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RESUMO

A presenca de uma ostomia de eliminacao intestinal provoca alteracdes na
autoimagem e autoestima do doente. Assim como o doente se ajusta a noticia do
seu diagnostico, também a familia é afetada por alteracdes emocionais.

Um numero significativo de doentes tem dificuldades em desenvolver
competéncias para o autocuidado a ostomia, pelo que é necessario preparar um
familiar cuidador. O enfermeiro deve perceber qual é a pessoa que ira ter um
papel mais ativo nos cuidados e a sua disponibilidade, para que este seja capaz de
desenvolver habilidades e adquirir conhecimentos para prestar os cuidados
necessarios a ostomia de eliminacao intestinal e ao doente.

O objetivo deste estudo foi a construcao de um instrumento que permita
proceder a avaliacao inicial do familiar cuidador, orientando o enfermeiro para as
necessidades destes parceiros informais, que irao assumir um papel importante no
cuidado aos doentes com ostomias de eliminacao intestinal.

Trata-se de um estudo metodologico desenvolvido em duas fases. Na
primeira fase, baseada na metodologia qualitativa, recorreu-se ao grupo focal
para a construcao do instrumento. Os peritos definiram um conjunto de dominios
para avaliar o familiar cuidador. Revelaram que seria importante conhecer os
dados sociodemograficos, a sua destreza manual e percecao, os conhecimentos e
vivéncias anteriores, a repulsa e aversao a ostomia, a disponibilidade,
envolvimento e motivacao que demonstravam, a consciencializacao da situacao,
as crencas que tinham, a sua capacidade de autoeficacia, de tomada de decisao e
assertividade.

Na segunda fase, conduzida pela metodologia quantitativa, procedeu-se a
validacao facial e estudo de consisténcia interna do instrumento aplicando-o a
uma amostra de 51 familiares cuidadores.

Pelos resultados obtidos percebemos que o instrumento é de
preenchimento amigavel, apropriado ao fim a que se destina e com consisténcia
interna aceitavel. Os dominios definidos mostraram-se adequados para efetuar a
avaliacao inicial do cuidador.

Com a utilizacao deste instrumento os enfermeiros sao capazes de avaliar o
familiar cuidador quanto a capacidades, conhecimentos e habilidades,
identificando areas que terao que ser trabalhadas para um melhor desempenho de

cuidados a ostomia.



Palavras-chave: familiar cuidador; capacidade; habilidade; ostomia de eliminacao

intestinal; grupo focal



ABSTRACT

The presence of intestinal ostomy causes changes in the patient's self
esteem and self-image. As the patient adjusts to the news of his diagnosis, also
the family is affected by emotional changes.

A significant number of patients have difficulties in developing skills for
self care for ostomy, so it is necessary to prepare a family caregiver. The nurse
should realize the person most capable who will take a more active role in care
and their availability, so that it is able to develop skills and acquire knowledge to
provide the necessary care of the stoma and intestinal elimination of the patient.

The goal of this study was to build an instrument to carry out the initial
assessment of family caregivers, guiding the nurse to the needs of these informal
partners, which will play an important role in the care of patients with ostomies
of intestinal elimination.

These are a methodological study developed in two phases. In the first
stage, based on qualitative methodology, we appeal to the focus group for the
construction of the instrument. Experts have defined a set of fields to assess the
family caregiver. Revealed that it would be important to know the
sociodemographic data, their manual dexterity and perception, knowledge and
previous experiences, the disgust and aversion to ostomy, availability,
commitment and motivation that demonstrated the consciousness of the situation,
the beliefs they had, their ability to self-efficacy, decision-making and
assertiveness.

In the second phase, conducted by quantitative methodology, proceeded to
the facial validation and study internal consistency of the instrument by applying
it to a sample of 51 family caregivers.

By the results we realized that the instrument is fill friendly, suitable for
the purpose for which it is intended and acceptable internal consistency. The
areas identified were adequate to perform the initial assessment of the caregiver.

With this instrument the nurses are able to evaluate the family caregiver
about the skills, knowledge and abilities, identifying areas that must be worked

for better performance of the ostomy care.

Keywords: family caregivers; capability; ability; intestinal ostomy; focus group
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INTRODUCAO

A acelerada evolucdao das ciéncias de enfermagem contribuiu para a
reflexdao sobre o papel do enfermeiro, num contexto atual de permanente
mudanca cientifica e social. A enfermagem conquistou o reconhecimento de
profissao autonoma e para isso contribuiram os investimentos realizados na area
de investigacdao, sendo uma pratica orientada por principios cientificos e
humanistas, proporcionando um avanco na prevencao, detecao precoce e
tratamento permitindo a diminuicao da taxa de mortalidade.

As transformacdes que foram ocorrendo na sociedade refletem-se de forma
significativa na salde, trazendo novos desafios aos profissionais de salde tanto
nos campos epistemologicos como metodologicos. A area da saude é solicitada
para dar resposta a um conjunto de necessidades, as mudancas demograficas e
epidemiolodgicas, as condi¢des sociais, centrando-se no ser humano individual ou
coletivo. Segundo Amendoeira (2004) as mudancas em saude ocorrem em
interacao com as mudancas sociais, o que implica mudancas nas profissoes de
saude, concretamente na enfermagem.

Ao longo dos anos deparamo-nos com um crescente desenvolvimento a
varios niveis o que contribuiu para o desenvolvimento da sociedade e dos
conhecimentos, assim como mudancas que ocorreram nas comunidades, nas
politicas pUblicas e nos comportamentos e habitos de vida. Com o crescente
aprofundar de conhecimentos, os cuidados de saude foram-se tornando cada vez
mais especializados, que aliados aos avancos tecnoldgicos permitiram uma
abordagem mais precisa e centrada na pessoa. Todo este desenvolvimento
contribuiu para que a esperanca média de vida aumentasse, pois as pessoas
passaram, a par de uma melhor qualidade de vida a ter acesso mais facilitado aos
cuidados de saude. Consequentemente as doencas cronicas aumentaram e a
enfermagem passou a ter um novo desafio de cuidar de pessoas com necessidades
de gestao de sinais e sintomas a aprender a viver com as suas limitacoes.

Para Cotrim (2007) a qualidade de vida é influenciada por inUmeros fatores

e a doenca é determinante para a sua diminuicdo. Quando a doenca tem efeitos
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na autoimagem e na satisfacao das atividades de vida diaria do individuo, provoca
alteracdes na qualidade de vida dos doentes, como é o exemplo do cancro
coloretal com necessidade de realizacao de ostomia de eliminacdao. Segundo
Cascais, Martini e Almeida (2007) as alteracGes que ocorrem na autoestima e na
imagem corporal do individuo provocam transformacdes a nivel familiar, afetivo,
laboral e social.

A ostomia é considerada mutilante e provoca severas alteracoes relativas a
autoimagem e autoestima do doente, pelo que é exigido do enfermeiro atencao
qualificada para conseguir detetar e aliviar as dificuldades emocionais do doente
(Cotrim, 2007).

O diagnéstico de cancro esta associado a um sofrimento psicologico tanto
dos doentes como dos seus familiares (Shields et al., 2012). A doenca nao provoca
apenas alteracoes no doente, mas também na sua familia, principalmente na que
coabita com o doente, provocando alteracdes emocionais e cognitivas. Segundo
Rose e Hara (2005), assim como a pessoa com cancro se ajusta a noticia do seu
diagnodstico, os que lhe sao préximos também experimentam os seus proprios
pensamentos, emocoes e problemas.

O enfermeiro deixa de ter o seu foco de atencao na doenca e na
sintomatologia e passa a ajudar a pessoa doente e a sua familia a vivenciar o
processo de transicao salude-doenca da melhor forma possivel. Proporciona o
aumento da qualidade de vida, pois centra-se mais no individuo como um todo,
englobando o seu nlcleo familiar.

Para Meleis (2010) o enfermeiro interage com o individuo que se encontra
numa situacdo de transicao saude-doenca e que necessita da sua intervencao
como factor facilitador dessa transicao.

A transicao ocorre quando a realidade de uma pessoa é interrompida
obrigando-a a mudar e havendo a necessidade de construir uma nova realidade.
Para Meleis et al. (2000) a transicao sé ocorre se a pessoa estiver consciente de
todas as alteracdes que vao ocorrer, ou seja, se houver consciencializacao, o que
ira permitir que o envolvimento em todo o processo seja maior.

Durante a pratica clinica é importante o enfermeiro identificar e atuar
sobre as necessidades, apoiando o doente ostomizado e o seu familiar cuidador no
processo de transicdo. Este ultimo, elemento chave na equipa assintencial, devera
compreender e desenvolver habilidades para prestar os cuidados necessarios a
ostomia de eliminacao intestinal e ao doente.

Devido ao impacto da doenca e da presenca de uma ostomia uma grande
parte dos doentes tem dificuldades em desenvolver competéncias para o

autocuidado a ostomia, pelo que é necessario preparar um familiar cuidador. Apos
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0 conhecimento da situacao familiar do doente o enfermeiro deve perceber qual a
pessoa que ira ter um papel mais ativo nos cuidados e a sua disponibilidade.

E fundamental, que face & pessoa ou pessoas que irdo colaborar na
prestacao, organizacao ou supervisao dos cuidados, avaliar um conjunto de
aspetos que permitirdo conhecer esses familiares, antevendo quais as areas em
que os enfermeiros deverao privilegiar na sua preparacao/capacitacao.

Face a alguns conceitos que se entrecruzam € relevante para esta
investigacao, definir os conceitos de habilidade, capacidade e competéncia.
Habilidade é “Saber fazer. Usar o conhecimento para resolver problemas e ter
criatividade para resolver ndo sé problemas, mas para criar novas ideias” (Borba,
et al., 2011, sp). Segundo Harvey (1991) capacidade resulta da combinacao entre
a inteligéncia, orientacao espacial e o tempo de reacao e € a aptidao ou qualidade
da pessoa para satisfazer ou cumprir determinado objetivo (Cit. por Cascao, 2004,
p. 22).

Segundo Zabala e Arnau (2010) competéncia é a presenca de
caracteristicas ou a auséncia de incapacidades que vao definir a pessoa como
adequada ou qualificada para realizar determinada tarefa ou assumir um
determinado papel.

Esta definicdo parece-nos sobreponivel ao conceito de capacidade, uma
vez que em linguagem comum referimo-nos a competéncia tendo em conta o
produto do desempenho, sé sendo possivel avaliar pelo resultado da acéao.
Ninguém é julgado como competente apenas pelas suas capacidades, mas quando
demonstrou pela acao o impacto delas na consecucao dos resultados finais.
Boyatzis (1982) definiu competéncia como “uma caracteristica intrinseca de uma
pessoa que resulta em efetiva ou superior perfomance na realizacdo de uma
atividade”. Deste modo, estes comportamentos sao observaveis e verificaveis,
estando relacionados com o sucesso da acdao. Como condicao necessaria para as
competéncias é necessario ter capacidades. Estas correspondem a caracteristicas
que podem ser “uma condic@o fisica, um traco, uma habilidade, aspetos de
autoimagem ou do papel social, ou ainda um conjunto de conhecimentos” e que
levam ao julgamento da garantia de condicoes necessarias para se ser
competente. Nesta perspetiva a capacidade é vista através das habilidades e
atitudes que poderdao conduzir a um alto desempenho e competéncia (Fleury &
Fleury, 2001).

Dado a dificuldade de avaliar algumas das capacidades mais intrinsecas da
pessoa como a sua inteligéncia, tracos de personalidade entre outros, podemos
recorrer a avaliacdo das suas habilidades tornando-se necessario observar a

execucao dessa tarefa.
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O nosso foco de atencao incide na avaliacao inicial do familiar que vai
ajudar na prestacao de cuidados a ostomia. A literatura sobre o assunto € escassa
em orientacoes ou instrumentos pensados nesse fim. Portanto, torna-se essencial
neste processo adaptativo avaliar as suas capacidades e habilidades nos cuidados a
ostomia de eliminacao intestinal, para que os cuidados a pessoa sejam os mais
adequados.

Perante as necessidades sentidas surge a questao condutora de toda a
investigacao, que condicdes necessarias, nomeadamente que capacidades e
habilidades deverao ser avaliadas no familiar cuidador para prestar cuidados a
uma pessoa com ostomia de eliminacao intestinal?

Assim, surgiu o objetivo principal deste estudo, a construcao de um
instrumento que permitisse proceder a avaliacao inicial do familiar cuidador,
tornando-se uma ferramenta Util no sentido de poder antecipadamente orientar o
enfermeiro para as necessidades de preparacao/capacitacao destes parceiros
informais que irao ter um papel extremamente importante no apoio pods alta
clinica do seu familiar.

Para a sua construcao recorreu-se a um grupo focal constituido por sete
elementos peritos na area e posteriormente procedeu-se a sua validacao facial. A
metodologia utilizada é do tipo mista, em que numa primeira fase recorremos a
metodologia qualitativa e na segunda fase a metodologia quantitativa.

Este trabalho foi realizado no ambito do 2° ano do 2° Curso de Mestrado em
Enfermagem Médico-Cirlrgica da Escola Superior de Enfermagem do Porto.

O presente documento esta organizado em cinco capitulos. No primeiro é
feita uma abordagem tedrica ao tema em estudo, fazendo uma revisao da
literatura atual expondo o papel do familiar cuidador e os desafios colocados aos
enfermeiros na avaliacao das suas condicoes necessarias para cuidar. No segundo
capitulo é descrito o desenho do estudo, os participantes, os procedimentos
efetuados, o material utilizado, a estratégia de analise dos dados e finalmente as
consideracoes éticas. No terceiro capitulo sdo apresentados os resultados obtidos,
iniciando com a descricao do processo de construcao do instrumento e
posteriormente demonstrando os resultados da sua aplicacao. No quarto capitulo é
efetuada a analise critica e discussao dos dados obtidos. No quinto e Ultimo

capitulo sao apresentadas as principais conclusoes deste estudo.
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1 ENQUADRAMENTO TEORICO

Neste capitulo pretende-se realizar uma revisao da literatura sobre o tema
em estudo. Em particular a importancia do papel do familiar cuidador do doente
oncologico com ostomia de eliminacao intestinal e da avaliacao do seu perfil
inicial. Assim, sera feita a abordagem a doenca oncoldgica e o processo de
transicao do familiar cuidador, fazendo referéncia aos modelos de capacitacao e

ao desenvolvimento de habilidades.

1.1 O Doente Oncolégico com Ostomia de Eliminacao

Intestinal

Com os progressos da ciéncia e da Medicina sentidos nas Ultimas décadas
verificou-se um aumento da esperanca de vida. O nimero de pessoas com idade
igual ou superior a 85 anos aumentou, assim como, a sobrevivéncia de pessoas
portadoras de doencas oncoldgicas, cardiovasculares, pulmonares, renais, mentais
e SIDA. Contudo, viver mais anos nao implica melhor qualidade de vida, pois o
processo normal de envelhecimento produz deterioracdo endogena dos varios
orgdos e tecidos o que conduz a uma limitacdo progressiva das capacidades do
individuo, para satisfazer as necessidades basicas com independéncia e
autonomia. Concomitantemente surgem situacdes patoldgicas incapacitantes que
conduzem a limitacoes e a diminuicao da qualidade de vida. O individuo saudavel
e independente pode tornar-se numa pessoa dependente, desprotegida e
portadora de limitacoes.

A pessoa portadora de doenca oncoldgica apresenta frequentemente
alteracoes da autoimagem e alteracdes psicoldgicas devido ao facto de ser uma
patologia frequentemente de mau prognodstico e pelas caracteristicas do seu

tratamento (Casmarrinha, 2008).
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O cancro pertence ao grupo das doencas que provocam mais ameacas a
integridade fisica e psicolégica dos individuos, influenciando a forma como os
individuos se percecionam e percecionam o que os rodeia (Figueiredo, 2007).

Para Pfeifer (2000, p.3) “o cancro ndo é um crescimento desordenado de
células imaturas, serd, antes um processo l6gico e coordenado, no qual uma
célula normal sofre mudancas e adquire capacidades especiais”.

Segundo Sa (2008) o cancro do colon e do reto tem vindo a aumentar nas
duas Ultimas décadas e na Unidao Europeia é o segundo tumor maligno mais
frequente e com maior incidéncia no sexo masculino. Na maioria das situacoes é
necessario realizar cirurgia com necessidade de ostomia de eliminacao intestinal.

Prevé-se que em 2020, 30 milhdes de pessoas sejam portadores de cancro e
que o cancro do célon e do reto sera o quarto tipo de cancro mais comum em todo
o mundo e o segundo tipo mais comum nos paises desenvolvidos (Cascais, Martini
& Almeida, 2007).

Além do cancro do colon e do reto também outras doencas do sistema
gastrointestinal podem ser resolvidas apenas com a realizacao de uma ostomia de
eliminacao intestinal, como ¢ o exemplo da doenca de Crohn e da polipose
adenomatosa familiar. Independentemente da causa a ostomia é sempre
considerada como uma situacao mutilante, provocando alteracoes na autoestima e
na autoimagem da pessoa.

Ostomia designa a intervencao cirdrgica que tem o objetivo de criar uma
comunicacao entre um orgao interno e a superficie cutanea, através de uma
abertura que se designa de estoma. As ostomias sao classificadas segundo a
funcao, o tempo de permanéncia e o local. Neste caso poderemos dizer que tem a
funcao de eliminacao de fezes, pode ser temporaria se for possivel resolver a
causa que a originou e posteriormente restabelecer o transito, ou definitiva se for
em situacao de necessidade de amputacao completa do érgao ou encerramento do
mesmo (Cotrim, 2007).

A presenca de um estoma influencia profundamente o individuo e a forma
como percebe a sua saude. A adaptacao do doente ao estoma vai influenciar a sua
qualidade de vida, pois embora um grande nimero de doentes perceba que ira ser
capaz de voltar a uma vida normal, outros nunca aceitam a nova situacao e
sentem o estigma da sociedade, influenciando-os psicologicamente e interferindo
na capacidade de adaptacao a situacao (Figueiredo, 2007).

A pessoa com doenca oncoldgica estdo associadas mudancas fisicas,
psicologicas, sociais e espirituais que alteram o seu quotidiano. Todas estas
mudancas podem provocar alteracdes nas atividades, nos objetivos para a vida, na

imagem corporal, dor, perda ou alteracao de alguns funcionamentos corporais e o
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medo da morte e da reacao das pessoas mais proximas (Figueiredo, 2007; Ferreira,
2011).

A pessoa vai viver um processo de transicao salde-doenca e para tal é
necessario que adquira novos conhecimentos e altere comportamentos,
proporcionando a mudanca e permitindo atingir o equilibrio e o bem-estar, ou

seja, a adaptacao (Meleis et al., 2000).

1.2 O Doente Oncolégico e o seu Familiar Cuidador

A familia define-se pelas inter-relacoes dos seus membros num contexto
especifico de organizacdo, estrutura e funcionalidade. Sao um conjunto de
individuos ligados por relacoes e em constante interacdo com o mundo exterior,
podendo-se designar como um grupo complexo com func¢les sociais definidas
(Figueiredo, 2009). A familia tem como objetivo a estabilidade e o equilibrio, mas
esta sujeita a processos de mudanca, tais como a situacao de doenca de um dos
seus membros.

Segundo Fortuna (2002) o ato de cuidar e ser cuidado é essencial na vida do
ser humano. Baseia-se num ciclo que esta relacionado com o proprio contexto do
desenvolvimento humano. Desde o nascimento que o ser humano necessita de
cuidados, durante o seu percurso de vida é cuidado, torna-se cuidador e depois
volta outra vez a ser cuidado.

Cuidar é ocupar-se com o cuidado de alguém tendo a ideia do que é bom
para ele, é ser atencioso no acolhimento, na atencdo, na preocupacao com a
forma como o outro esta, assim como satisfazer as suas necessidades (Honoré,
2004).

A literatura diferencia cuidado formal do cuidado informal. O cuidado
formal é o tipo de apoio que se baseia na relacdo profissional, que envolve
contratos subordinados a codigos de ética e remuneracao. O cuidado informal
resulta da prestacao de cuidados por parte da familia, amigos e pessoas proximas
a pessoa dependente e que nao recebem retribuicdo econdémica. Funciona com
base nos principios da solidariedade e reciprocidade (Santos, 2003).

Para Collins e Swartz (2011) cuidador informal é um parente ou amigo que
fornece assisténcia nao remunerada a uma pessoa com doenca crénica ou
incapacitante. Trata-se de um individuo que cuida de alguém da familia ou outro
ente querido, sem formacdo na area da saude, € uma pessoa que desempenha

uma atividade de assisténcia ao outro sem ter necessariamente uma preparacao
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técnica ou emocional para tal (Machado, Freitas & Jorge, 2007). E na familia que
se encontram o maior nUmero de cuidadores informais (Fernandes, 2009).

Abreu e Ramos (2007) agrupam trés dominios essenciais de tarefas que os
cuidadores prestam ao dependente: assistir nas atividades instrumentais da vida
diaria, assistir nas dificuldades funcionais para o autocuidado e apoiar
emocionalmente o dependente. Existem fatores que estao na base da escolha do
cuidador, sao eles: os fatores geracionais, os graus de parentesco, a coabitacao,
os lacos afetivos com o dependente, a obrigacao moral, a auséncia de outros
cuidadores e outros fatores em que o papel € incumbido e sem ser por opcao do
proprio.

Segundo Andrade (2009) o familiar cuidador assume a responsabilidade por
quem e a quem se sente social, moral e afetivamente obrigado.

Cuidar de um familiar doente permite a realizacao pessoal e a satisfacao
de ajudar o familiar (Collins & Swartz, 2011). No entanto, a pouca habilidade que
geralmente o familiar cuidador possui, associado a inexperiéncia e a carga de
trabalho que resultam da prestacao de cuidados ao dependente, podem gerar
sentimentos de inseguranca, ansiedade e stress (Simonetti & Ferreira, 2008).

Andrade (2009) refere que muitas vezes os familiares cuidadores percorrem
um caminho quase solitario na escolha do melhor cuidado e assumem a
responsabilidade de cuidar sem previamente lhes ter sido feita a avaliacao das
capacidades, dos recursos e do conhecimento para o desempenho do papel e sem
haver uma abordagem da compreensao e do significado por eles atribuido ao
desafio com que se deparam e que muitas vezes nao € proposto, mas sim imposto.

Uma das caracteristicas da familia é a sua capacidade de adaptacado a
novas situacoes perante o quotidiano em constante renovacao, mas uma situacao
de doenca representa um acontecimento de crise no seio familiar. Assim, a familia
constitui o suporte social mais importante e que se encontra na primeira linha de
defesa do doente (Figueiredo, 2007). Quando um membro da familia fica doente
toda a familia se envolve para o proteger e ajudar, alterando toda a sua
organizacao e as proprias relacoes. Todas estas reacdes sao muito complexas e
requerem o apoio dos profissionais de salde.

A noticia da presenca de uma doenca oncoldgica provoca um turbilhdo
emocional tanto no doente como na sua familia. Surgem mudancas nos padrdes
familiares, nos papéis desempenhados por cada membro e nos estilos de vida,
associados a preocupacodes relacionadas com sofrimento e morte.

Para Schumacher (2008) o papel do cuidador ¢é influenciado pela
necessidade de cuidados do doente, que vao afetar o seu tipo de comportamento

e o tempo gasto para os cuidados, pela qualidade da relacao entre o cuidador e o
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doente, pois uma melhor relacdao diminui o nivel de carga, depressao e
ressentimento no cuidador, e por fim pela sua capacidade de preparacao e
prontidao.

A aquisicao do papel de familiar cuidador ocorre em simultaneo com a
transicao da experiéncia de doenca do doente e nao pode ser considerado isolado.
E um processo cognitivo, comportamental e de interacdo que envolve o doente e a
sua familia, ndao é linear e as suas fases nao sao pré-definidas ou previsiveis
(Schumacher, 1996). O familiar cuidador assume um importante papel no contexto
da continuidade de cuidados no regresso a casa do doente dependente (Andrade,

2009).

1.3 Modelos de Capacitacao

E consenso na literatura da necessidade da abordagem do ser humano como
um todo, considerando todas as suas dimensoes, remetendo-nos para a aplicacao
do conceito holistico. Apesar deste conhecimento, verifica-se que com o decorrer
do tempo a saude individual e das populacdes tem sido dominada por um modelo
reducionista, o Modelo Biomédico. Este modelo emergiu no século XVII e foi-se
alicercando na ciéncia e na técnica. Baseia-se numa visdao mecanicista do ser
humano, afirmando que a salde é a auséncia de doenca e considera o papel do
individuo passivo no controlo do seu bem-estar. Este modelo compara o corpo
humano a uma maquina e a salde ao seu bom funcionamento, sendo a doenca
uma alteracao da normalidade bioldgica e fisioldgica (Carrondo, 2006). Justo
(2010) sugere que a principal limitacao deste modelo resulta do facto de intervir
apenas sobre a doenca e de nao garantir a sua erradicacao, principalmente se se
tratar de doencas cronicas. O Modelo Biomédico foi alvo de varias criticas sendo
considerado reducionista e mecanicista.

Varios autores tentaram desenvolver outros modelos mais amplos que nao
tivessem o seu foco apenas na doenca e nos fatores fisicos do individuo, mas que
considerassem todos os seus dominios. Surgiu entdo um modelo, como extensao ao
Modelo Biomédico, que defendia que a origem e progressao da doenca para além
dos fatores bioldgicos também poderiam ser influenciadas por fatores psicoldgicos
e sociais, designado de Modelo Biopsicossocial.

Antonovsky, com uma visao ampla e centrada na salde, desenvolveu o
Modelo Salutogénico. Inscrito no novo paradigma da salde, mostra-se critico ao

dominio da orientacao patogénica, que se interessa nao pelas causas das doencas,
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optando pelas causas que conduzem a uma boa salde. A importancia demonstrada
deste modelo fundamentou a sua utilizacdo na formacao e pratica dos
profissionais de saude. De acordo com esta orientacao poderemos designar de
fatores salutogénicos um conjunto de fatores pessoais e coletivos que promovem a
saude e o bem-estar, ou seja, fatores protetores de natureza individual e social
(Carrondo, 2006).

As pessoas devem integrar num processo de trabalho participativo e
intervir na sua salde. E fundamental que compreendam que nado é da exclusiva
responsabilidade dos profissionais de salde e para tal devem estar capacitadas. A
saude individual depende da interpretacao de vida de cada individuo, do ponto de
vista cognitivo, afetivo e motivacional, e da utilizacao dos recursos para a
manutencao da saude e do bem-estar. A esta forma de estar Antonovsky designa
de sentido de coeréncia (Carrondo, 2006).

“O Sentido de Coeréncia é uma orientacdo global que define a capacidade
com a qual um individuo, com um persistente e dindmico sentimento de
confianca, encara os estimulos emanados dos meios interno ou externo de uma
existéncia como estruturados, preditiveis e explicdveis - (capacidade de
compreensdo - comprehensibility); que o individuo tem ao seu alcance recursos
para satisfazer as exigéncias colocadas por esses estimulos - (capacidade de
gestdo - manageability); e que essas exigéncias sGo desafios, capazes de catalisar
o investimento e o empenho do individuo - (capacidade de investimento -
meaningfulness)” (Antonovsky, 1998, p. 7).

O sentido de coeréncia permite ao individuo que recupere a ordem e a
coeréncia e integre na sua experiéncia de vida o acontecimento que provocou
desordem, mas no mesmo individuo um componente pode estar num nivel mais
elevado que outro (Nunes, 2005).

A forma como cada individuo apreende os estimulos e consegue obter uma
informacao consistente, estruturada e clara designa-se de capacidade de
compreensao e refere-se a componente cognitiva. A capacidade de gestao designa
a forma como cada pessoa perceciona 0s recursos pessoais ou sociais disponiveis e
adequados, para dar resposta a situacdo criada pelo estimulo e refere-se a
componente instrumental e comportamental. A componente motivacional é a
forma como a pessoa encontra uma razao para investir a sua energia nos
acontecimentos de vida, nos problemas e necessidades, depois de perceber que
eles fazem sentido e designa-se de capacidade de investimento (Carrondo, 2006).

Antonovsky designou de recursos gerais de resisténcia um conjunto de
fatores e variaveis que definiu apds exploracao em estudos epidemioldgicos. Sao

considerados as caracteristicas genéticas, constitucionais e psicossociais, ou seja,
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os recursos materiais, o conhecimento, a identidade, as estratégias de coping, o
suporte social, a cultura, a religiao e a orientacao de cada pessoa para evitar
situacoes que influenciem negativamente a saude (Lindstrom & Eriksson, 2005). Os
recursos gerais de resisténcia referem-se a capacidade interna do individuo, a sua
motivacdo, e a capacidade externa de utilizar as competéncias individuais para
enfrentar as necessidades diarias. A capacidade de utilizacao destes recursos varia
de pessoa para pessoa.

Estes recursos permitem ao individuo uma vida mais estruturada e coerente
e se eles estiverem a sua disposicao tera mais oportunidades de fazer face aos
desafios da vida (Santos et al., 2011).

Poderemos considerar que o sentido de coeréncia é influenciado
positivamente quando as intervencdes dos profissionais de saude tém como
objetivo capacitar a pessoa para participar nos processos de decisao. Assim, os
enfermeiros devem permitir que a pessoa perceba que faz sentido o ambiente em
que se encontra (capacidade de compreensao), que utilize os recursos existentes
para enfrentar e responder ao problema (capacidade de gestao) e perceba que as
imposicoes criadas pelo problema merecem algum investimento (capacidade de
investimento) (Antonovsky, 1998).

As caracteristicas pessoais e 0s acontecimentos causais influenciam os
recursos gerais de resisténcia e a amplitude da sua utilizacao depende do sentido
de coeréncia, pois se 0s recursos gerais de resisténcia sao escassos o sentido de
coeréncia ira ser influenciado negativamente (Antonovsky, 1998). Os enfermeiros
sao considerados recursos gerais externos interpessoais, pois integram a rede de
suporte social. A pessoa deve sentir-se envolvida e compreender a situacao em
que se encontra, assim estara motivada para encontrar e mobilizar os recursos
imprescindiveis para a resolucao do seu problema.

Também McCubbin propée um modelo que se pode considerar um modelo
inscrito num paradigma salutogénico, o Modelo de Resiliéncia, Stress, Ajustamento
e Adaptacao Familiar. Este modelo explora o papel da familia no desenvolvimento
da resiliéncia familiar com o objetivo de explicar como as familias poderao
enfrentar as designadas situacdes de crise e compreender os fatores que estao
relacionados com a sua adaptacdo a situacdao de doenca. Perante um elemento
provocador de stress a familia ira tentar manter o equilibrio utilizando os recursos
disponiveis e avaliar a situacdo recorrendo aos padroes de resolucao do problema
e ao processo de coping. Este modelo apresenta como elementos de base os
acontecimentos stressores, o tipo de familia, o seu funcionamento e os seus
recursos, a vulnerabilidade, o suporte social, as estratégias de coping e a cognicao
(Peixoto & Martins, 2012).
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Considera-se resiliéncia o conjunto de caracteristicas familiares que
permitem ultrapassar a situacao adversa e identificar as competéncias que
ajudarao a ultrapassar a crise familiar. Pretende entender a reacao da pessoa as
adversidades e a sua capacidade de recuperacao.

Perante a situacao de doenca de um familiar a familia tenta enfrentar a
situacao procurando a sua reorganizacao, envolvendo todos os elementos e
também as redes de apoio, nomeadamente os profissionais de salde. A resiliéncia
vai capacitar a familia a responder positivamente as situacdes provocadoras de
crise permitindo o seu crescimento, o seu fortalecimento e a sua capacidade de
transformacao (Silva, 2006).

O modelo contempla duas fases, a de ajustamento e a de adaptacao. Na
fase de ajustamento a familia reage a elementos de stress temporarios e que
provocam um impacto minimo no nucleo familiar. Os fatores stressores interferem
na vulnerabilidade da familia e os fatores protetores mantém a estabilidade
familiar, a sua integridade e as suas funcées. Se houver um bom ajustamento a
familia consegue ultrapassar o acontecimento com facilidade, mas quando é
incapaz de o fazer ira surgir uma situacao de crise e consequentemente passar
para uma fase de adaptacao. Nesta fase as alteracoes na familia sao iniUmeras e o
funcionamento familiar nao é capaz de enfrentar a situacdo. Assim, os papéis da
familia terao que sofrer alteracdes e ajustamentos para que consigam responder a
situacdo de crise (Peixoto & Martins, 2012). A situacdo de doenca e de
dependéncia num familiar funciona como um elemento stressor na familia e
consequentemente no seu cuidador. O suporte social que a familia tem, assim
como as estratégias para responder a situacao irao influenciar o seu bem-estar e
consequentemente do familiar cuidador (Peixoto & Martins, 2012).

A resiliéncia familiar deve considerar as crencas da familia e a sua cultura,
0s seus padroes de organizacao e a forma como comunica. As interacoes entre os
membros da familia, as suas personalidades e caracteristicas vao influenciar o
processo de mudanca da familia, o que vai justificar a forma como se vai adaptar
a mudanca e a sua capacidade de estabilizacao (Cardoso, 2011).

Os profissionais de salde devem nao s6 desenvolver processos que
permitam a familia ultrapassar melhor a situacao de crise, como também permitir
que saiam fortalecidas no final de todo o processo. Pretende-se desenvolver o
empowerment do familiar cuidador, ou seja, que ele seja capaz de expressar
sentimentos de confianca nas suas capacidades desenvolvidas para enfrentar o

problema.
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1.4 Condicdes Necessarias para ser Familiar Cuidador

Segundo Figueiredo (2007) os doentes demonstram ansiedade e pessimismo
provocados pela perda de parte do seu corpo e embora alguns consigam tolerar a
alteracdao da sua imagem e da presenca de uma colostomia, quando esta é
temporaria, muitos sao os que se recusam a prestar cuidados a mesma. Assim, a
familia deve ser integrada nos cuidados prestados para que possam compreender,
aceitar e colaborar nos ajustamentos que a doenca e o doente determinam e para
isso necessitam de receber apoio, informacao e educacao.

O apoio e a formacao das familias cuidadoras, ndao s6 os vai ajudar na
prestacao de cuidados, mas também se reflete na melhoria da qualidade de vida
dos doentes. Um estudo realizado por Shyu et al. (2008) demonstrou que a
dificuldade dos cuidadores em prestarem cuidados, se devia a falta de preparacao
e que podia estar relacionada com o stress emocional e a depressao relativos ao
ato de cuidar. Referem, os citados autores, que é de extrema importancia que os
familiares cuidadores obtenham informacdées sobre os cuidados, gestao de
sintomas, habilidade nos cuidados e manipulacao de emocoes.

A fase pré-operatoria deve ser considerada pelos enfermeiros de grande
importancia, estes devem compreender que sera nesta fase que devem iniciar a
sua abordagem com a pessoa e seus familiares fornecendo informacao, reduzindo
a ansiedade, desconstruindo falsas crencas, envolvendo a familia no processo. O
apoio e a educacao por eles fornecidos sao considerados fatores facilitadores a
todo este processo de mudanca. Segundo Mendonca et al. (2007) é na fase pré-
operatdria que o doente e a sua familia se encontram recetivos a informagées que
lhes permitam trabalhar a ansiedade e o medo do desconhecido e encontrar
mecanismos de coping.

0 enfermeiro deve ter disponibilidade para estar com o doente e a familia,
fornecendo-lhes o tempo necessario para esclarecer dlvidas e permitir que toda a
informacao seja assimilada, devendo ter uma atitude empatica e de escuta, pois o
doente e a sua familia estao assustados e apreensivos. Devem facilitar todo o
processo de adaptacao do familiar cuidador, pois tém a funcdo de ajudar as
pessoas a gerir as transicoes ao longo da vida e compreender como o cuidador
informal encara todo o processo de transicao. O enfermeiro deve educar
adaptando os seus conhecimentos as necessidades e capacidades da pessoa.

Uma boa comunicacao e relacao de ajuda com o doente e a sua familia sao

as bases para o cuidado de enfermagem, pois irao permitir conhecer as
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necessidades do doente e de que forma a doenca os afetou, prevendo o processo
de adaptacao a nova realidade (Costa, 2009).

E importante que se mobilizem um conjunto de estratégias de ensino e de
apoio que proporcionem, ao doente e familia, um espaco para o esclarecimento
de duvidas e receios de forma a minimizar o impacto negativo da doenca. O
enfermeiro tem um papel fundamental na adaptacdao do doente e da familia a
nova situacao, implementando um programa de educacao que tenha como
objetivos ensinar sobre os cuidados necessarios a ostomia e também preparar
psicologicamente o doente e a familia, permitindo uma melhor aceitacao e
contribuindo para diminuir a ansiedade e o stress tao caracteristicos apos o
regresso a casa.

O enfermeiro deve intervir no apoio emocional a familia fornecendo
informacao e educacao para a saude, de forma a proporcionar-lhes as capacidades
necessarias para prestar cuidados de qualidade ao familiar. Segundo Maruyama
(2004) o enfermeiro € visto como aquele que se preocupa com a pessoa, além da
sua doenca fisica e é capaz de transpor o conhecimento cientifico para um nivel
mais acessivel e familiar.

Silva (2007) afirma que os enfermeiros devem promover uma aprendizagem
significativa capaz de dotar a pessoa doente de capacidades para enfrentar a
doenca, adaptar-se a nova situacao e efetuar o autocuidado. Numa fase pos-
operatoria ou quando o doente nao é capaz, compete ao enfermeiro desenvolver
no familiar cuidador as habilidades e os conhecimentos necessarios. A
aprendizagem € um processo de adquirir conhecimentos ou habilidades, através de
estudo, instrucdo, pratica, treino ou experiéncia. E importante que o enfermeiro
diferencie e adapte o ensino de acordo com cada pessoa, para que esta seja capaz
de desenvolver conhecimentos e habilidades que a ajudem a tomar as melhores
decisdes para a sua saude.

A aprendizagem pressupde uma visao do processo de desenvolvimento de
cada pessoa ao nivel da aquisicao de conhecimentos, de capacidades pessoais,
sociais, profissionais, civicas e éticas, contribuindo sempre para o seu processo de
construcao (Pires, 2002).

Podem ser considerados trés dominios de aprendizagem, a cognitiva
referente as habilidades intelectuais e avaliada através de discussao informal e
elaboracao de questdes, sendo importante avaliar a capacidade de ler e escrever
e a compreensao de conceitos concretos e abstratos; a afetiva respeitante a
expressao de sentimentos, atitudes e valores e avaliado pela vontade de
participar, pelo reconhecimento da vantagem do cuidado, pela integracao do novo

comportamento como um estilo de vida e pela interiorizacdo desse novo
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comportamento; e a psicomotora referente a capacidade e habilidade para os
aspetos fisicos do cuidado e que podem ser avaliados através da observacao do
comportamento e da forma da resposta e prontidao para realizar a tarefa
(O’Shea, 2001; Silva, 2007).

A presenca de uma ostomia é considerada uma agressao a identidade do
individuo, a sua autoestima e € encarada como uma experiéncia mutilante. A
avaliacao destes doentes e das suas familias € muito importante para que se possa
avaliar as capacidades do doente e verificar quais sao as suas limitacoes. Segundo
Tomey e Alligood (2003) a pessoa ostomizada podera nao ser capaz de
desempenhar, de forma independente, as atividades necessarias para a
manutencao da vida, da salde e do bem-estar. Deve-se iniciar precocemente a
avaliacao das caracteristicas do possivel familiar cuidador de forma a iniciar as
intervencbes para a sua preparacao aos cuidados a ostomia. Perante a nova
situacao ha necessidade de adquirir conhecimentos e desenvolver capacidades que
antes nao detinham.

Cada individuo podera ter aptidao para determinada tarefa, que podera
necessitar de ser trabalhada e aprimorada, a qual sera demonstrada através da
sua habilidade. Sera necessario avaliar se o familiar cuidador possui essa aptidao e
se consegue adquirir conhecimentos que o tornem capaz de ajudar o doente na
prestacao de cuidados a ostomia de eliminacao intestinal. Para que se atinja
determinado objetivo é necessario que a pessoa tenha aptidao para tal, ou seja,
capacidade. Segundo Fleury e Fleury (2001) aptidao é o talento natural da pessoa,
o qual se pode aprimorar, habilidade é a demonstracao de um talento na pratica e
conhecimento é o que a pessoa precisa saber para desempenhar determinada
tarefa.

“As habilidades decorrem das competéncias adquiridas e referem-se ao
plano imediato do “saber fazer”. Por meio das acbées e operacbes, as habilidades
aperfeicoam-se e articulam-se, possibilitando nova reorganizacGo das
competéncias” (INEP, 2002, p. 11).

O objetivo é que se prepare o familiar cuidador para que este seja dotado
de conhecimentos e habilidades que o permitam desenvolver capacidades para o
cuidado a ostomia, diminuindo a ansiedade e o stress associado ao regresso a casa
e aumentando a qualidade de vida do doente. Assim, o cuidador ira sentir-se
seguro e competente no cuidado ao seu familiar. Segundo Serrano (2008)
competéncia é um processo de transicdo entre um saber e um saber-fazer e a
realizacao desse mesmo saber. “Competéncia é a faculdade de mobilizar um

conjunto de recursos cognitivos (saberes, capacidades, informacbes, etc) para
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solucionar com pertinéncia e eficdcia uma série de situacées” (Perrenoud, 2000,
sp).

Competéncia é o estado de ser funcionalmente adequado e de ter
suficientes conhecimentos, habilidades ou forca para determinada tarefa. E
portanto o conjunto de atitudes, conhecimentos e habilidades (capacidades
humanas) (Fleury & Fleury, 2001).

Para Padilha (2006, p. 17) “a informag@o transmitida as pessoas doentes
e/ou prestadores de cuidados assume especial relevdncia e deve de ser adequada
quer as necessidades identificadas, quer as competéncias cognitivas e
instrumentais da pessoa doente e/ou prestador de cuidados”.

Os familiares cuidadores referem nao ter conhecimentos suficientes para
conseguir cuidar e que necessitam de receber educacao formal para se
capacitarem (Collins & Swartz, 2011).

Perante um possivel familiar cuidador o enfermeiro deve fazer uma
avaliacao da sua necessidade de aprender, da sua disponibilidade emocional e
experiencial, da sua idade, habilidades cognitivas, nivel de instrucdo, experiéncia
anterior com ostomia, estado mental e fisico, presenca de deficiéncia motora,
visual ou auditiva e a sua prontidao para a aprendizagem. S6 assim podera definir
objetivos realistas, aceitaveis e especificos para a implementacao de um ensino
adequado (O Shea, 2001).

A demonstracao é considerada o método mais adequado para a aquisicao
de habilidades, pois permite o desempenho de procedimentos, habilidades
psicomotoras e a respetiva pratica (Silva, 2007). Para que se aprenda e desenvolva
capacidades comportamentais é necessario que o familiar cuidador seja também
responsabilizado pela sua aprendizagem e esteja aberto a mudanca. Este, para
efetivar a sua competéncia, necessita ter e saber aplicar conhecimentos e
habilidades e para isso & necessario possuir, aplicar e obter os resultados
pretendidos.

Poderemos considerar que a aprendizagem é um processo de mudanca,
resultado de varios estimulos e mediado pelas emocdes, com o objetivo de
provocar mudanca no comportamento da pessoa. E um processo que permite a
construcao de memdrias através do que se vé, ouve e pratica (Fleury & Fleury,
2001).

Ocorre aprendizagem quando realizam as habilidades necessarias para
cuidar do estoma e incorporam o novo conhecimento e atitude na vida diaria
(O’ Shea, 2001).
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2  ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

Neste capitulo irao ser abordadas as questdes metodologicas, tentando
descrever o caminho de investigacao delineado face ao desenho de estudo,
objetivos, material utilizado, participantes, procedimento, analise de informacao
e as consideracdes éticas consideradas na realizacao do presente estudo.

“Que condicdes deverao reunir o familiar cuidador para prestar cuidados a
pessoas com ostomia de eliminacao intestinal?” foi a questao de partida para a
construcao de um instrumento de avaliacao inicial das capacidades do familiar
cuidador. Este instrumento visa reunir um conjunto de informacao especifica

permitindo ao enfermeiro antever barreiras no desempenho do papel de cuidador.

2.1 Desenho do Estudo

O desenho de estudo é o plano para determinada investigacao e a decisao
pelo método de estudo empregue depende da area relativa ao problema de
investigacao e ao conhecimento prévio acerca do tema (Hochman et al., 2005).

O presente estudo metodoldgico recorreu a uma metodologia mista, ao
integrar na primeira fase um estudo de natureza qualitativa e numa segunda fase
um estudo transversal com recurso a metodologia quantitativa.

Para Morais e Neves (2007) a investigacao beneficia da utilizacao de uma
metodologia mista, pois o recurso aos métodos qualitativos e quantitativos
permite obter resposta a diferentes tipos de questao, podendo, no mesmo estudo,
serem utilizados em simultaneo ou em fases distintas.

Turato (2005) afirma que a pesquisa qualitativa baseia-se num raciocinio
indutivo e busca o significado das coisas no ambiente natural do sujeito.

Existem razdes validas para se recorrer a pesquisa qualitativa como a

preferéncia e a experiéncia dos pesquisadores e a natureza do problema de
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pesquisa (Strauss & Corbin, 2008). Para estes autores a metodologia qualitativa
permite obter detalhes sobre fendmenos como sentimentos, o processo de
pensamento e as emocoes que através da aplicacao dos meios convencionais
seriam dificeis de obter.

Para a construcao do instrumento optamos por uma metodologia
qualitativa nomeadamente um grupo focal. A técnica de “Focus group” nasceu nas
ciéncias sociais e foi proposto por Merton em 1956. Segundo Webb e Kevern (2001)
esta € uma estratégia metodologica na qual existe a interacado e a interferéncia do
investigador com os participantes, com o objetivo de procurar os seus significados
profundos e os seus pontos de vista. Consiste numa discussao estruturada entre
pessoas que dominam determinado assunto com o objetivo de obter informacdes
relevantes sobre determinado tépico especifico. Centra-se na interacao grupal e
no papel ativo do investigador como promotor da discussao.

Segundo Fontenelle (2008) o grupo focal representa a possibilidade de
alcancar as percecoes, atitudes e comportamentos e representacdes socias dos
grupos humanos acerca de determinado tema especifico.

Utiliza-se o processo de grupo para estimular a discussao e conseguir obter
informacdes sobre as atitudes e percecdes dos participantes. O investigador deve
conduzir a discussdao e deve iniciar com temas gerais para chegar aos temas
designados de temas-chave e as questoes devem ser abertas para que seja possivel
estimular a discussdo. A discussao em grupo conduz a estimulacdo dos
participantes para se integrarem e darem a sua opiniao sobre o tema, o que
permite maior liberdade de expressao (Butler, 1996).

O focus group tem como objetivo compreender os sentimentos,
pensamentos e percecoes dos elementos relativamente a determinado tema, é til
quando se pretende uma compreensao contextual do tema e podem ser utilizados
para ajudar na construcao de instrumentos de avaliacao (Vaughn, Schumm &
Sinagub, 1996).

Segundo De Antoni et al. (2001) os participantes revelam as suas crencas e
atitudes que estdo presentes nos seus comportamentos, através da troca de
experiéncias e de opinides entre os mesmos 0 que torna o processo vantajoso, pois
a dinamica do grupo pode funcionar como factor positivo (sinergético) para o
fornecimento de informacdes. Em contrapartida as tendéncias grupais podem
conduzir a conformidade e os participantes ndao fornecem informacdes ao grupo
que forneceriam numa entrevista individual, mas também pode ocorrer o oposto,
a designada polarizacao, quando os participantes fornecem mais informacdes ao

grupo do que numa situacao individual.
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O numero de sessoes que esta técnica requer varia de acordo com a
necessidade da investigacao e a selecao dos participantes depende das suas
experiéncias em comum relacionadas com o tema da pesquisa.

ApoOs a construcao do instrumento procedeu-se a uma validacao facial e ao
estudo da consisténcia interna do instrumento de avaliacao através de um estudo
piloto recorrendo a metodologia quantitativa. “A pesquisa quantitativa adota
estratégia sistemdtica, objetiva e rigorosa para gerar e refinar os conhecimentos
e utiliza-se inicialmente raciocinio dedutivo e generalizacdo” (Sousa, Driessnack
& Mendes, 2007, p. 2). Esta caracteriza-se pela obtencao de resultados numéricos
que procuram explicar, predizer e estabelecer relacdes entre variaveis, através de
medidas aplicadas as variaveis e pela analise de dados numéricos.

A validade facial de um instrumento refere-se a relevancia, clareza,
percecao e compreensao dos seus itens, ou seja, € a avaliacao de cada um dos
itens (Gamba & Rosero, 2008). Representa um dos muitos passos para que o0
instrumento seja considerado valido. O instrumento é considerado valido se, a
partir dos conhecimentos acerca do tema, os seus resultados refletem o fenomeno

em estudo (Orozco, Torres & Lian, 2008).

2.2 Participantes

0 método de selecao dos participantes depende do tipo de informacao que
queremos obter. A estrutura da amostra nao ¢é definida com base em
caracteristicas demograficas abstratas, mas sim em critérios teoricos (Strauss &
Corbin, 2008).

Para a construcao do instrumento, recorremos a um grupo de peritos na
area para a constituicao do grupo focal. Para a sua selecao foi utilizada a técnica
de amostragem intencional ou amostragem por selecao racional. Esta técnica
baseia-se no julgamento do investigador para a selecao da amostra em funcao das
caracteristicas pretendidas (Polit, 2011).

E importante que os participantes tenham caracteristicas em comum para
facilitar a discussao em grupo. A escolha dos participantes do estudo centra-se nas
experiéncias em comum relacionadas com o tema da pesquisa, pois alguma
homogeneidade entre os participantes é importante para manter o dialogo. Um
grupo deve ser constituido por quatro a doze elementos, pois se houver um
elevado numero de participantes o controlo da discussao sera dificultado (Dawson,

Manderson & Tallo, 1993). Os critérios que presidiram a selecdo do grupo focal
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foram: ser enfermeiro com formacao em estomaterapia, exercer a atividade
clinica com clientes ostomizados e/ou com investigacao realizada na area do
cliente ostomizado.

Constituiu-se um grupo de sete elementos composto por duas enfermeiras
estomaterapeutas a exercer a sua atividade na consulta de estomaterapia de dois
hospitais da area do Porto, uma enfermeira com mestrado em Psicologia da Saude
e pos graduacao em estomaterapia, docente numa escola de enfermagem do
Porto, duas enfermeiras, uma com Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica e a
outra com Mestrado em Ciéncias de Enfermagem a trabalharem num servico de
internamento de doentes oncologicos com ostomias de eliminacao intestinal num
hospital da area do Porto, uma enfermeira com Mestrado em Enfermagem Médico-
Cirargica a trabalhar num servico de internamento num hospital da area do Porto
e por uma enfermeira com Mestrado em Enfermagem Comunitaria a trabalhar na
comunidade, também na area do Porto. Todas as enfermeiras detentoras do titulo
de mestre desenvolveram as suas dissertacoes na area das ostomias.

No estudo piloto para estudar a validade facial do instrumento recorreu-se
a um grupo de pessoas cuidadoras. Segundo as orientacoes de Streiner e Norman
(1989) estimou-se que seria necessaria uma amostra de 50 cuidadores familiares,
considerando que deveremos ter em média um elemento por cada questdao do
instrumento.

Recorremos a uma amostragem por conveniéncia ou acidental formada por
individuos facilmente acessiveis ao investigador. Para Polit (2011, p. 595)
amostragem de conveniéncia é a “selecdo das pessoas mais prontamente
disponiveis, como participantes de um estudo”.

Definiu-se como critérios de inclusao: ser um possivel familiar cuidador de
uma pessoa com ostomia de eliminacao intestinal (temporaria ou definitiva) e ter
idade igual ou superior a 18 anos. Pessoas com alteracoes cognitivas apos
avaliacao com o Mini-Mental State Examination (MMSE) eram excluidas do estudo.

Dos 51 familiares cuidadores participantes no estudo 76,5% (n=39) eram do
sexo feminino e 23,5% (n=12) do sexo masculino e tinham em média 50 anos.
Relativamente ao grau de parentesco 52,9% (n=27) dos familiares cuidadores eram
conjuges do doente, 25,5% (n=13) filhos, 15,6% (n=8) nora/genro, irma/irmao ou
sobrinha/sobrinho e 5,9% (n=3) tinham outro parentesco. Uma amostra
significativa tinha apenas o0 4° ano de escolaridade 31,4% (n= 16) e a maioria tinha
0 9° ano ou escolaridade superior 51% (n= 26). Foi possivel verificar que a maioria
dos cuidadores 70,6% (n=36) habitavam com o familiar doente e os que nao
habitavam demoravam em média 6,9 minutos a deslocar-se. Relativamente a

situacao profissional 49% (n=25) dos familiares cuidadores encontravam-se
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empregados, 25,5% (n=13) estavam reformados, 13,7% (n=7) estavam

desempregados e 11,8% (n=6) definiam-se como domésticas.

2.3 Material

Para a primeira reuniao do grupo focal elaboramos um guidao de entrevista
(anexo 1) com questdes abrangentes relativas ao tema em estudo. Nos momentos
posteriores o grupo trabalhou com base em versdes drafts do instrumento em
desenvolvimento.

Na segunda etapa deste estudo e dado se tratar de um estudo
metodoldgico, o instrumento foi aplicado para estudar a sua validade facial. O
Mini-Mental State Examination (MMSE) foi utilizado para selecao dos participantes
da segunda etapa do estudo (anexo 2). Este instrumento traduzido e adaptado
para portugués por Guerreiro et al. (1994) é composto por questdes que avaliam a
orientacdo, retencao, atencao e calculo, evocacado, linguagem e habilidade
construtiva. Este teste aplica-se num curto espaco de tempo e permite avaliar a

existéncia de défice cognitivo.

2.4 Procedimentos

Os elementos do grupo focal foram convidados a participar no estudo,
tendo sido enviado por email, objetivos, finalidade e metodologia de trabalho,
nao se registando recusas na participacao.

As reunides foram realizadas nas instalacoes da Escola Superior de
Enfermagem do Porto. Os participantes colaboraram na investigacao
voluntariamente, sendo salvaguardada a confidencialidade dos dados fornecidos,
tendo consentido a gravacao da informacao.

Na primeira reuniao do grupo focal, que ocorreu no dia 31 de Janeiro de
2013, o moderador apresentou os membros do grupo, relembrando os objetivos da
pesquisa e metodologia de trabalho.

Cada elemento exp0s a sua opinido acerca das dimensoes que deveriam ser
consideradas na abordagem ao familiar cuidador e foi possivel, no final desta,

reunir dimensoes alvo que foram consideradas para a avaliacao inicial do familiar
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cuidador. Por consenso do grupo, decidiu-se obter os dados sociodemograficos do
cuidador, avaliar a destreza manual, percecao, vivéncias, conhecimento, repulsa,
aversao, disponibilidade, envolvimento, motivacao, consciencializacao, crencas,
autoeficacia, capacidade de tomada de decisao e assertividade. Decidiu-se que o
investigador iria estruturar o primeiro esboco do instrumento, o qual serviria de
base de trabalho para a reuniao seguinte.

Este esboco foi enviado, na semana que antecedeu a segunda reuniao, a
cada elemento do grupo focal. Na segunda reuniao presencial do grupo de peritos,
que ocorreu no dia 11 de Marco de 2013, foi realizado um debrifing item a item.
No final da reunidao o grupo considerou haver consensos suficientes para a partir
daqui evoluir através de contactos via email. Cada reunidao teve uma duracao de
cerca de duas horas.

Enviou-se a segunda versao do questionario via email e solicitou-se ao
grupo para assinalar perguntas consideradas ambiguas e de dificil interpretacao,
bem como propostas de alteracdo, surgindo por vezes duas ou trés alternativas de
reestruturacao. Nas rondas posteriores foi solicitado a cada elemento a escolha da
melhor alternativa para o apuramento da versao final. Assim, as sugestoes e
argumentacoes para alterar a construcdo linguistica e semantica das questoes
envolveu no total trés rondas, sendo a ultima versao aprovada por consenso.

Na segunda fase do estudo os familiares de pessoas que foram submetidas a
uma ostomia de eliminacao intestinal e que manifestaram disponibilidade para
prestar cuidados no pds alta foram convidados a participar no estudo. Os
participantes foram esclarecidos dos objetivos do estudo, do processo de recolha
de dados, acesso aos resultados e confidencialidade. Cada participante assinou um
consentimento informado. A recolha de dados foi efetuada nos servicos de
internamento de cirurgia de duas instituicdes hospitalares da area do Porto onde
se encontrava internado o familiar doente, no periodo entre Julho e Outubro de
2013. A aplicacao do instrumento foi efetuada pelo investigador, que anotava as

principais dificuldades de compreensao das questoes.

2.5 Analise dos Dados

Tal como nas outras fases do estudo também a analise dos dados foi
efetuada em duas etapas. Na primeira fase a analise dos dados relativa ao grupo

focal foi sujeita a analise de conteudo.
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A andlise de conteltdo é um processo que predomina na pesquisa
qualitativa (Silva, Gobbi & Simao, 2005), surge como uma ferramenta para
compreender o significado que os elementos do grupo aplicam no discurso, ou
seja, € a visao interpretativa da realidade referida pelos entrevistados no seu
discurso.

A analise dos dados foi efetuada seguindo as diretrizes da analise de
conteldo de Strauss e Corbin (2008). Para estes autores a analise da informacao
nao € um processo estruturado, estatico e rigido, mas sim um processo livre e
criativo. As gravacoes foram transcritas e procedeu-se a leitura flutuante dos
dados. Seguidamente foram selecionadas as unidades de analise, orientadas pelas
questoes de pesquisa, e que incluiam palavras, frases, paragrafos, ou mesmo o
texto considerado significativo. Finalmente realizou-se o processo de
categorizacao que consiste em classificar os elementos que constituem um
conjunto por diferenciacao e seguidamente reagrupa-los por género. Através deste
processo surgiram categorias iniciais e relacoes entre essas mesmas categorias.
Categorias sao conceitos que derivam dos dados e que representam os fendomenos.
Sendo assim, quando os conceitos se comecam a acumular o analista deve agrupa-
los ou categoriza-los em termos mais abstratos, as categorias.

No estudo de validade facial, os dados recolhidos através da aplicacao do
instrumento foram lancados numa base de dados SPSS - Statistical Program for
Social Sciences, versao 21. A analise dos dados foi realizada através da analise
descritiva e incluiu a distribuicdo das frequéncias, a medida de tendéncia central
e de dispersao. Em cada dimensdao do questionario composta por questdes
avaliadas através de uma escala do tipo de Likert avaliou-se a consisténcia interna
através do coeficiente alfa de Cronbach. “O a de Cronbach estima qudo
uniformemente os itens contribuem para a soma ndo ponderada do instrumento,
variando numa escala de 0 a 1. E conhecido por consisténcia interna da escala”.
“Considera-se que um instrumento tem fiabilidade quando o a é igual ou superior
a 0.70 embora um a de 0.60 seja considerado aceitdvel, mas tem que haver
precaucdo na interpretacdo dos resultados.” (Maroco & Garcia-Marques, 2006, p.
73).

Recorreu-se a correlacao de Pearson (r) para analisar a associacao entre os
dominios do instrumento. A correlacao permite medir o grau da correlacao linear

entre duas variaveis intervalares e assume valores entre -1 e 1.
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2.6 Consideracées Eticas

Em toda a investigacao cujo objeto de estudo é o ser humano levanta
questoes éticas e consequentemente no decorrer da presente investigacao foram
respeitados os principios éticos subjacentes a todo o processo.

Na primeira fase do estudo foi garantido aos peritos a confidencialidade
dos dados recolhidos e obtida a permissao para efetuar a gravacao audio das
reunioes.

Na segunda fase do estudo foram contactadas as instituicoes hospitalares e
formalizados os pedidos de autorizacao para a recolha de dados, submetendo o
projeto de investigacao a apreciacao dos Conselhos de Administracao e das
Comissdes de Etica, que deram anuéncia a realizacdo do estudo (anexo 3).

Foi fornecido a cada familiar cuidador, antes da aplicacao do instrumento,
uma informacao esclarecida (anexo 4) dos objetivos do estudo, da forma como iria
decorrer a recolha de dados, da garantia da confidencialidade e o direito de nao
querer participar, sem prejuizo dos cuidados de salude inerentes as necessidades
do seu familiar. Apos este esclarecimento foi assinado o consentimento informado

(anexo 5).
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3 RESULTADOS

Neste capitulo apresenta-se a descricao dos resultados das duas fases do
estudo, iniciando com os obtidos na construcao do instrumento seguidos dos

resultados apurados da aplicacao do mesmo.

3.1 Construcao do Instrumento

O grupo focal teve por principio orientador a construcao de um instrumento
especifico, apropriado e o mais sintético possivel, que facilmente rastreasse
obstaculos a prestacao de cuidados.

Os peritos na primeira reuniao definiram os dominios que seriam adequados
introduzir no instrumento. Por consenso do grupo, decidiu-se obter os dados
sociodemograficos do familiar cuidador, avaliar a destreza manual, percecao,
vivéncias, conhecimento, repulsa, aversao, disponibilidade, envolvimento,
motivacao, consciencializacdo, crencas, autoeficacia, capacidade de tomada de
decisao e assertividade, agrupando-os por dominios.

0 grupo decidiu incluir relativamente aos dados sociodemograficos a idade,
a escolaridade, a situacao profissional, pois pensa-se que ser mais jovem e com
um nivel de escolaridade superior sera um fator facilitador para a aprendizagem.
O conhecimento da situacao profissional permite perceber a possivel
disponibilidade para cuidar. O grau de parentesco com o doente permite antever a
proximidade afetiva e a coabitacdo a disponibilidade de resposta em SOS, dai se
sentir a necessidade de questionar quanto tempo demora a deslocar-se a casa do
familiar doente para lhe prestar cuidados, caso viva em outra habitacao.

Relativamente ao dominio fisico considerou-se de interesse avaliar a
destreza, movimentos finos e a capacidade de percecao, nomeadamente a sua

capacidade visual e auditiva, para perceber se o familiar cuidador apresenta
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dificuldades de audicao ou visao, que possam comprometer a aprendizagem e a
execucao dos cuidados, assim como avaliar a sua motricidade para compreender
se sera capaz de recortar a placa e adaptar os dispositivos da colostomia.

O conhecimento foi um foco prioritario desde o inicio, bem como as
vivéncias anteriores. E relevante saber se o familiar cuidador ja obteve ou
procurou alguma informacao sobre ostomias, se ja teve contacto com os
dispositivos e teve experiéncias anteriores neste dominio, com outros familiares
OouU amigos.

Considerou-se oportuno avaliar informacao que permita perceber se a
pessoa tem um limiar grande de aversao e repulsa a manusear dispositivos com
fezes e se esta repulsa poderia por em risco os cuidados a ostomia.

O grupo focal destacou igualmente a necessidade de perceber o tipo de
relacao de proximidade existente entre o familiar cuidador e o doente, a sua
disponibilidade, envolvimento e motivacao para aprender e desempenhar o papel
de cuidador.

O grupo pretendeu ainda avaliar o grau de consciencializacao da situacao
de doenca e das alteracdes que irdao ocorrer na vida de ambos, assim como
identificar as estratégias usadas para lidar com esta nova situacao.

O dominio das crencas visa identificar a forma como o cuidador vé a
doenca do seu familiar e como pensa que ira influenciar a sua vida. Pode-se
identificar se existem ideias pré-concebidas que poderao facilitar ou inibir a
aprendizagem. Através deste dominio também sera possivel perceber a
preocupacao do cuidador com o seu familiar e se a doenca deste o perturba
emocionalmente. O grupo decidiu adaptar um conjunto de itens existentes no
Brief IPQ (Broadbent et al., 2006).

A autoeficacia dado desempenhar um papel facilitador, foi também
selecionada para identificar o empenho e a forma como a pessoa avalia as
situacoes da vida e perceber se se encontra confiante e se sente capaz para
assumir este papel.

Também perceber o perfil da pessoa relativamente a tomada de decisao,
ou seja, identificar se o cuidador no seu dia-a-dia toma as suas decisées de forma
coerente e informada, se costuma ficar ansioso ou se é capaz de recorrer a outras
pessoas quando necessita, foram questdes consideradas pertinentes que permitem
perceber se o cuidador tem capacidades para decidir, de forma segura, para
prestar cuidados seguros.

Considerou-se ainda relevante avaliar a assertividade do cuidador,
perceber como responde em situacdes mais dificeis e se face a uma situacao

limite é capaz de recorrer a outras pessoas e pedir ajuda. Perceber se tem
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habilidade social para afirmar os proprios direitos e expressar pensamentos e
sentimentos.

Apos a analise dos discursos relativos aos dominios a integrar no
questionario de avaliacao inicial, emergiram um conjunto de perguntas que
incorporaram o esboco do instrumento.

A segunda reuniao teve por base de trabalho uma versao draft do
documento e o grupo concentrou-se na sua analise linguistica e semantica,
permitindo a melhor formulacao das questées. Posteriormente foram contactados
via email sendo enviado o instrumento com as alteracées sugeridas, ao qual os
peritos respondiam com comentarios e propostas que verificavam ser necessarias.

Ao primeiro email enviado a 01/04/2013 os peritos fizeram pequenas
sugestoes que permitiram aperfeicoar a construcao linguistica e semantica das
questdes, mas um elemento sugeriu a reformulacao de uma das questdes do
dominio das crencas (Que grau de controlo sente ter sobre a doenca do seu
familiar?), e outro elemento também sugeriu a reformulacao das possibilidades de
resposta de uma questao do dominio da consciencializacdao (Como estd a lidar com
a situacdo?), considerando que estas questdes poderao nao ser devidamente
compreendidas pelos cuidadores. A primeira porque é dificil a uma grande maioria
pensar que tera alguma possibilidade de controlar a doenca. A segunda por ser
demasiado ampla e poder nao direcionar para as estratégias de coping.

No segundo email, enviado a 10/05/2013, foram efetuadas as alteracoes
sugeridas, mas nas respostas foram apontadas novas alteracées. Mais uma vez as
reformulacdes das questbes, que suscitaram mais dlvida e atras mencionadas,
foram novamente apontadas como ambiguas e de dificil interpretacdo. Também
houve dois elementos que interrogaram a compreensao da formulacao de uma das
questoes e das suas possibilidades de resposta do dominio da assertividade “Qual a
sua atitude perante situacoes mais dificeis?”. Nas trés questdes apontadas pelos
peritos como sendo as mais problematicas foram mantidas duas e para a questao
“Como estd a lidar com a situacdo?” foi efetuada pesquisa relativamente as
estratégias para lidar com problemas e baseamo-nos em Lazarus e Folkman (1984)
restruturando as possibilidades de resposta a questao. Foi entao enviado o ultimo
email a 04/06/2013 e apenas um elemento sugeriu, novamente, a alteracao da
questao problematica do dominio das crencas tendo sido reformulada e ficando
definida da seguinte forma “Em que medida sente ter controlo sobre os sintomas
da doenca do seu familiar?”. Assim surge a versao final que pode ser consultada
no anexo 6.

Para uma maior operacionalidade das questdes, optou-se sempre que

possivel, avaliar as possibilidades de resposta através de uma escala ordinal do
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tipo de Likert, na sua maioria de cinco pontos. O quadro 1 sintetiza os dominios e

as questoes (categorias) encontradas por consenso pelo grupo focal.

Quadro 1 - Dominios do instrumento e respetivas questoes

Dominios

Questodes

Destreza, Movimentos Finos e Percecao

-Consegue recortar com a tesoura um
cartao em forma de curva?

-Consegue encaixar uma tampa numa
caixa (tipo tupperware®)?

-Consegue ouvir e perceber o que eu digo?
-Consegue ver ao perto nimeros do
telemovel, horas, legendas da televisao?

Vivéncias e Conhecimento

-Sabe o que é uma ostomia?

-Ja viu alguma ostomia?

-Sabe como lidar com a ostomia?

-Fica impressionada(o) pela presenca da
ostomia?

-Ja teve contacto com o material usado
na ostomia?

Repulsa e Aversao

-Manipular objetos com sangue
impressiona-a(0)?

-Manipular roupa/objetos com fezes
impressiona-a(0)?

-Sente-se incomodada(o) ou
desconfortavel com o cheiro das fezes?
-O cheiro das fezes incomoda-a(o) ao
ponto de achar que nao consegue
manusear o saco e a placa da ostomia?

Disponibilidade, Envolvimento e Motivacao

-Como classifica a sua relacao com o
doente?

-Qual a sua disponibilidade para prestar
apoio ao doente?

-Tem disponibilidade para estar presente
nas sessdoes marcadas com o(a)
enfermeiro(a) para aprender a cuidar da
ostomia?

-Sente-se motivada(o) para aprender a
prestar cuidados a ostomia?

-Tem familiares/pessoas significativas
proximas que a(o) ajudem em caso de
necessidade?

-Aceita a responsabilidade de ajudar o seu
familiar sempre que ele necessite?

Crencas

-Em que medida a doenca do seu familiar
afeta a sua vida?

-Quanto tempo pensa que vai durar a
doenca do seu familiar?

-Em que medida sente ter controlo sobre
os sintomas da doenca do seu familiar?
-Em que medida se sente preocupada(o)
com a doenca do seu familiar?

-Até que ponto sente que compreende a
doenca do seu familiar?

-Até que ponto a doenca do seu familiar
a(o) afeta emocionalmente?
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Quadro 1 - Dominios do instrumento e respetivas questdes (continuacao)

Dominios

Questoes

Consciencializacao

-Sabe qual é a doenca do seu familiar?
-Sabe se a ostomia é definitiva ou
temporaria?

-Acha que a sua vida vai mudar muito com

esta nova situacao?

-Tem consciéncia de quanto o cuidado ao

seu familiar podera alterar as suas rotinas?

-Sente necessidade de aprender a cuidar

da ostomia de eliminacao?

-Como esta a lidar com a nova situacao?
-Assumo as coisas como elas acontecem
-Procuro ajuda nos profissionais e amigos
-Penso noutras coisas para me distrair
-Recuso-me a acreditar
-Tento analisar a situacao de forma a

torna-la mais positiva
-Luto pelo que quero
-Enfrento a situacao com serenidade
-Sei que posso fazer algo para resolver o

problema

Autoeficacia

-Depois de aprender, de que forma acha que
sera capaz de prestar cuidados ao estoma?
-Considera-se uma pessoa confiante para
resolver os seus problemas?

-Deposita empenho e interesse naquilo
que faz?

-Costuma analisar as situagcoes de forma
otimista e positiva?

Tomada de Decisao

-Antes de tomar qualquer decisao tenta
informar-se?

-Quando tem que tomar uma decisao
sente-se ansiosa(o)?

-Consegue estabelecer prioridades quando
necessita de tomar uma decisao?

-E capaz de reconhecer as consequéncias
das suas decisoes?

-Pede ajuda a outras pessoas para tomar
decisbes mais dificeis?

-Sente-se capaz de questionar o
profissional de salde quando necessita de
uma explicacao?

Assertividade

-Quando se sente cansada(o) (ex. com o
seu trabalho) costuma recorrer a outras
pessoas?

-Como considera o seu
temperamento/maneira de ser?
-Sente-se a vontade para expor os seus
sentimentos?

-Costuma evitar situacées de confronto?
-Costuma estabelecer limites quando vé que
nao estdo a respeita-la(o)?

-Consegue dizer “nao” a pessoas
importantes para si, mesmo que isso nao
seja bem entendido, mas para si
corresponde a forma correta de agir?
-Qual a sua atitude perante situacoes
mais dificeis?
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3.2 Validacao Facial do Instrumento

Esta fase visa averiguar a compreensao e aceitacao do instrumento pelos
seus destinatarios. Participaram nesta fase do estudo 51 cuidadores de pessoas
com ostomia de eliminacao intestinal. Na apresentacao dos quadros estao a
sombreado as classes consideradas impeditivas de um desempenho eficaz do papel

de cuidador para prestar cuidados a ostomia.

Quadro 2 - Destreza, Movimentos finos e Percecdo: frequéncias relativas e

absolutas, média e desvio padrao das questoes deste dominio

Questdes do dominio 1 2 3 4
destreza/movimentos finos/percecao %(n) %(n) | %(n) | %(n) M(DP)
Cons~egue recortar com a tesoura um 100,0(51) 0 0 0 1,000,00)
cartao em forma de curva?

Consegue encaixar uma tampa numa 100,0(51) 0 0 0 1,000,00)

caixa (tipo tupperware®)?

Consegue ouvir e perceber o que eu

digo? 98,0(50) | 2,0(1) 0 0 | 1,020,14)

Consegue ver ao perto nimeros do
telemovel, horas, legendas da
televisao? (Se habitualmente usa | 90,2(46) 9,8(5) 0 0 1,10(0,30)
oculos deve responder a questdo
tendo em conta o seu uso)

Legenda: 1-Sim, sem dificuldade; 2-Sim, mas com alguma dificuldade; 3-Sim, mas com muita
dificuldade; 4-Nao consegue de todo

Verifica-se pela leitura do quadro 2 que nenhum dos cuidadores tem
limitacdes na sua capacidade de destreza manual, apenas um tem uma pequena
dificuldade na capacidade auditiva e cinco apresentam uma pequena dificuldade
na capacidade visual.

Todos os participantes mostraram ter capacidade de destreza nas questdes
de destreza motora para vir a recortar e aplicar a placa de ostomia no seu
familiar. Também a nivel da capacidade auditiva e visual, as dificuldades
apresentadas por um grupo restrito de participantes sao ligeiras. As perguntas

deste dominio foram consideradas de facil compreensao pelos participantes.
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Quadro 3 - Vivéncias e Conhecimento: frequéncias relativas e absolutas deste

dominio
Questoes do dominio Sim Nao Nao sei
vivéncias/conhecimento %(n) %(n) %(n)
Sabe o que € uma ostomia? 49,0(25) 51,0(26)
Ja viu alguma ostomia? 27,5(14) 72,5(37)
Fica impressionada(o) pela presenca da 19,6(10) 58,8(30) 21,6(11)
ostomia?
Sabe como lidar com a ostomia? 15,7(8) 84,3(43)
Ja teve contacto com o material usado 31,4(16) 68,6(35)
na ostomia?

Podemos verificar, que no dominio vivéncias e conhecimento (quadro 3)
composto por quatro perguntas, 49% (25) dos participantes refere saber o que é
uma ostomia. Porém, 72,5% (37) nunca viu uma ostomia. Um numero significativo
84,3% (43) refere nao saber lidar com a ostomia e 68,6% (35) nunca teve contacto
com os dispositivos usados nas ostomias. O nao ficar impressionado com a ostomia
foi referido por 58,8% (30).

Quadro 4 - Repulsa e Aversao: frequéncias relativas e absolutas, média e desvio
padrao das questoes deste dominio

Questdes do dominio 1 2 3 4 5 M(DP)
repulsa/aversao %(n) %(n) %(n) %(n) %(n)
Manipular objetos com | 70,6(36) 7,8(4) 11,8(6) 0 9,8(5) 1,71(1,29)
sangue impressiona-a(o)?
Manipular roupa/objetos | 66,7(34) 7,84) 21,6(11) | 2,0(1) 2,0(1) 1,65(1,02)
com fezes impressiona-
a(o)?

Sente-se incomodada(o) | 47,1(24) | 21,6(11) | 19,6(10) | 9,8(5) 2,0(1) 1,98(1,12)
ou desconfortavel com o
cheiro das fezes?

O cheiro das fezes| 76,539) | 15,708) 5,93) 2,0(1) 0 1,33(0,68)
incomoda-a(o) ao ponto
de achar que nao
consegue manusear o saco
e a placa da ostomia?

Legenda: Respostas de 1 a 5 em que 1-nada e 5-muito

Pela analise do quadro 4, relativo as quatro questdes do dominio repulsa e
aversao, percebemos que a maioria dos cuidadores nao tem problemas em
manipular os dispositivos da ostomia e prestar cuidados a mesma, pois
responderam entre a possibilidade 1 e 3. A zona sombreada do quadro 4 mostra
que 9,8% (5) dos cuidadores referem ficar muito impressionados em manipular

objetos com sangue. Também uma pequena percentagem de participantes refere
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impressionar-se quando lida com objetos sujos com fezes, ou sentem-se
incomodados com o seu cheiro.
Quando questionados sobre a compreensibilidade das perguntas o grupo

considerou-as de facil compreensao.

Quadro 5 - Disponibilidade, Envolvimento e Motivacdo: frequéncias relativas e

absolutas, média e desvio padrao das questoes deste dominio

Questoes do dominio 1 2 3 4 5 M(DP)
disponibilidade/envolvimento/ | %(n) | %(n) %(n) %(n) %(n)
motivacao

Como classifica a sua relacao 0 0 0 11,8(6) 88,2(45) 488
com o doente? 0,33
Qual a sua disponibilidade para 0 392) | 590) 17,6(9) 72,5(37) 459
prestar apoio ao doente? 0,78)
Tem disponibilidade para estar | 2,0(1) | 2,01) | 2,0(1) 11,8(6) 82,4(42) 471
presente nas sessoes marcadas 0,78)
com o(a) enfermeiro(a) para

aprender a cuidar da ostomia?

Sente-se  motivada(o) para 0 0 5,9(3) 23,5(12) 70,6(36) 4,65
aprender a prestar cuidados a 0,59)
ostomia?

Legenda: Questdao 1 - 1-Pouco proxima(o) e 5-Muito proxima(o); Questdo 2 e 3 - 1
Nenhuma disponibilidade e 5-Muita disponibilidade; Questdo 4 - 1-Pouco motivada(o) e 5-
Muito motivada(o)

Pela analise do quadro 5, percebemos que em geral os familiares
consideram ter uma boa relacao afetiva, tém alguma ou muita disponibilidade
para apoiar o doente e para aprenderem com a equipa de enfermagem e sentem-
se motivados para prestar cuidados, se necessario aos seus familiares.

Apesar destes resultados, o facto de dois familiares referirem pouca
disponibilidade para prestar apoio ao doente e pouca ou nhenhuma disponibilidade
para comparecer as sessoes de preparacao e treino parece ser informacao

relevante para o enfermeiro responsavel da alta destes doentes.

Quadro 6 - Disponibilidade, Envolvimento e Motivacao: frequéncias relativas e

absolutas das questoes deste dominio

Questdes do dominio Sim Nao
disponibilidade/envolvimento/motivacao %(n) %(n)
Tem familiares/pessoas significativas 92,2(47) 7,8(4)

proximas que a(o) ajudem em caso de
necessidade?

Aceita a responsabilidade de ajudar o seu | 100,0(51) 0
familiar sempre que ele necessite?

Pela analise do quadro 6 verificamos que a grande maioria dos cuidadores

92,2% (47) tém retaguarda de familiares e amigos aos quais podem recorrer em
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caso de necessidade e que a totalidade assume a responsabilidade de ajudar o seu

familiar, o que traduz a vontade de assumir este papel. Também neste dominio

nao se registou qualquer pedido de esclarecimento destas questoes.

Relativamente ao dominio da consciencializacao verificamos que quando

questionados sobre a doenca do familiar 98% (50) responderem saber qual a

patologia e 78,5% (40) sabem se a ostomia do seu familiar é definitiva ou

temporaria.

Quadro 7 - Consciencializacao: frequéncias relativas e absolutas, média e desvio

padrao das questoes deste dominio

Questodes do
dominio
consciencializacao

1
%(n)

2
%(n)

3
%(n)

%(n)

5
%(n)

M(DP

Acha que a sua vida
vai mudar muito
com esta nova
situacao?

27,5(14,0)

23,5(12,0)

21,6(11,0)

9,:8(,0)

17,60,0)

2,67(1,44)

Tem consciéncia de
quanto o cuidado ao
seu familiar podera
alterar as suas
rotinas?

3920

5,93,0)

15,7(8,0)

41,2(21,0)

33,317,0)

3,941,05)

Sente  necessidade
de aprender a cuidar
da ostomia de
eliminacao?

2,0(1,0

15,7(8,0)

82,4(42,0)

4780,54)

coisas
elas

Assumo as
como
acontecem*

54,9(28,0)

27,5(140)

5,93,0)

7,8(4,0)

3,92,0)

1,78(1,12)

Procuro ajuda nos
profissionais e
amigos*

17,60,0)

15,78,0)

13,7(7,0)

21,6(11,0)

31,4(16,0)

3,33(1,51)

Penso noutras coisas
para me distrair*

5,963,0

21,6(11,0)

33,3(17,0)

25,5(130)

13,7(7,0)

3,20(1,11)

Recuso-me a
acreditar*

2,0(1,0)

0

7,8(4,0)

23,5(12,0)

66,7(34,0)

4530,81)

Tento analisar a
situacao de forma a
torna-la mais
positiva*

35,3(18,0)

37,3(19,0)

11,8(6,0)

7,8(4,0)

7,8(4,0)

2,16(1,22)

Luto pelo que quero*

58,8(30,0)

29,4(15,0)

9,85,0)

0

2,001,0)

1,57(0,83)

Enfrento a situacao
com serenidade*

23,5(12,0)

39,220,0)

27,5(14,0)

3920

3,92,0)

2,24(1,00)

Sei que posso fazer
algo para resolver o
problema*

5,009,8)

6,0(11,8)

13,025,5)

12,023,5)

15,029,4)

3,51(1,30)

Legenda: * 1 -Sempre; 2-Muitas Vezes; 3-As Vezes; 4-Raramente; 5-Nunca; questdes 1, 2

e 3 - 1-Nada e 5-Muito
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Em resposta a questao “Acha que a sua vida vai mudar muito com esta
nova situacd@o?” 51% (26) responderam nada ou quase nada e em resposta a
questao “Tem consciéncia de quanto o cuidado ao seu familiar poderd alterar as suas
rotinas?” 74,5% (38) responderam bastante ou muito.

Na questdao “Sente necessidade de aprender a cuidar da ostomia de
eliminacdo?” quase a totalidade dos cuidadores respondeu que sentia muita
necessidade em aprender.

As Ultimas oito questdes do quadro 7 representam as estratégias que o
cuidador refere utilizar para responder a situacao de doenca do seu familiar, ou
seja, as suas estratégias de coping. Para a estratégia “Assumo as coisas como elas
acontecem” a maioria respondeu “sempre” ou “muitas vezes”. Relativamente a
estratégia “Procuro ajuda nos profissionais e amigos” 53% (27) respondeu
raramente ou nunca. Registou-se uma relativa variacao de respostas na pergunta
“Penso noutras coisas para me distrair”. Em resposta a estratégia “Recuso-me a
acreditar” 90,2% (46) responderam que “raramente” ou “nunca” se recusam a
acreditar no que esta a acontecer, o que significa que a negacao nao € uma
estratégia usada. O olhar a situacao pelo lado positivo (Tento analisar a situagdo
de forma a tornd-la mais positiva) é uma estratégia usada por 72,6% (35,3) que
responderam “sempre” ou “muitas vezes”. Percebemos que a maioria dos
cuidadores tem uma atitude confrontativa (Luto pelo que quero), pois a maioria
respondeu afirmativamente a esta questao. Relativamente a “Enfrento a situacédo
com serenidade” 66,7% (34) referem estar a ultrapassar esta situacao com calma e
serenidade. A Ultima questdo “Sei que posso fazer algo para resolver o problema”
a maioria 49% (25) respondeu “as vezes” ou “raramente” e 29,4% (15)
responderam “nunca”.

Relativamente as questdes deste dominio nao se verificou dificuldade na

compreensao das questoes.
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Quadro 8 - Crencas: frequéncias relativas e absolutas, média e desvio padrao das
questoes deste dominio

Questdes do dominio 1 2 3 4 5 M(DP)
crencas %(n) %(n) %(n) %(n) %(n)
Em que medida a| 255(13) | 21,6(14) 15,78) | 21,6(11) | 15,78) | 2,80(1,44)
doenca do seu familiar
afeta a sua vida?

Quanto tempo pensa | 11,8(6) 9,8(5) 41,2(21) 392) | 294(15) | 3,31(1,34)
que vai durar a doenca
do seu familiar?

Em que medida sente | 37,3(19) 19,6(10) 27,5(14) 13,7(7) 2,0(1) 2,24(1,16)
ter controlo sobre os
sintomas da doenca do
seu familiar?

Em que medida se 0 2,0(1) 21,6(11) | 19,6(10) | 56,929) | 4,31(0,88)
sente  preocupada(o)
com a doenca do seu
familiar?

Até que ponto sente 2,0(1) 2,0(1) 7,84) 471(24) | 41,221) | 4,24(0,84)
que compreende a
doenca do seu
familiar?

Até que ponto a 7,84) 11,8(6) 29,4(15) | 25,5(13) | 25,5(13) | 3,49(1,22)
doenca do seu familiar
a(o) afeta
emocionalmente?

Legenda: Questdao 1 - 1-Nada e 5-Muitissimo; Questdao 2 - 1- Muito pouco tempo e 5-
Para sempre; Questao 3 - 1-Nenhum controlo e 5-Muitissimo controlo; Questdo 4 - 1-Nada
preocupada(o) e 5- Extremamente preocupada(o); Questdo 5 - 1-Nao compreendo e 5-
Compreendo muito bem; Questao 6 - 1-Nada me afeta emocionalmente e 5-Afeta-me
muitissimo emocionalmente

Relativamente ao quadro 8, que traduz os resultados do dominio das
crencas, verificamos que analisando as respostas da questao “Em que medida a
doenca do seu familiar afeta a sua vida?” regista-se uma variacao de respostas
M=2,80 e o DP=1,44. Em resposta a questao “Quanto tempo pensa que vai durar a
doenca do seu familiar?” também regista alguma dispersao de resultados.
Verificamos que 56,9% (29) em resposta a questao “Em que medida sente ter
controlo sobre os sintomas da doenca do seu familiar?” sentem que nao tém
“nenhum controlo” ou pouco controlo e 43,2% (22) consideram que tém algum,
muito ou “muitissimo controlo”. Relativamente a questao “Em que medida se
sente preocupada(o) com a doenca do seu familiar?” vemos que a maioria dos
cuidadores sente preocupacao. Também pela M=4,24 e DP=0,84 das respostas a
questao “Até que ponto sente que compreende a doenca do seu familiar?” a
maioria respondeu que compreende ou “compreende muito bem”. A questdo “Até
que ponto a doenca do seu familiar a(o) afeta emocionalmente?” a maioria
considera que a esta a afetar muito ou a “afetar muitissimo emocionalmente”,
51% (26).

47



A maioria das questées deste dominio foram consideradas de facil
compreensao. Contudo, cinco participantes referiram que a questao “Em que
medida sente ter controlo sobre os sintomas da doenca do seu familiar?” era de

dificil compreensao e interpretacao.

Quadro 9 - Autoeficacia: frequéncias relativas e absolutas, média e desvio padrao

das questoes deste dominio

Questées do dominio 1 2 3 4 5 M(DP)
autoeficacia %(n) %(n) %(n) %(n) %(n)
Depois de aprender, de 0 0 2,0(1) 27,5(14) | 70,6(36) | 4,69(0,51)

que forma acha que sera
capaz de prestar cuidados
ao estoma?

Considera-se uma pessoa 0 3,93) 13,7(7) 25,5(13) 56,9(29) | 4,35(0,87)
confiante para resolver
os seus problemas?

Deposita empenho e 0 0 0 17,6(9) 82,442) | 4,82(0,39)
interesse naquilo que
faz?

Costuma analisar as | 2,0(1,0) 11,8(6) 19,6(10) | 27,5(14) | 39,220) | 3,90(1,12)
situacbes de forma
otimista e positiva?
Legenda: Questdo 1 - 1-Nada capaz e 5-Muito capaz; Questdao 2 - 1-Nada confiante e
5- Muito confiante; Questao 3 - 1-Nenhum empenho e 5-Muito empenho; Questao 4 -
1-Nunca e 5-Sempre

Perante a analise do quadro 9 percebemos que a maioria dos cuidadores
respondeu entre o 4 e 5, o que traduz capacidade de autoeficacia. Verificamos
que 98,1% (50) consideram-se capazes de cuidar da ostomia, depois de
aprenderem; 82,4% (42) consideram-se pessoas confiantes para resolver os
problemas; 100% (51) deposita interesse e empenho no que faz; e 66,7% (34)
considera-se positivo e otimista.

Nao se verificaram dificuldades na compreensao das questées deste

dominio.
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Quadro 10 - Tomada de decisao: frequéncias relativas e absolutas, média e desvio
padrao das questoes deste dominio

Questées do dominio 1 2 3 4 5 M(DP
tomada de decisao %(n) %(n) %(n) %(n) %(n)
Antes de tomar qualquer | 2,0(1) 2,0(1) 19,6(10) 31,4(16) | 45,1(23) | 4,16(0,95)
decisao tenta informar-se?

Quando tem que tomar | 3,9@) 5,903) 29,4(15) 21,6(11) | 39,2(20) | 3,86(1,13)
uma decisao sente-se
ansiosa(o)?

Consegue estabelecer | 2,0(1) 392 13,7(7) 451(23) | 33,3(17) | 4,00(1,00)

prioridades quando
necessita de tomar uma
decisao?

E capaz de reconhecer as 0 2,0(1) 15,7(8) 37,3(19) | 45,1(23) | 4,25(0,80)
consequéncias das suas
decisoes?

Pede ajuda a outras| 20(1) | 11,86) | 21,6(11) 33,3(17) | 31,4(16) | 3,80(1,08)
pessoas para tomar
decisbes mais dificeis?

Sente-se capaz de 0 2,0(1) 2,0(1) 27,5(14) | 68,6(35) | 4,63(0,63)
questionar o profissional
de salde quando necessita
de uma explicacao?

Legenda: Questao 1 - 1-Nunca se informa e 5-Informa-se sempre; Questdo 2 - 1-Nunca
se sente ansiosa(o) e 5-Sente-se sempre ansiosa(0); Questdo 3 - 1-Nunca consegue e 5-
Consegue sempre; Questdo 4 - 1-Nunca reconhece e 5-Reconhece sempre; Questdo 5 -
1-Nunca pede e 5-Pede sempre; Questao 6 - 1-Nunca questiona e 5-Questiona sempre

Através do quadro 10 analisamos que a média das respostas se situa entre
as possibilidades 4 e 5 (3,80 < M > 4,63). Verificamos que 76,5% (39) informa-se
antes de tomar uma decisao; 60,8% (31) sente-se ansioso quando tem que tomar
uma decisao; 78,4% (40) estabelece sempre ou quase sempre prioridades na
tomada de decisdo. Em resposta a questio “E capaz de reconhecer as
consequéncias das suas decisées?” 82,4% (42) considera que reconhece sempre ou
quase sempre, 64,7% (33) responderam que pedem muitas vezes ou “pedem
sempre” ajuda a outras pessoas para tomar as decisdes mais dificeis. A questdo
“Sente-se capaz de questionar o profissional de saude quando necessita de uma
explicacdo?” 96,1% (49) responderam que questionam ou “questionam sempre”.

Os participantes nao revelaram dificuldade na compreensao destas

questoes.
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Quadro 11 - Assertividade: frequéncias relativas e absolutas, média e desvio

padrao das questoes deste dominio

Questoées do dominio 1 2 3 4 5 M(DP)
assertividade %(n) %(n) %(n) %(n) %(n)
Quando se sente | 353(18) | 13,7(7) 15,7(8) 21,6(11) | 13,7(7) | 2,65(1,50)
cansada(o) (ex. com o seu
trabalho) costuma
recorrer a outras pessoas?

Como considera o seu| 98(5) 11,8(6) 39,2(20) | 31,4(16) 784) | 3,16(1,07)
temperamento/maneira

de ser?
Sente-se a vontade para 0 13,7(7) 17,6(9) 39,220) | 29,4(15) | 3,84(1,01)
expor 0s seus

sentimentos?

Costuma evitar situacdes | 13,7(7) 3,92) 11,8(6) 13,7(7) | 56,9(29) | 3,96(1,46)
de confronto?

Costuma estabelecer limites 0 0 17,6(9) 35,3(18) | 47,124) | 4,29(0,76)
quando vé que nao estdo a
respeita-la(o)?

Consegue dizer “nao” a | 19,6(10) | 19,6(10) 9,8(5) 21,6(11) | 29,4(15) | 3,22(1,54)
pessoas importantes para
si, mesmo que issO nao
seja bem entendido, mas
para si corresponde a
forma correta de agir?

Qual a sua atitude | 47,1(24) 5,9(3) 7,8(4) 2,0(1) 37,3(19) | 2,76(1,86)
perante situacdées mais
dificeis?

Legenda: Questdes 1, 3, 4, 5, 6 - 1- Nunca e 5-Sempre; Questéo 2 - 1-Calma(o) e 5-
Impaciente; Questao 7 - 1-Evita o confronto e 5-Expde os seus sentimentos/Estabelece
limites

Perante estes resultados verificamos que quando perguntamos aos
cuidadores “Quando se sente cansada(o) (ex. com o seu trabalho) costuma
recorrer a outras pessoas?” 49% (25) respondem que “nunca” ou quase nunca; a
questao “Como considera o seu temperamento/maneira de ser?” a resposta mais
frequente foi uma posicao intermédia entre os extremos calma(o)/impaciente. A
maioria dos cuidadores 68,6% (35) consegue expor os seus sentimentos; 70,6% (36)
consegue evitar situacdes de confronto; 82,4% (42) estabelecem limites quando
nao as respeitam. Em resposta a questao “Consegue dizer “ndo” a pessoas
importantes para si, mesmo que isso ndo seja bem entendido, mas para si
corresponde a forma correta de agir?” 49% (25) responderam “nunca”, quase
nunca ou as vezes e 51% (26) responderam quase sempre ou “sempre”. A (ltima
questao “Qual a sua atitude perante situacées mais dificeis?” 47,1% (24)
responderam “Evita o confronto” e 37,3% (19) responderam “Expbe os seus
sentimentos/Estabelece limites”.

Apesar das questoes deste dominio mostrarem ser de facil compreensao, a

altima questdo suscitou duvidas. No total, catorze participantes apresentaram
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dificuldades na compreensao do conteldo da mesma, assim como das

possibilidades de resposta.

As pontuacoes obtidas pelas questoes de um dado dominio foram somadas
criando-se assim uma variavel de resultado. Nesta computacdao e para que
houvesse coeréncia nos valores obtidos em cada dimensao, foi necessario efetuar
a inversao de resultados de questées que estavam com uma direcao de resposta
contraria a maioria. Assim, os valores das respostas “Como considera o seu
temperamento/maneira de ser?” do dominio da assertividade e “Recuso-me a

acreditar” do dominio da consciencializacao foram invertidos.

Quadro 12 - Média (M) e desvio padrao (DP) dos dominios repulsa e aversao,
disponibilidade, envolvimento e motivacao, consciencializacdo, crencas,

autoeficacia e tomada de decisao

Dominios M DP

Repulsa/Aversao 1,67 0,81
Disponibilidade/Envolvimento/Motivacao 3,24 0,25
Consciencializacao 2,78 0,52
Crencas 3,20 0,74
Autoeficacia 4,44 0,56
Tomada de decisao 4,12 0,54

Analisando este quadro podemos concluir que os cuidadores ndao sentem
repulsa pela ostomia, estao disponiveis e tém uma boa capacidade de autoeficacia

e tomada de decisao.

Quadro 13 - Correlacao de Pearson (r) entre os dominios estudados

Dominios Repulsa e | Disponibilidade, | Consciencializacdo | Crencas | Auto Tomada
Aversao Envolvimento e eficacia | de

Motivacao decisao

Repulsa e Aversao 1 - -

Disponibilidade, -0,316* 1

Envolvimento e

Motivacao

Consciencializacao 0,220 -0,185 1

Crencas 0,201 -0,083 0,204 1

Autoeficacia -0,299* 0,204 -0,210 0,00 1

Tomada de decisao 0,044 0,119 -0,213 0,115 0,205 1

*p<0,05

Podemos observar uma correlacao moderada negativa entre repulsa/aversao e a

disponibilidade/envolvimento/motivacao (r= -0,316), mostrando que os cuidadores

51



que tém muita repulsa ndao se mostram envolvidos, disponiveis e motivados.
Regista-se também uma correlacao negativa fraca (r=-0,299), mas significativa,
entre a repulsa/aversao e a autoeficacia, sugerindo que a aversao sera um

obstaculo para se sentir eficaz no seu desempenho.

3.3 Consisténcia Interna do Instrumento

Para testarmos a fiabilidade do instrumento e consequentemente a sua
fidelidade foi necessario verificar a sua consisténcia interna e recorrer ao calculo
do coeficiente a de Cronbach. Foi efetuado o seu calculo para os dominios.

O a de Cronbach do dominio repulsa e aversao foi de 0,77 o que nos leva a
concluir que todas as questoes deste dominio de facto avaliam se a pessoa tem
repulsa e aversao ao cuidado a ostomia.

Para o dominio disponibilidade, envolvimento e motivacao o a de Cronbach
foi de 0,36, valor inferior ao minimo aceitavel 0,60, o que traduz uma baixa
consisténcia interna deste dominio. Se eliminarmos a questao “Tem
disponibilidade para estar presente nas sessées marcadas com o(a) enfermeiro(a)
para aprender a cuidar da ostomia?”, aumentaria a sua consisténcia interna para
0,49.

O dominio da consciencializacao apresenta um a=0,63.

O a de Cronbach do dominio crencas foi de 0,49, indicativo de uma fragil
consisténcia. Porém, se eliminarmos a questdao “Até que ponto sente que
compreende a doenca do seu familiar?” este passara para 0,56.

A autoeficacia tem um a=0,68 e a tomada de decisdao um a=0,58, valores
proximos do valor de referéncia.

Foi encontrado um valor de consisténcia interna no dominio assertividade
de 0,03, valor ndao aceitavel (registou-se violacdo do modelo ao apresentar
covariancias negativas), que a par com os resultados da validade facial levam a

que se deixe cair este dominio no instrumento em analise.
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4 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo efetuamos a discussao dos resultados relativos a construcao
do questionario e a analise dos resultados obtidos através de um teste piloto
efetuado a 51 familiares cuidadores.

Desde o inicio debatemos os conceitos centrais do estudo, ou seja, se
pretendiamos avaliar habilidades, capacidades ou competéncias do familiar
cuidador. Consideramos que os termos mais corretos a utilizar seria capacidades e
habilidades. Pretendemos que as pessoas desenvolvam conhecimentos e
habilidades para cuidar e para tal deveremos avaliar as suas aptidoes fisicas,
cognitivas e emocionais (capacidades) que poderdao levar a aquisicao do
pretendido através de orientacao e treino e assim desenvolver competéncias para
essa funcao.

0 recurso ao grupo de peritos revelou-se uma experiéncia enriquecedora ao
permitir confrontar ideias e analisar os alvos prioritarios na avaliacao inicial do
familiar cuidador. Pretendia-se conseguir um instrumento que ajudasse o
profissional na avaliacao inicial do familiar cuidador que ira supervisar ou prestar
cuidados a ostomia de eliminacdo intestinal se necessario, no pos alta clinica.
Antes da preparacdo, formacdo e treino deste familiar, é necessario que o
enfermeiro relina um conjunto de informacao que informe acerca do seu potencial
desempenho neste papel.

Os profissionais de enfermagem apoiam e ajudam o familiar cuidador,
permitindo que este se sinta capaz de desempenhar a tarefa de cuidar. O objetivo
do enfermeiro é que este consiga tornar-se independente na prestacao dos
cuidados necessarios ao seu familiar doente (Lacerda & Oliniski, 2004).

Os dominios selecionados pelo grupo focal mostraram ser os focos mais
prioritarios para ajuizar acerca do potencial da pessoa para vir a desempenhar
cuidados a ostomia do familiar. Nao foi encontrado publicado qualquer artigo
relativo a descricao de um instrumento de avaliacao para esta situacao especifica

0 que nos impede de estabelecer comparacoes.
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Percebemos que o instrumento podera ser uma ferramenta Gtil na
avaliacao das capacidades e habilidades do familiar cuidador e pela analise dos
resultados mostra-se apropriado para o fim a que se destina. A par disto mostrou
uma consisténcia interna aceitavel. Assim, podera ser um contributo na avaliacao
do familiar cuidador numa fase pré-operatoria ou pés-operatoéria imediata, quando
€ necessaria a assuncao deste papel. No futuro sera atil desenvolver trabalhos de
investigacao que permitam averiguar a sua validade.

No decorrer da segunda fase do estudo foi efetuada a validacao facial do
instrumento. Os questionarios foram aplicados pelo investigador para permitir
avaliar a facilidade de compreensao das questdes. Apenas duas questoes
suscitaram duvidas e foram consideradas de dificil compreensao “Em que medida
sente ter controlo sobre os sintomas da doenca do seu familiar?”, questao do
dominio das crencas e “Qual a sua atitude perante situacées mais dificeis?”,
questdao do dominio assertividade. Relativamente a primeira questdao, os
cuidadores com frequéncia manifestavam que o controlo da doenca era da
competéncia dos profissionais de salde. Nao conseguiam compreender como
poderiam controlar a doenca do familiar, nao percebendo que a questao focava o
controlo dos sintomas da doenca. Relativamente a segunda questao, os cuidadores
referiam dificuldade na resposta pelas opcoes apresentadas “Evita o confronto” e
“Expbe os seus sentimentos/Estabelece limites”. Foram efetuadas explicacoes
mais detalhadas, de forma a tornar mais percetivel e facilitando a sua
compreensao.

Os resultados encontrados sobre o perfil dos familiares cuidadores vai ao
encontro da maioria dos estudos (Cardoso, 2011; Martins, 2006; Santos, 2006;
Sequeira, 2007). A maioria dos cuidadores é do sexo feminino, tém uma idade
compreendida entre 20 e 74 anos e a sua relacao afetiva com o familiar doente é
de grande proximidade. Normalmente tém uma relacdo préoxima com a pessoa
doente e sdo na sua maioria os seus conjuges, seguindo-se os filhos. Também
Figueiredo (2007) e Collins e Swartz (2011) descrevem caracteristicas semelhantes
nos seus estudos. Foi possivel apurar que mais de metade da amostra tem niveis
de escolaridade basico ou superior o que sugere que reinem capacidades para
compreender e interpretar a informacao em salde.

Apuramos que a maioria dos cuidadores habita com os doentes e os
restantes demoram em média sete minutos a deslocar-se. Parecendo-nos esta
informacao relevante para ajuizar acerca da prontidao com que o cuidador podera
socorrer em caso de urgéncia. Quase metade da amostra se encontra empregada
estando os restantes desempregados ou reformados, significando que estes Ultimos

terao mais disponibilidade para prestar cuidados por possuirem mais tempo livre.
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Um estudo do NAC/AARP (2009) descreve que 29% dos familiares cuidadores
habitam na mesma casa do doente, e a maioria (51%) vivem a menos de vinte
minutos da casa do doente, o que facilita e beneficia a prestacao de cuidados.

Os participantes estudados nao apresentam dificuldades auditivas ou
visuais. Estas questdes permitem ter em conta um conjunto de capacidades
percetivas necessarias a aprendizagem. Também capacidades motoras,
nomeadamente a destreza e capacidade de executar movimentos finos sao
necessarias para a colocacao e substituicdo do material da ostomia. Parece-nos
interessante salientar graficamente no instrumento (quadro 2) as colunas que
mostram haver alteracdes que podem impedir o desempenho do papel de
cuidador. Face a sua presenca, o enfermeiro deve alertar o familiar cuidador para
as suas limitacoes e incentivar outra pessoa para supervisionar ou complementar o
cuidado.

Embora alguns cuidadores tenham conhecimentos acerca da ostomia, a
maioria ndo sabe como prestar os cuidados necessarios e nao possui habilidades
para os executar da forma correta. Os conhecimentos sao sem dlvida
fundamentais para uma prestacao de cuidados eficiente e segura. A avaliacao
destes conhecimentos permite ao enfermeiro determinar em que aspetos deve
incidir na preparacao do familiar cuidador. Assim, o que é uma ostomia e o
contacto anterior com ostomias podera ser um aspeto facilitador na sua
preparacao. O nao saber o que € uma ostomia requer ao enfermeiro um maior
investimento e a necessidade de um plano adequado e personalizado. Para Souza,
Gomes e Barros (2009) é necessario delinear um plano especifico que atenda as
necessidades do cuidador, respeitando a sua individualidade. E necessario cuidar
dos familiares cuidadores e potencializar o cuidado para que estes possam ter
condicoes para cuidar e se sintam capazes para o fazer.

Perante a auséncia de repulsa e aversao que o contacto com as fezes
podera provocar percebemos, que os cuidadores conseguirdo manipular os
dispositivos da ostomia e prestar cuidados a mesma. O cheiro das fezes faz com
que muitas pessoas nao se sintam confortaveis com a sua presenca nem com o seu
manuseamento.

O facto de as fezes sairem por um local diferente associado as
complexidades da troca dos dispositivos podera provocar maior repulsa pelos
cuidadores (Smith et al., 2007). Perante os familiares cuidadores que demonstrem
ter maior repulsa e aversao (colunas sombreadas no quadro 4) requer da parte do
enfermeiro uma maior atencao, pois o facto de se impressionarem com a
manipulacao da roupa e objetos com fezes e sentirem-se incomodados com o

cheiro podera comprometer a prestacdo de cuidados. Um estudo realizado por
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Smith et al. (2007) revelou que as pessoas que nao possuem ostomias tendem a
desenvolver repulsa e aversao no contacto com as mesmas.

Uma boa relacao afetiva entre o cuidador e o seu familiar parece favorecer
a melhor prestacao de cuidados (Martins, 2006).

Os cuidadores estudados revelaram ter uma relacao muito préoxima com os
seus familiares e referem estar disponiveis e motivados para prestar cuidados. Os
possiveis cuidadores que nao demonstram disponibilidade para estar presente nos
momentos agendados pelo enfermeiro para aprender e prestar cuidados a ostomia
(colunas sombreadas do quadro 5), revelam-se também pouco envolvidos e
motivados para prestar cuidados, sendo necessario o profissional e restante
familia encontrar situacoes alternativas para assegurar a prestacao de cuidados.

Os cuidadores referem estar informados acerca da doenca do seu familiar e
do tipo de ostomia (definitiva ou temporaria), informacao que sera importante
para a consciencializacao da situacao. Pareceu-nos haver algum contrassenso nas
respostas dos participantes a duas questoes, uma vez que metade dos cuidadores
respondeu que achava que a sua vida nao ia mudar nada ou quase nada, e mais de
metade da amostra respondeu que tinha consciéncia que as suas rotinas iam ser
muito alteradas. Talvez possamos concluir que os cuidadores, embora tenham
consciéncia de que as suas rotinas vao mudar, consideram que isso ndao vai mudar
muito as suas vidas, talvez porque ainda estejam na fase de choque ou na fase inicial
da transicao situacional.

Os cuidadores referem estar a conseguir gerir a situacao de doenca do seu
familiar usando estratégias adequadas para este fim, embora pedir ajuda e
recorrer a outras pessoas nao seja reconhecido como estratégia para ultrapassar a
situacdo. Provavelmente por a maioria dos participantes ainda estar na fase inicial
da fase de doenca do seu familiar, ou também, podem ndo ter vivenciado
situacOes dificeis e portanto nao sentir necessidade de pedir ajuda.

As questoes relativas as estratégias para lidar com a situacdo do familiar
foram baseadas na teoria de Lazarus e Folkman. Para Lazarus e Folkman (1984) o
stress resulta da relacao entre a pessoa e o ambiente, a qual pode ser considerada
relevante para o seu bem-estar e na qual 0s recursos pessoais poderao estar
esgotados ou excedidos. O coping consiste em “gerir o stress e ter uma sensacdo
de controlo e de maior conforto psicologico” (CIPE, 2011, p. 46).

Segundo Lazarus e Folkman existem dois tipos de estratégias para lidar com
o stress, as estratégias de coping centradas no problema, comportamentos
conscientes que permitem alterar a situacao e ocorrem quando a pessoa percebe
que pode intervir para resolver o problema, e as estratégias de coping centradas

na emocao, esforcos que diminuem os sentimentos que dao resposta ao problema
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e que sucedem quando a pessoa nao é capaz de resolvé-lo e tem que o incorporar
no seu dia-a-dia (Padilha, 2006). Assim, o confronto e a resolucao centrada no
problema sao estratégias centradas no problema. O distanciamento, o
autocontrole, procura de apoio social, aceitacao da responsabilidade, fuga-
evitamento e a reavaliacdao positiva sao estratégias centradas na emocao
(Rodrigues & Chaves, 2008). As estratégias de coping centradas no problema sao
descritas como mais eficientes para lidar com a doenca (Santos, 2006; Sousa,
2003).

A avaliacao das crencas e representacoes da doenca permite-nos avaliar o
quanto a doenca do familiar afeta a vida do cuidador, as suas preocupacdes e a
nocao acerca da durabilidade da doenca. Neste estudo, os participantes mostram-
se muito preocupados com a doenca do familiar e consideram que esta os afeta
emocionalmente, mas acreditam que a doenca vai durar pouco tempo. Segundo
Andrade (2009) os valores e simbolos existentes numa cultura e que envolvem o
cuidado poderao influenciar as decisdes relativas ao cuidado. Também
percebemos haver alguma contradicao nas respostas deste grupo de questdes, pois
embora os participantes afirmem conhecer a situacao do doente e revelem saber
que a ostomia seja definitiva, respondem que a doenca sera temporaria.

A percecao da autoeficacia do cuidador permite avaliar a confianca e a
motivacao para prestar cuidados ao familiar e a ostomia. Os participantes sentem-
se capazes para assumir o papel e prestar cuidados a ostomia, consideram-se
confiantes para resolver os problemas, depositando empenho e interesse nas
tarefas que desempenham e definem-se otimistas e positivos.

Sao capazes de estabelecer prioridades relativamente as decisdes que tém
que tomar, embora se sintam ansiosos, e sao capazes de recorrer a outras pessoas
e informar-se previamente. Consideram-se capazes de reconhecer as
consequéncias das suas decisdes. Nao demonstram dificuldade em questionar o
profissional de salde permitindo expor as suas dividas colmatando as dificuldades
na aprendizagem.

Referem ter pessoas significativas a quem recorrer se necessitarem de
apoio e que sao capazes de as questionar se tiverem uma decisao dificil para
tomar, mas quando se sentem cansados tém por habito nao apelar a outras
pessoas, afirmando também que para ultrapassar esta situacdao ndo recorreram a
outros. Podera ser um sinal de alerta, pois assumir este papel requer muita
disponibilidade e envolvimento podendo levar a exaustao do cuidador.

Este conjunto de informacao parece Util na avaliacado inicial do cuidador,

uma vez que permite detetar tracos e caracteristicas pessoais que quando
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ausentes merecem um trabalho suplementar do enfermeiro para desenvolver a
confianca, a tomada de decisao e a procura dos servicos de saude.

Apesar de considerarmos que as questoes relativas a assertividade dessem
informacao importante sobre o cuidador, consideramos que os resultados
encontrados e as dificuldades de compreensao da questao “Qual a sua atitude
perante situacées mais dificeis?” levou-nos a abandonar este conjunto de
questoes.

Embora nao seja possivel provar com os resultados deste estudo, ha
evidéncia que o contacto com o familiar cuidador e o doente deve ser efetuado na
fase pré-operatéria (RNAO, 2009), preparando-os e fornecendo-lhes o tempo
necessario para a transicao para o papel de cuidador.

Segundo Feinberg (2002) na avaliacao do familiar cuidador deve ser
avaliado o conhecimento que detém acerca da doenca e da situacao do seu
familiar, as habilidades motoras que possui, a capacidade de tomada de decisao, a
sua situacao laboral, se demonstra confianca e se recorre a estratégias de
enfrentamento para gerir a situacdo. Também um estudo realizado por
Schumacher et al. (2000) revela a existéncia de nove indicadores para o cuidado
prestado pelo familiar, entre eles, a tomada de decisao, a interpretacao, a
utilizacao de recursos, a negociacao, a destreza manual, o recurso aos
profissionais de saude, o estabelecimento de prioridades no processo de execucao
dos cuidados, a capacidade de ajuste dos cuidados quando necessario e a
vigilancia e controlo dos sintomas do doente, indo assim de encontro a uma
grande parte dos dominios por nds propostos.

Percebemos que o instrumento é de facil compreensao e que avalia as
caracteristicas para as quais se propos, fornecendo informacao Gtil ao enfermeiro
na avaliacao destes cuidadores. A consisténcia interna da escala foi, no global
aceitavel, se eliminarmos as questdes relativas a assertividade. Também a
eliminacdo de uma questao do dominio disponibilidade, envolvimento e motivacao
e uma questdo do dominio das crencas, aumentam a homogeneidade do
instrumento e a sua fidelidade. Assim sendo, reformulamos a proposta final do
instrumento que é apresentada no anexo 7.

Pelos resultados obtidos percebemos que o instrumento se mostrou
compreensivel, permite avaliar os varios dominios, para os quais de propos avaliar
e permite ao enfermeiro identificar as necessidades dos cuidadores e desenvolver
planos de trabalho e de ensino orientando-os e facilitando o desenvolvimento das

suas capacidades.
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CONCLUSAO

Durante o percurso desta investigacao exploramos um tema relevante para
a pratica de enfermagem e exploramos a utilidade de um instrumento que permite
a avaliacao inicial do familiar cuidador dos doentes com ostomia de eliminacao
intestinal. Embora existam muitos estudos direcionados para os familiares
cuidadores, poucos colaboram para a definicdo dos dominios a avaliar a pessoa
que pretende assumir este papel.

A construcao do instrumento demonstrou ser uma etapa enriquecedora,
provando-se que este é pertinente para avaliar as caracteristicas para as quais se
propos.

Percebemos pela validacao facial que esta ferramenta se mostra amigavel,
permitindo perceber se os familiares cuidadores reinem capacidades e habilidades
necessarios € que, apds a intervencao de enfermagem na sua preparacao,
provavelmente serdao capazes de prestar cuidados ao familiar e a ostomia com
competéncia.

Identificamos algumas caracteristicas que poderiam interferir no
desenvolvimento das capacidades e que merecem especial atencao. Detetamos
que a idade e as habilitacoes literarias poderiam ser significativas no processo de
aprendizagem. Percebemos que o processo de consciencializacao da situacao
ainda esta numa fase inicial e requer intervencdao dos profissionais para
compreenderem o que se ira passar. Outro aspeto que mostrou ser necessario
trabalhar com os familiares prende-se com a criacado de redes de
interdependéncia, de procurar ajuda nos familiares e amigos. O pedir ajuda nao
tem que ser visto como sinal de debilidade, mas de reforco dos lacos familiares.
Quem pede ajuda também estara disponivel para ajudar. Este aspeto podera ter
um papel protetor da exaustao do cuidador.

E importante capacitar o familiar cuidador para o cuidado e a intervencao
de enfermagem torna-se decisiva. A aplicacdo do instrumento permitira conhecer

as necessidades do cuidador e identificar os mais vulneraveis, desenvolvendo
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intervencoes de enfermagem e mobilizando os recursos necessarios, para se
cumprir o objetivo e capacitar o familiar cuidador para o cuidado a ostomia.

Como qualquer estudo efetuado na area das Ciéncias Humanas, também
este apresentou limitacobes que devem ser consideradas na avaliacao dos
resultados. O periodo de tempo do estudo apenas permitiu que se efetuasse a
validacao facial do instrumento, pelo que consideramos importante que se
proceda a estudos de validacao.

A utilizacao deste instrumento ira beneficiar a pratica de enfermagem ao

permitir uniformizar a avaliacao inicial do cuidador.
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ANEXOS
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Anexo 1 - Guido de Entrevista da 12 reuniao
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Guiao de Entrevista

Avaliacéao Inicial

-Que dominios devem integrar a avaliacao inicial do familiar cuidador?

-Que critérios definem o familiar cuidador?

-Que requisitos devera ter um familiar cuidador? (cognicao, memoria, habilidade,
mestria)

-Existe um numero minimo de caracteristicas para se ser cuidador?

-Que habilidades devera ter um familiar cuidador? (mestria)

75



76



Anexo 2 - Escala de Mini-Mental State Examination (MMSE)
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Escala Mini-Exame do Estado Mental (adaptada)

1.Orientacdo (1 ponto por cada resposta correta)

Em que ano estamos?

Em que més estamos?

Em que dia do més estamos?

Em que dia da semana estamos?
Em que estacdo do més estamos?

Nota:
Em que pais estamos?
Em que distrito vive?
Em que terra vive?
Em que casa estamos?
Em que andar estamos?
Nota:

2.Retencéo (1 ponto por cada palavra correctamente repetida)
“Vou dizer trés palavras e no final queria que as repetisse.”
Péra
Gato
Bola
Nota:
3.Atencdo e Calculo (1 ponto por cada resposta correta. Se der uma resposta errada, mas
depois continuar a subtrai bem considera-se correto. Terminar quando se obtiver 5 respostas)

“Vai agora subtrai 3 ao numero 30 e ao resultado encontrado volta a subtrair 3.”

27 24 21 18 15

Nota:
4.Evocacao (1 ponto por cada resposta correta)

“Tente repetir as palavras que pedi ha pouco para decorar”

Péra
Gato
Bola
Nota:
5.Linguagem (1 ponto por cada resposta correta)

a)Mostrar os objectos e perguntar “ Como se chama isto?”
Relégio

Léapis
Nota:
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b)Repita a frase: “O rato roeu a rolha.”
Nota:
c)Agora vai pegar no papel com a mdo direita, dobra-lo ao meio e coloca-lo em cima da
mesa. (1 ponto por cada tarefa bem executada)
Pegar no papel com a mao direita
Dabrar o papel ao meio
Colocar o papel ha mesa
Nota:
d)Leia e execute o que diz neste cartdo (se for analfabeto deve-se ler a frase, 1 ponto pela

resposta correta)

“Feche os olhos”
Nota:
e)Escreva uma frase que deve incluir sujeito, verbo e ter sentido (Os erros gramaticais ndo
prejudicam a pontuacdo. Pontuada com 1 ponto)
Frase:
Nota:
6.Habilidade construtiva (1 ponto pela copia correta)
Deve copiar o desenho (ndo valorizar tremor e rotacao)

Copia

Nota:

Total (maximo 30 pontos):
Considera-se com defeito cognitivo:
-analfabetos < 15 pontos
-1 a 11 anos de escolaridade < 22

-com escolaridade superior a 11 anos < 27
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Anexo 3 - Parecer das Comissdes de Etica Hospitalares
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IPOPORTO

INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DO PORTO FG, EPE

Exma. Senhora
Enfa@Joana Rodrigues Lopes
Servigo de Cirurgia - Piso 7
IPOPFG, E.P.E.

Porto 2013/07/02

Assunto: Projecto de Investigagao

De acordo com o solicitado e apdés parecer favoravel da Enfermeira Diretora, do
Diretor do Servigo de Oncologia Cirlirgica e da Comissdo de Etica para a Salde,
informamos que se encontra devidamente autorizado o Projeto de Investigagdo cujo
objetivo visa a construgdo de um instrumento destinado a avaliagdo inicial de
pessoas que se disponibilizem para ajudar os familiares, com ostomia de eliminagao
intestinal, na prestacédo de cuidados a ostomia no pos alta.

Prof. Dgutor Rui Henrique

Directof da Escola Portuguesa de Oncologia do Porto
=

ot 5%, lafe "o Somas, Riso ¥

ESCOLA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA DO PORTO

formacao@ipoporto.min-saude.pt
MEMBRO QUALIDADE

RUA DR.ANTONIO BERNARDINODE ALMEIDA ¥ ~
4200-072PORTO - PORTUGAL : " I&

SMOEC] ~ o S
T.(+351)225084000  E-MAIL: Airica st OHKS
F.(+351) 225084001  diripo@ipoparto.min-seude.pt ’ Do b Gt . ES
Capital Social: 38.900.000,00€ Registado na Ct doRegisto C Por N°57884 - NICP 506 362 200
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Exmo. Senhor
DO

. AUTOR‘IZA ” —ﬁresidenTe do Conselho de Administrac&o do
R P I || 1) , )
e Centro Hospitalar de $. Jodo - EPE

Assunto: Pedido de auterizacao para redlizacdo de estudo/projecto de investigagao

Nome do Investigador Principal: joana Redrigues Lopes

Titulo do projecto de investigac@o: cqpacidades do Familiar Cuidador de Pessoas com
Ostomia de Eliminagao Intestinal

Pretendendo realizar no(s) Servico(s) de Internamento de Cirurgia e Consulta de Estomaterapigy

do Centro Hospitalar de S. Jodo - EPE o estudo/projecto de investigac@io em epigrafe,
solicito @ V. Exa. na qualidade de Investigador/Promotor, autorizagdo para a sud
efectivacédo.

Para o efeito, anexa toda a documentagao referida no dossier da Comiss@o de Etica do
Centro Hospitalar de $. Jo&o respeitante a estudos/projectos de investigacdo. & qual
enderecou pedido de apreciagdo e parecer.

Com os melhores cumprimentos.

Porto, 8/ Maio  y2013

O INVESTIGADOR/PROMOTOR

\fgﬁ“(“'- Qe (S UL \7-\@,

Comissae de Elico pora a Sadde do Centro Hospilalar de S, Jodo - EPE
Modela CES 01
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Comissao de Etica para a Satde do Centro HSJ
Parecer

Projeto de Investigagao: “Capacidades do Familiar Cuidador de Pessoas com Ostomia de Eliminagéo
Intestinal”.

Enf.? Joana Rodrigues Lopes.

Tem como objetivos:
« Construir um instrumento para avaliar as Capacidades do Familiar Cuidador de Pessoas com
Ostomia de Eliminacao intestina;
« Validar um instrumento para recolha de informagéo dtil para o estabelecimento de um plano
assistencial adequado a cada pessoa e contexto.

Concegdo e pertinéncia do estudo:

Trata-se de um estudo a desenvolver no dmbito do Mestrade em Enfermagem Médico-cirlrgica, da
Escola Superior de Enfermagem do Porto, sob orientagdo da Professora Doutora Teresa Martins e
Coorientagdo do Prof. Paulo Puga. (Declaracéo anexa).

O estudo vai ser desenvolvido no Servico de Internamento de Cirurgia (Homens e Mulheres) e Consulta
de Estomaterapia do Centro Hospitalar de Sdo Jodo — EPE, para o qual dispe de autorizag@o do Diretor
de Servigo - Dr. Costa Maia, bem como da concordancia Sr* Enf.? Maria Isabel Rodrigues e Deolinda
Branco, Chefes do Servigo de Cirurgia.

A amostra objeto deste estudo sera constituida 50 cuidadores familiares dos Servigos referidos.

Como método de colheita de informacdo e de acordo com o tipo de pesquisa, serd utilizada um
questionario especificamente elaborado para este estudo (numa primeira fase). (anexo).

Os procedimentos éticos inerentes ao tipo de estudo estdo acautelados. Todos participantes serdo
informados, pela investigadora, sobre o estudo e seus objetivos, apos o qual assinardo uma Declaracdo
de Consentimento Informado livre e esclarecido (Mod. da investigadora).

Como a investigadora ndo pertence ao Servigo o “elo de ligagdo” sera a Enf.* Maria Manuel Castro
(declaragdo anexa)

A investigadora dispbe de competéncias técnico-cientificas (CV) para a realizagdo do estudo, estando
este delineado em concordancia com os objetivos do mesmo.

Beneficio / Risco:

Para os participantes ndo existem beneficios imediatos, como néo apresenta quaisquer riscos a nio ser
o incomodo relacionado com tempo despendido para o preenchimento do questionario.

Respeito pela liberdade e autonomia:

Esta salvaguardada pelo Modelo de Consentimento Informade da investigadora e adequada informacéo
ao participante.

Confidencialidade dos dados:

A proposta apresentada pela investigadora garante a confidencialidade dos dados e anonimato dos
participantes.

Indemnizagéo por danos

N&o aplicavel

Continuagdo do tratamento

N&o aplicavel.

Propriedade dos dados:

Néo aplicavel.

Conclusdo:
De acordo com a analise efetuada, propdes a CES do Centro Hospitalar do Sdo Jofo, um parecer
favoravel a realizagéo do estudo.

Porto, 24 de Maio de 2013

O relator,
*-;Ec._eazz; =
Teresa Guerreiro



CES
COMISSAQ DE ETICA PARA A SAUDI

7. SEGURO

a. Este estudo/projecto de investigagdo prevé intervengdo clinica que implique a
existéncia de um seguro para os participantes?

SIM D (Se sim, junte, por favor, copia da Apdlice de Seguro respectiva))
NAO []

NAO APLICAVEL

8. TERMO DE RESPONSABILIDADE

Eu, Joana Rodrigues Lopes, abaixo-assinado, na qualidade de Investigador Principal, declaro por
minha honra que as informagbes prestadas neste questionario sdo verdadeiras. Mais declaro que,
durante o estudo, serdo respeitadas as recomendagoes constantes da Declaragéo de Helsinquia
(com as emendas de Toquio 1975, Veneza 1983, Hong-Kong 1989, Somerset West 1996 e
Edimburgo 2000) e da Organizagdo Mundial da Salde, no que se refere & experimentacdo que
envolve seres humanos. Aceito, também, a recomendagao da CES de que o recrutamento para
este estudo se fara junto de doentes que ndo tenham participado em outro estudo no decurso do

actual internamento ou da mesma consulta.

emitido na reunido plenaria da CES

Porto,08/ Maio / 2013
N RS | N i
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Anexo 4 - Informacdao ao Participante

89



90



Informacgao ao Participante

Identificacdo do estudo: Capacidades do Familiar Cuidador da Pessoa com Ostomia
de Eliminagéo Intestinal

Investigador: Joana Rodrigues Lopes — enfermeira

Descricdo do Estudo: Este estudo decorre no @mbito do Curso de Mestrado em
Enfermagem Meédico-Cirurgica na Escola Superior de Enfermagem do Porto e visa
perceber quais as capacidades do familiar cuidador do doente com ostomia de
eliminagdo intestinal. Pretende-se validar um instrumento a ser aplicado neste
contexto com finalidade de recolher um conjunto de informacdo util para o
estabelecimento de um plano assistencial adaptado a cada pessoa e contexto. Apenas
constara de um contacto com o objetivo de responder a algumas questdes.

A sua participacdo é voluntaria e ndo havera qualquer consequéncia se decidir ndo
participar. A confidencialidade dos dados estara salvaguardada e tera o direito de a
qualquer momento deixar de integrar o presente estudo. Estaremos sempre

disponiveis para o esclarecimento de duvidas.
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Anexo 5 - Consentimento Informado
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Os familiares podem ter um papel muito importante no processo de recuperacao de
pessoas com ostomia de elimina¢do. Dai, os enfermeiros reconhecem-nos como
parceiros na prestacdo de cuidados, investindo na sua preparacéo e capacitacéo.
Estamos a realizar uma investigacdo sobre que informacgdo avaliar no Familiar
Cuidador de Pessoas com Ostomia de Eliminacdo Intestinal, no sentido de melhor
adequar o plano de capacitacdo destas pessoas no pos alta clinica. A sua participacéo
neste estudo torna-se fundamental, dai estarmos a convida-lo para preencher este
questionério, solicitando que no final nos dé a sua opinido fundamentada sobre a
pertinéncia e facilidade/dificuldade em responder as questdes adiante formuladas.

A sua participacdo € voluntaria, se optar por ndo participar ndo advém qualquer
consequéncia. Também garantimos a confidencialidade dos dados e que os
questionarios serdo destruidos no final do estudo.

Se entender pode solicitar mais esclarecimentos e desistir a qualquer momento.

Se concordar em participar solicitamos que assine o presente documento

Porto, de de 2013

Assinatura do Participante

Assinatura do Investigador
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Anexo 6 - Instrumento sujeito a Validacao Facial

97



98



DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Género:
Idade:
Qual o seu grau de parentesco ou relacdo

doente?

de afinidade com o

Vive na mesma casa que o doente? Sim

Nao
Se ndo, quanto tempo (em minutos) demora a

doente?

Qual a sua escolaridade?

Qual a sua profissdao atual ou anterior?

deslocar-se a casa do

Qual a sua situagdo profissional?

Estudante o Empregadon Desempregadoo Reformadon Domeéstican

DESTREZA/MOVIMENTOS FINOS/PERCECAO

Responda as questdes que se seguem utilizando a escala apresentada

Sim, sem dificuldade | ve 1iade dificuldade

Sim, mas com alguma | Sim, mas com muita

N3o consegue de todo

1 2 3

4

1 2 3 4

Consegue recortar com a tesoura um cartdo em forma de curva?

Consegue encaixar uma tampa numa caixa (tipo tupperware®)?

Consegue ouvir e perceber o que eu digo?

Consegue ver ao perto numeros do telemdével, horas, legendas da
televisdo? (Se habitualmente usa dculos deve responder a questado

tendo em conta o seu Uso)

VIVENCIAS/CONHECIMENTO

Sabe o que é uma ostomia? Sim Nao
Ja viu alguma ostomia? Sim Nao
Fica impressionada(o) pela presenca da | Sim Nao
ostomia? Nao sei

Sabe como lidar com a ostomia? Sim Nao
Ja teve contacto com o material usado na | Sim Nao
ostomia?
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REPULSA/AVERSAO

Manipular objetos com sangue impressiona-a(0)?

Nadal-----2-----3-----4----5Muito

Manipular roupa/objetos com fezes impressiona-
a(o)?

Nadal-----2-----3-----4-----5 Muito

Sente-se incomodada(o) ou desconfortavel com o
cheiro das fezes?

Nadal-----2-----3-----4-----5 Muito

O cheiro das fezes incomoda-a(o) ao ponto de achar
gue ndo consegue manusear o saco e a placa da
ostomia?

Nadal-----2-----3-----4-----5 Muito

DISPONIBILIDADE/ENVOLVIMENTO/MOTIVACAO

Como classifica a sua relagdo com o
doente?

Pouco préxima(o)1--2--3--4--5Muito
proxima(o)

Qual a sua disponibilidade para prestar
apoio ao doente?

Nenhuma disponibilidade 1---2---3------ 4------ 5

Muita disponibilidade

Tem disponibilidade para estar
presente nas sessdes marcadas com
o(a) enfermeiro(a) para aprender a
cuidar da ostomia?

Nenhuma disponibilidade 1 2 3
Muita disponibilidade

Sente-se motivada(o) para aprender a
prestar cuidados a ostomia?

Pouco motivada(o) 1---2---3---4---5Muito
motivada(o)

Tem familiares/pessoas significativas | Sim Nao

proximas que a(o) ajudem em caso de

necessidade?

Aceita a responsabilidade de ajudar o | Sim Nao

seu familiar sempre que ele necessite?

CONSCIENCIALIZAGAO

Sabe qual é a doenca do seu familiar? Sim Nao

Sabe se a ostomia ¢é definitiva ou | Definitiva Tempordria
temporaria? N3o sei

Acha que a sua vida vai mudar muito com

esta nova situagao?

Tem consciéncia de quanto o cuidado ao seu

familiar podera alterar as suas rotinas?

Sente necessidade de aprender a cuidar da

ostomia de eliminac¢do?
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Nada 1-----2------ 3o 4------ 5 Muito
Nada 1-----2------ 3o 4------ 5 Muito

Nada 1----- 2 3 4--—--- 5 Muito




Responda a questdo utilizando a seguinte escala

Sempre Muitas vezes As vezes Raramente

Nunca

1 2 3

4

Como estd a lidar com a nova situagao?

Assumo as coisas como elas acontecem

Procuro ajuda nos profissionais e amigos

Penso noutras coisas para me distrair

Recuso-me a acreditar

Tento analisar a situacdo de forma a torna-la mais
positiva

Luto pelo que quero

Enfrento a situagdo com serenidade

Sei que posso fazer algo para resolver o problema

CRENCAS

Em que medida a doenga do seu Nada 1------- 2------- 3o 4--m--- 5 Muitissimo

familiar afeta a sua vida?

Quanto tempo pensa que vai durar a | Muito pouco tempo 1--2--3--4--5 Para sempre

doenga do seu familiar?

Em que medida sente ter controlo | Nenhum controlo 1---2---3---4--5Muitissimo

sobre os sintomas da doenga do seu | controlo
familiar?

Em que medida se  sente | Nada preocupada(o) 1---2---3---4--5 Extremamente
preocupada(o) com a doenga do seu | preocupada(o)

familiar?

Até que ponto sente que compreende | Ndo compreendo 1---2---3---4---5 Compreendo

a doenga do seu familiar? muito bem

Até que ponto a doenca do seu | Nada me afeta emocionalmentel------2--—---3—-—--4—---5

familiar a(o) afeta emocionalmente? Afeta-me muitissimo emocionalmente

AUTOEFICACIA

Depois de aprender, de que forma acha Nada capaz 1---2---3---4---5 Muito capaz

gue sera capaz de prestar cuidados ao
estoma?

Considera-se uma pessoa confiante para | Nada confiante 1---2---3---4---5 Muito

resolver os seus problemas? confiante

Deposita empenho e interesse naquilo | Nenhum empenho 1----2----3----4----
empenho

que faz?

Costuma analisar as situa¢des de forma Nunca 1

otimista e positiva?

—————— 2-—----3--—--4-——---5 Sempre
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TOMADA DE DECISAO

Antes de tomar qualquer decisao tenta
informar-se?

Nunca se informa 1---2----3----4----5 Informa-se

sempre

Quando tem que tomar uma decisao
sente-se ansiosa(o)?

Nunca se sente ansiosa(o )1----2----3----4-----5 Sente-

se sempre ansiosa(o)

Consegue estabelecer prioridades
qgquando necessita de tomar uma
decisdo?

Nunca consegue 1----2----- 3-----4-----5

Consegue sempre

E capaz de reconhecer  as
consequéncias das suas decisdes?

Nunca reconhece 1---2---3---4---5 Reconhece
sempre

Pede ajuda a outras pessoas para
tomar decisGes mais dificeis?

Nunca pede 1------ 2-emeee 3-emem- 4------ 5 Pede

sempre

Sente-se capaz de questionar o
profissional de saude quando
necessita de uma explicagao?

Nunca questiona 1---2----3---4----5 Questiona

sempre

ASSERTIVIDADE

Quando se sente cansada(o) (ex. comoseu| Nunca 1---2---3---4---5 Sempre
trabalho) costuma recorrer a outras

pessoas?

Como considera o seu | Calma(o) 1-2-3-4-5 Impaciente

temperamento/maneira de ser?

Sente-se a vontade para expor 0s seus
sentimentos?

Nunca 1---2---3---4---5 Sempre

Costuma evitar situagdes de confronto?

Nunca 1---2---3---4---5 Sempre

Costuma estabelecer limites quando vé que
nao estdo a respeita-la(o)?

Nunca 1---2---3---4---5 Sempre

Consegue dizer “ndo” a pessoas importantes
para si, mesmo que isso ndo seja bem
entendido, mas para si corresponde a forma
correta de agir?

Nunca 1---2---3---4---5 Sempre

Qual a sua atitude perante situagGes mais
dificeis?

Evita o confronto 1- ----2-----3-----4-----5 ExpOe 0s
seus sentimentos/Estabelece limites
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Anexo 7 - Instrumento de Avaliacao Inicial do Familiar
Cuidador de Pessoas com Ostomia de Eliminacdo Intestinal
(IAIFCPOEI)
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Instrumento de Avaliacao Inicial do Familiar Cuidador de Pessoas

com Ostomia de Eliminacao Intestinal (IAIFCPOEI)

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Género:
Idade:
Qual o seu grau de parentesco ou relagdo

doente?

de afinidade com o

Vive na mesma casa que o doente? Sim

’

Nao
Se ndo, quanto tempo (em minutos) demora a

doente?

Qual a sua escolaridade?

Qual a sua profissdao atual ou anterior?

deslocar-se a casa do

Qual a sua situagdo profissional?

Estudante o Empregadon Desempregadoo Reformadon Domeéstican

DESTREZA/MOVIMENTOS FINOS/PERCECAO

Responda as questdes que se seguem utilizando a escala apresentada

Sim, sem dificuldade | we 1iade dificuldade

Sim, mas com alguma | Sim, mas com muita

N3o consegue de todo

1 2 3

4

1 2 3 4

Consegue recortar com a tesoura um cartdao em forma de curva?

Consegue encaixar uma tampa numa caixa (tipo tupperware®)?

Consegue ouvir e perceber o que eu digo?

Consegue ver ao perto nimeros do telemdével, horas, legendas da
televisdo? (Se habitualmente usa dculos deve responder a questdo

tendo em conta o seu Uso)

VIVENCIAS/CONHECIMENTO

Sabe o que é uma ostomia? Sim Nao
Ja viu alguma ostomia? Sim Nao
Fica impressionada(o) pela presenca da | Sim Nao
ostomia? Nao sei

Sabe como lidar com a ostomia? Sim Nao
Ja teve contacto com o material usado na | Sim Nao
ostomia?
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REPULSA/AVERSAO

Manipular objetos com sangue impressiona-a(0)?

Nada 1------ 2-mmne 3--men- 4------ 5 Muito

Manipular roupa/objetos com fezes impressiona-

a(o)?

Nada 1------ 2-mmne 3--men- 4------ 5 Muito

Sente-se incomodada(o) ou desconfortavel com o

cheiro das fezes?

Nada 1------ 2-enem- 3-emem- 4------ 5 Muito

O cheiro das fezes incomoda-a(o) ao ponto de achar
gue ndo consegue manusear o saco e a placa da

ostomia?

Nada 1------ 2-enem- 3-emem- 4------ 5 Muito

DISPONIBILIDADE/ENVOLVIMENTO/MOTIVAGCAO

Como classifica a sua relagdo com o
doente?

Pouco préxima(o)1--2--3--4--5Muito
proxima(o)

Qual a sua disponibilidade para prestar
apoio ao doente?

Nenhuma disponibilidade 1---2---3------ 4---- 5

Muita disponibilidade

Sente-se motivada(o) para aprender a
prestar cuidados a ostomia?

Pouco motivada(o) 1---2---3---4---5Muito
motivada(o)

Tem familiares/pessoas significativas | Sim Nao
préximas que a(o) ajudem em caso de

necessidade?

Aceita a responsabilidade de ajudar o | Sim Nao

seu familiar sempre que ele necessite?

CONSCIENCIALIZACAO

Sabe qual é a doenga do seu familiar? Sim Nao

Sabe se a ostomia ¢é definitiva ou | Definitiva Tempordria
temporaria? N3o sei

Acha que a sua vida vai mudar muito com
esta nova situagao?

Nada 1-----2------ 3--oee- 4------ 5 Muito

Tem consciéncia de quanto o cuidado ao seu
familiar podera alterar as suas rotinas?

Nada 1-----2------ 3o 4------ 5 Muito

Sente necessidade de aprender a cuidar da
ostomia de eliminac¢do?

Nada 1-----2------ 3--oee- 4------ 5 Muito

Responda a questdo utilizando a seguinte escala

Sempre Muitas vezes As vezes Raramente Nunca
1 2 3 4 5
Como esta a lidar com a nova situagao?
1 2 3 4 5

Assumo as coisas como elas acontecem

Procuro ajuda nos profissionais e amigos

Penso noutras coisas para me distrair

Recuso-me a acreditar

Tento analisar a situacdo de forma a torna-la mais

positiva

Luto pelo que quero

Enfrento a situacdo com serenidade

Sei que posso fazer algo para resolver o problema
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CRENCAS

Em que medida a doenga do seu
familiar afeta a sua vida?

——————— 2-------3-------4--—---5 Muitissimo

Quanto tempo pensa que vai durar a
doenca do seu familiar?

Muito pouco tempo 1--2--3--4--5 Para sempre

Em que medida sente ter controlo
sobre os sintomas da doenca do seu
familiar?

Nenhum controlo 1---2---3---4--5Muitissimo controlo

Em que medida se  sente
preocupada(o) com a doenca do seu
familiar?

Nada preocupada(o) 1---2---3---4--5 Extremamente
preocupada(o)

Até que ponto a doengca do seu
familiar a(o) afeta emocionalmente?

Nada me afeta emocionalmentel 2------3

Afeta-me muitissimo emocionalmente

AUTOEFICACIA

Depois de aprender, de que forma acha
gue sera capaz de prestar cuidados ao
estoma?

Nada capaz 1---2---3---4---5 Muito capaz

Considera-se uma pessoa confiante para
resolver os seus problemas?

Nada confiante 1---2---3---4---5 Muito
confiante

Deposita empenho e interesse naquilo
que faz?

Nenhum empenho 1----2----3----4----
empenho

Costuma analisar as situa¢oes de forma
otimista e positiva?

—————— 2------3------4------5 Sempre

TOMADA DE DECISAO

Antes de tomar qualquer decisdo tenta
informar-se?

Nunca se informa 1---2----3----4----5 Informa-se
sempre

Quando tem que tomar uma decisdo
sente-se ansiosa(o)?

Nunca se sente ansiosa(o )1----2----3----4-----5 Sente-
se sempre ansiosa(o)

Consegue estabelecer prioridades
guando necessita de tomar uma
decisdo?

Nunca consegue 1----2----- 3--- 4----- 5
Consegue sempre

E

capaz de reconhecer  as | Nunca reconhece 1---2---3---4---5 Reconhece
consequéncias das suas decisées? sempre
Pede ajuda a outras pessoas para Nunca pede 1------ 2------ 3----- G- 5 Pede
tomar decisGes mais dificeis? sempre
Sente-se capaz de questionar o | Nunca questiona 1---2----3---4----5 Questiona
profissional de saude quando sempre

necessita de uma explicacdo?
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