilidade do servigco para a presenca dos meus |Nada Pouco Satisfeito | Muito Completamente
familiares durante o internamento satisfeito | satisfeito satisfeito | satisfeito

7. O modo como a minha familia acedeu & informagio de que | Nada Pouco Satisfeito | Muito Completamente
necessitava satisfeito | satisfeito satisfeito | satisfeito
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ANEXO I

Para terminar, as questdes seguintes relacionam-se com dados pessoais, no entanto niio lhe peco para indicar o
nome, respeitando o seu anonimato. Como referi no inicio todas as respostas sio confidenciais, sendo apenas
analisadas por mim. Estas questdes sio colocadas pelo facte de considerar importante tentar saber de que modo
algumas caracteristicas pessoais se relacionam com a forma como se percepciona e orienta a realidade da
envolvencia da familia durante o internamento hospitalar no apoio pessoas que sofreram um Enfarte Agudo do
Miocardio

1. Sexo: Feminino [_] Masculino []

2. Idade: anos

3. Nivel de instrucio:

Sem frequéncia de ensino
Frequéncia do ensino primario
Frequéncia do ensino secundario
Curso superior

|

4. Estado civil:

e Solteiro ]
e Casado ]
e Divorciado O
e Viuvo ]
e Outro ]

5. Profissdo actual/ocupacio:

6. Primeiro enfarte? Sim[] Nio [] Se respondeu ndo, diga & quanto tempo teve o primeiro enfarte
anos meses
7. Qual a foi a duracgéo do actual internamento? dias

8. Como ¢ constituido o seu agregado familiar?

9. Quais foram os seus familiares que sentiu estarem mais envolvidos com a sua actual

situag@o?

10. Essa(s) pessoa(s) tem disponibilidade para lhe dar apoio depois de ter alta? Sim[] Nao [

Se respondeu ndo, pode nos dizer qual o motivo
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familia como unidade de suporte de cuidados a pessoas com Enfarte Agudo do Miocardio

— uma andlise da sua envolvéncia durante o internamento hospitalar”
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enfermeiros do servigo de cardiologia € a uma amostra de 30 doentes internados nesse Servigo

" que para tal se disponibilizem. -
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ANEXO 11

CARTA DE AUTORIZACAO

Eu, ,
aceito participar no projecto de investigacdo “A familia como unidade de suporte de
cuidados em pessoas com Enfarte Agudo do Miocardio: Uma andlise da sua
envolvéncia no internamento hospitalar”, tendo conhecimento prévio dos objectivos

da sua realizag@o.

Foi-me ainda garantido o meu anonimato € a confidencialidade dos dados por
mim fornecidos, bem como 0 acesso a0s resultados € conclusdes do referido estudo se

para tal o solicitar.

Guimaraes, de 2002



Sexo

ANEXO 1V

Quadro n.1 Anélise das diferengas entre as dimensdes da envolveria da familia e o sexo dos inquiridos

(Teste t)
Dimensdes Sexo N Média t Grau de Valor de
liberdade | significancia

OPINIAO

4- Sentimento de mudanga na sua vida masculino 87 0,10 2,369 19,527 ,028
‘eminino 17 -0,90

5- Confianga na recuperagao masculino 87 0,45 4,226 102 ,000
lfeminino 17 -0,95

Idade

Quadro n.°2 Analise das diferengas entre as dimensdes da envolvéncia da familia e a idade dos inquiridos

(ANQVA)
Dimensbes Faixa etaria N | Médiados | Fontede Graude | Médiados |Valorde| Valorde
grupos varidncia | liberdade |quadrados F significancia

OPINIAQ
2- A necessidade ajuda |Até 49 anos 15 090  [Entre-grupos 2 2044647 | 4,292 ,007
da na compreenséo da [50-59 anos 36 -1,16  |ntra-grupos 100 476,434
informagéo recebida  60-69 anos 32 -0,95

Mais de 70 anos 21 0,10
4- Sentimento de Até 49 anos 15 0,55  [Entre-grupos 2 1637,278 | 3,596 ,016
mudanga na suavida 0-59 anos 36 0,25  |ntra-grupos 100 427,553

60-69 anos 32 -0,40

Mais de 70 anos 21 -0,55
5- Confianga na Até 49 anos 15 0,95  [Entre-grupos 2 2839,882 | 3,860 ,012
recuperagaoc 50-59 anos 36 0,15  |ntra-grupos 100 735,640

60-69 anos 32 0,40

Mais de 70 anos 21 -0,55
ESTRATEGIAS
3- A vontade de Até 49 anos 15 73,33 [Entre-grupos 2 1826,266 | 4,959 ,003
partithar a sua situagdo 50-59 anos 36 70,55  {ntra-grupos 100 368,250

60-69 anos 32 56,56

Mais de 70 anos 21 57,61

Grau de

escolaridade

Quadro n.° 3 Analise das diferencas entre as dimensdes da envolvéncia da familia e o grau de instrugéo dos

inquiridos (ANOVA)
Dimensdes Nivel de instrugao N | Média | Fontede | Graude | Médiados | Valor | Valorde
variancia | liberdade | quadrados | de F | Significancia
OPINIAO
2- A necessidade de ajudaSem frequéncia de ensino | 7 0,15 |Entre-grupos 2 2147984 | 4,384 ,015
da na compreensdoda  [Ensino Priméario 66 | -0,75 |Intra-grupos 101 489,915
informagéo recebida Fnsino Secundario 31| -1,20
4- Sentimento de mudangaSem frequénciade ensino | 7 | -1,10 |Entre-grupos 2 2060,316 | 4,812 ,010
na sua vida Ensino Primario 66 | 0,30 |intra-grupos 101 428,183
Ensino Secundario 31 0,15
9- O impacto dadoenga | Sem frequéncia de ensino| 7 0,95 |Entre-grupos 2 2381,335 | 5,214 ,007
Ensino Primario 66 0,10 {Intra-grupos 101 456,720
Ensino Secundario 31| 040




» Situacdo profissional

ANEXO IV

Quadro n.°4 Anélise das diferencas entre as dimensées da envolvéncia da familia e a situagdo profissional
dos inquiridos (teste t)

Dimensées Valor det] Graude | Valorde | Situagdo profissional N Mean

Liberdade Significancia
2- A ajuda da familia na compreensdo da | -2,103 | 90,156 .038 {Trabalhador activo 54 0,95
informacdo recebida Trabalhador ndo activo 50 0,60
4- Sentimento de mudanga na sua vida 5,086 79,108 .000 [Trabalhador activo 54 0,25
Trabathador ndo activo 50 0,75

* QOcorréncia do primeiro EAM:

Quadro n.°5 Analise das diferencas entre as dimensdes da envolvéncia da familia e a ocorréncia do primeiro

EAM (TESTE T)
DIMENSOES Primeiro | N.° Mean |Valordet, Graude | Valorde
Enfarte Liberdade |Significanci
a
Opinido
2- A necessidade de ajuda na compreensdo da  Sim 93 0,75 2,041 102 ,044
nformacdo recebida Nao 11 -1,50
6-A necessidade de apoio familiar apés a alta ~ Bim 93 1,60 2,065 102 ,041
Nio 11 1,30

* Duracio do internamento

Pretende-se verificar em que medida o tempo de internamento interfere na opinido, atitude e

nivel de satisfagdo no que se refere ao envolvimento da familia. Para o efeito criou-se uma nova

variavel ordinal tendo como referencia a duragdo do internamento até 8 dias e mais de 8 dias.

Este valor resulta do facto da amostra deste estudo apresentar uma moda de 8 no que se refere

aos dias de internamento. Ndo foram encontradas diferengas estatisticamente significativas.

» Agregado familiar e familiares envolvidos na situacdo actual do cliente

Quadro n.%6 Analise das diferengas entre as dimensées da envolvéncia da familia e o tipo de familiares
envolvidos na situagdo actual (ANOVA)

DIMENSOES Familiares envolvidos | N° | Valor | Graude Valorde |Média
det | liberdade | significancia
OPINIAO
2- A necessidade de ajuda da familia na Presenga do conjugue 73 |-3127| 37,290 ,003 -1,10
compreensdo da informagao recebida Auséncia do conjugue 31 0,20
4- Sentimento de mudanga na sua vida Presenga do conjugue 73 | 2,546 100 012 0,05
IAuséncia do conjugue 31 0,65
NIVEL DE SATISFAGAO
2- O apoio familiar sentido Presenga do conjugue 88 {31415 16,292 ,007 92,15
Auséncia de conjugue 16 76,87




	AGRADECIMENTOS
	RESUMO
	ABSTRACT
	ÍNDICE
	INTRODUÇÃO
	I PARTE - O SUPORTE FAMILIAR NA PESSOA COM ENFARTE AGUDO DO MIOCÁRDIO
	1 - A PESSOA COM ENFARTE AGUDO DO MIOCÁRDIO
	1.1 O IMPACTO DO ENFARTE AGUDO DO MIOCÁRDIO
	1.2 A NATUREZA PSICOSSOCIAL DO ENFARTE AGUDO DO MIOCÁRDIO
	1.3 O PAPEL DE ESTAR DOENTE
	1.4 A CONTINUIDADE DOS CUIDADOS

	2 - O ENVOLVIMENTO DA FAMÍLIA NO PROCESSO DE CUIDADOS
	2.1 A FAMÍLIA COMO PRESTADORA DE CUIDADOS
	2.2 A MUDANÇA NA FAMÍLIA: O CONTEXTO DA DOENÇA
	2.3 A INFORMAÇÃO COMO ESTRATÉGIA DE GESTÃO DA DOENÇA PELA PESSOA E FAMÍLIA


	II PARTE - ESTUDO EMPÍRICO
	1 - O CONTEXTO DO ESTUDO
	1.1 A JUSTIFICAÇÃO DO ESTUDO

	2 - O DESENHO DO ESTUDO
	2.1 INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS
	2.2 POPULAÇÃO E AMOSTRA
	2.2.1 Apresentação das características da amostra

	2.3 A FIDELIDADE DO INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS
	2.4 A EXPLORAÇÃO DAS DIMENSÕES EMERGENTES NO ENVOLVIMENTO DA FAMÍLIA NO PROCESSO DE CUIDADOS
	2.4.1 Análise da estrutura factorial
	2.4.2 Análise do envolvimento da família no processo de cuidados


	3 - CONSIDERAÇÕES FINAIS

	REFERENCIAS BIBLIOGRÁFICAS
	ANEXOS
	ANEXO I
	ANEXO II
	ANEXO III
	ANEXO IV


