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A eficacia do proFamilias em doentes de Acidente Vascular
Cerebral (AVC) e cancro e seus familiares
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INFORMAGAO SOBRE O ARTIGO RESUMO
Historial do artigo: Introdugdo: O programa de intervengdo psico-educativa — proFamilias - foi desenvolvido
Recebido em 19 de Outubro de 2010 para ajudar familias com doentes crénicos (AVC e Cancro) e utiliza o formato de grupo de
Aceite em 23 de Fevereiro de 2011 discussdo multi-familias.

Objectivo: Este estudo pretende conhecer a eficacia do programa proFamilias em doentes
Palavras-chave: crénicos nos casos do AVC e Cancro e suas familias.
Doengca crénica Material e métodos: A amostra é constituida por 16 doentes (8 doentes de cancro e 8 doentes de
Acidente Vascular Cerebral AVC) e familiares num total de 37 elementos que participaram no programa de intervencédo
Cancro psico-educativa.
Familia O questiondrio utilizado foi construido com o propédsito de avaliar a eficicia do programa

tanto para o doente como para os familiares.
Resultados: Os principais resultados indicam que: (i) a participagdo no programa foi muito
atil para todos; (ii) os principais ganhos, sdo a aquisi¢do de informag&o e maior compreensao
sobre a doenga; (iii) quanto as sugestdes mais frequentes sdo manter sessdes semanais.
Conclusdo: A intervencdo psicoeducativa pretende aumentar o sentido de eficicia do
paciente e familia para saberem lidar com a doenca. O estudo e a avaliacdo da eficacia dos
programas de intervencao psicoeducativa sao essenciais, pois algumas pesquisas sugerem
que se associam com a melhoria do bem-estar dos doentes e familias e funcionam como
importantes mecanismos de coping.
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The efficacy of the proFamilias program in patients with stroke
and cancer and in their families

ABSTRACT

Keywords: Introduction: The proFamilias program was developed to help families with chronic (stroke
Chronic disease and cancer). It is a psycho-educative intervention model and uses a multiple family
Stroke discussion groups format.
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Cancer
Family

Objective: This study intends to know the efficacy impact of the proFamilias program in
chronicle patients in cases of stroke and cancer.
Material and methods: This study includes a sample of 8 cancer patients and of 8 stroke patients
and their families for a total of 37 elements, who participated in the psycho-educational
intervention program.

The questionnaire was constructed for the purpose of evaluating the efficacy of the
psycho-educational intervention program.
Results: The main results indicate that: (i) participation in the program was very useful for
all, (ii) the main gains are the acquisition of information and a greater understanding about
the disease, (iii) the most frequent suggestions are to maintain weekly sessions.
Conclusion: Psychoeducational interventions aim to increase the sense of efficacy and help
the patient’s family to know how to deal with the disease. The study and evaluation of
the effectiveness of psychoeducational intervention programs are essential, since some
research suggest they are associated with improved patients’ and family’s well-being and

act as important coping mechanisms.
© 2010 Published by Elsevier Espaiia, S. L. on behalf of Escola Nacional de Satde Publica.

All rights reserved.

Introducao

Face a uma situacdo de doenca crénica o individuo doente
obrigatoriamente tem de se adaptar as limita¢des e/ou novas
condigOes geradas, sendo necessario reenquadrar as vivéncias
individuais e aprender a viver com a doenca. A familia, enquanto
grupo primadrio de identidade e socializacdo, a semelhanca
do sujeito doente também tem de se adaptar as exigéncias
colocadas por esta situagdo, por um lado porque o paciente
pode precisar de cuidados, e por outro porque a prépria familia
e os seus elementos vivem o impacto da doenga. Desta forma
os papéis e tarefas da familia sdo alterados e (re)distribuidos de
forma a ajudar o paciente e dar resposta, quer as novas, quer
as normativas necessidades emocionais, desenvolvimentais
e instrumentais. Isto significa uma sobrecarga para a familia
que, para conseguir lidar de uma forma adequada com esta
nova situacgao, vai precisar de apoio. Por exemplo, no caso dos
doentes com diagndstico de AVC, a fisioterapia e a alimentagdo
sdo fundamentais para a recuperacgao e estabilizacdo do
doente. Mas para a familia revela-se num esforco financeiro,
readaptacgdo alimentar, readaptagao do espaco habitacional,
rompimento com rotinas familiares didrias e alteracdo das
responsabilidades e papéis familiares. Uma das preocupacdes
dos especialistas de reabilitacdo é a qualidade de vida destas
pessoas’. Os factores psicoldgicos e interpessoais influenciam
profundamente a vocacgdo e competéncia do doente para lidar
com a doenga. Por esta razdo, o funcionamento psicolégico
6ptimo tem vindo a ocupar um papel central nas intervencoes
de reabilitacao.

A presenca das componentes médica, social e psicolédgica na
intervencao psico-educativa facilita a adaptagao do doente e da
familia a doenca crénica. Este tipo de intervencéo reconhece a
necessidade de integrar aspectos sociais, biolégicos, familiares
e individuais no acompanhamento e tratamento de doentes
com doenca crénica e seus familiares?. A intervencéo,

denominada psico-educativa, é um modelo de intervencgao
que se adapta a varias doengas crénicas e idades3. Permite o
desenvolvimento de um foco de apoio centrado na familia para
que os membros da mesma possam perceber as suas atitudes,
sentimentos e padrdes relacionados com a doenca crénica
partilhando perspectivas e estratégias com outras familias.
Neste tipo de intervencao da-se primazia a maximizacdo de
“pontos de vista multiplos” sobre os multiplos papéis das
familias intervenientes3.

O proFamilias foi desenvolvido para ajudar familias com
doentes crénicos e é um modelo de intervengao psico-educativa
que utiliza o formato de grupo de discussao multi-familias.
Estes grupos de discussdo multi-familias eram homogéneos
relativamente ao AVC (existindo algumas distin¢gdes em
termos de incapacidade) e heterogéneos nos casos de doencga
oncolégica (variedade nos tipos de cancro quanto a localizagao)
tendo havido a preocupacao de haver alguma semelhanca em
termos da incapacidade3. Este programa caracteriza-se por
uma intervencao breve (quatro a seis sessdes semanais) para
evitar a sobrecarga familiar, centra-se na familia, tem um
cardacter psicoeducativo (alia o apoio suportivo ao educativo)
e é estruturada3.

Este estudo pretende conhecer o resultado da intervencgédo
em termos de percepgoes dos doentes crénicos nos casos do
AVC e Cancro e suas familias da utilidade, aspectos positivos
e negativos e ainda sugestdes do programa de intervencao
(proFamilias).

Metodologia
Tipo de estudo
Trata-se de um estudo descritivo, que de acordo com Fortin*

consiste em descrever um fenémeno ou um conceito relativo
a uma populagao.



Rev Port Saude Publica. 2011;29(1):47-52

49

Populagdo e amostra

Fortin“ define amostra como um subconjunto de uma
populagdo ou de um grupo de individuos que fazem parte de
uma mesma populacdo, sendo as caracteristicas da amostra
uma representacao da populagdo em estudo.

Neste estudo a amostra é de conveniéncia, uma vez que
foram seleccionados de entre a populacdo de doentes crénicos
de cancro e AVC, os mais convenientes para o estudo com base
em critérios de inclusdo. A amostra é constituida por 16 doentes
(8 doentes de Cancro e 8 doentes de AVC) e seus familiares num
total de 37 elementos, que aceitaram participar no programa
de intervencdo psico-educativa. As familias que participaram
no programa foram recrutadas de vérias formas:

— nos casos da doenca oncolégica no Centro Regional
Oncologia do Centro - Instituto Portugués de Oncologia
Francisco Gentil (CROC-IPOFG);

— e nos casos de AVC no Hospital Infante D. Pedro (HIP) -
servico de Especialidades Médicas (Neurologia).

A participacdo dos doentes e familiares foi voluntaria e
gratuita, tendo sido salientado a todos os participantes do estudo
a confidencialidade dos dados pessoais. Apds o primeiro contacto
era efectuada uma entrevista com a familia onde se explicava o
que era o programa e se identificava quem da familia participaria.

De seguida apresentam-se as caracteristicas demograficas
e sécio-econdmicas da amostra assim como o tratamento em
curso (se ocorre no domicilio ou no hospital) e expectativas dos
membros da familia em relag@o a doenca, isto é, se esperam a
recuperacao total ou parcial.

Caracteristicas demogrdficas e sécio-econdmicas

Analisando a tabela 1 verifica-se que quanto a média etaria dos
participantes, esta era de 56,13 para os doentes e familiares de
Cancro e de 55,5 para os doentes e familiares de AVC. Quanto
ao género encontravam-se equitativamente distribuidos com
50% cada por ambos os sexos. O estado civil era semelhante nos
2 grupos sendo que na sua maioria eram casados, e também a
escolaridade apresentada na sua maioria era o 1° ciclo. Quanto a
situagdo profissional dos participantes, verifica-se que a maioria
dos doentes e familiares de cancro encontram-se empregados.

Tratamento em curso

Quanto ao tratamento em curso, nos doentes de cancro,
62,5 % referiram que o tratamento ocorria no hospital e 37,5%

que ocorria em casa. Nos doentes de AVC 75 % referiram
que o tratamento ocorria no seu domicilio e apenas 25% no
hospital.

Expectativas em relagdo a doenca

Relativamente as expectativas de cada membro da familia em
relacdo a doencga na sua maioria referem a recuperacio total:
87,5% dos doentes e familiares de cancro e 62,5% dos doentes
e familiares de AVC.

Tratamento estatistico dos dados

Os dados recolhidos foram sujeitos a tratamento estatistico
através do programa SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences), versao 10.0 a 15.0 para Windows da SPSS Inc.

Ao longo do estudo foram utilizados diversos procedimentos
estatisticos de acordo com o tipo de variaveis e os objectivos
de analise.

Para as varidveis avaliadas e codificadas em escalas
nominais e ordinais foram calculadas frequéncias (absolutas
e relativas) e percentagens. Para as varidveis relativas a escalas
intervalares calcularam-se médias e desvios-padrao.

Instrumento utilizado

O questiondrio elaborado para avaliar a eficacia do programa
é composto por quatro perguntas fechadas e trés perguntas
abertas (com espagos para resposta). As quatro primeiras
perguntas avaliam o se: a participacao foi boa para o doente, se
a participacao foi boa para algum(ns) elementos da familia e/ou
para toda a familia e ainda, qual a classifica¢ao da utilidade do
programa para a familia, numa escala de 1 a 20 (1 - prejudicial;
10 - nem bom nem mau; 20 - muito benéfico). As trés perguntas
abertas pretendem recolher dados relativos a: aspectos
positivos; aspectos negativos; e sugestdes/comentarios das
familias.

Resultados
Utilidade da participacdo no programa de intervengdio
Pela andlise da tabela 2 verifica-se que a participagao foi muito

atil para todos, pois as médias (considerando as duas doengas,
doentes e familiares) variam entre 18,90 e 16,62, ou seja, ja

Tabela 1 - Caracteristicas demograficas e sécio-econémicas dos participantes

Doentes e familiares de Cancro (n = 19)

Doentes e familiares de AVC (n = 18)

Média etéria
Sexo
Estado civil

56,13

50% cada

87,5% casados
12,5% viavos

1° ciclo: 62,5%
75% empregados
25% domésticas

Escolaridade
Situacgdo profissional

55,5

50% cada

87,5% casados

12,5% viavos

1° ciclo:75%

Desempregado; empregado; doméstica e reformado — 25% cada
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Tabela 2 - Utilidade da participa¢ao no programa

Itens Média Desvio-Padréo Maximo Minimo
Total (n = 37)

1. A participacdo foi boa para o doente 18,64 1,39 20,00 15,00

2. A participacéo foi boa para alguns elementos da familia 17,35 2,44 20,00 10,00

3. A participagao foi boa para toda a familia 17,29 2,53 20,00 10,00

4. Utilidade do programa 17,62 2,47 20,00 10,00

Tabela 3 - Aspectos positivos

Total (n = 37) N %

Diminuicao da sensacao de isolamento 2 5,4
Aquisicao de informacao 14 37,9
Percepgao de auto-competéncia 2 5,4
Maior compreensdo sobre a doenca 16 43,2
Obter apoio emocional 3 8,1

Tabela 4 - Aspectos negativos

Total (n = 37) N %
Tempo dispendido 4 10,8
Auséncia de aspectos negativos 3 8,1
Nao resposta 30 81,1

Tabela 5 - Sugestoes/comentarios para melhoria

do proFamilias

Total (n = 37) N %

Manter sessdes mensais 8 21,6
Colaboragdo de outros profissionais 3 8,1
Extensivo a outras patologias 1 2,7
Apoios financeiros 7 18,9
Nao resposta 18 48,7

préximas do 20 (muito benéfico). Considerando a amostra total, a
doencga, os doentes e os familiares observa-se que todos tendem
a considerar que a participagdo foi mais til para o doente,
seguindo-se para alguns elementos da familia e para a familia.

Aspectos positivos com a participagdo no programa
de intervencgdo

Os aspectos positivos mencionados pelos participantes
no proFamilias foram agrupados em cinco categorias:
(i) diminuicao do isolamento social e emocional (“aprendemos
a conviver em grupo”, “ é uma maneira de sairmos de casa”);
(ii) aquisigdo de informacédo e esclarecimento de duvidas
(“maior conhecimento da doenga”, “ podemos recorrer a

outros servigos se necessitarmos”, “nas consultas ndo ha

tempo para nos explicarem tudo como fizeram aqui”, “ ha
coisas que nem nos lembramos de perguntar nas consultas”);
(iii) percepcédo de auto-competéncia (“acabamos por ter
mais confianca em nés”, “encaramos o futuro com mais
optimismo”); (iv) maior compreensao sobre a doenga (“temos
maior conhecimento sobre a doenca”, “antes eu pensava
que quem tinha um cancro tinha uma sentenca de morte,
mas agora sei que existem outras possibilidades”, “se nos
explicassem nas consultas as coisas como devem ser nés
ndo tinhamos tantas duvidas”, “ eu aprendi muito sobre o
tratamento da minha doenca”, “a explicacédo sobre a doenca
é mais facil de entender”); (v) apoio emocional (“foi muito
importante que nesta fase dificil da minha vida eu sentisse
0 vosso apoio”, “ajudaram-nos a encontrar solugdes”, “vocés
souberam ouvir-nos e entendem o que sentimos, sé isso, ja
ajuda muito...”).

Os resultados sao apresentados na tabela 3, sendo que se
verifica que os principais aspectos positivos sdo: a aquisicdo
de informacgéao e maior compreensao sobre a doenga, ou seja,
aspectos centrados na doengca.

Aspectos negativos com a participacdo no programa
de intervencgdo

Relativamente aos aspectos negativos, os resultados sao
apresentados na tabela 4 em que se destaca um numero
elevado de nédo resposta a esta questao, que se pode dever ao
facto dos participantes nao terem tido ganhos negativos. Em
relacdo aos que responderam observaram-se dois grupos de
resposta:

i) tempo dispendido para participar nas sessoes;
ii) a ndo existéncia de aspectos negativos.

Sugestdes/comentdrios para melhoria do programa
de intervencdo

Relativamente as sugestdes e comentarios efectuados pelos
doentes e familias para melhorar o proFamilias foi efectuado
um agrupamento em quatro categorias: i) manter as sessoes
uma vez por més; ii) manter a colaboracdo de outros técnicos;
iii) as sessdes deveriam ser extensivas a outros doentes com
outras patologias; iv) a existéncia de apoios financeiros para
os doentes e familiares frequentarem as sessoes.

As respostas mais frequentes sdo (tabela 5): manter sessoes
semanais (21,6 %) e a ndo resposta (48,7 %).
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Discussao

Relevdncia do proFamilias para a familia

Verificou-se que a participacdo no proFamilias foi “muito util”
para todos, pois as médias obtidas variaram entre 18,90 e
16,62, ou seja, proximas do 20 (muito benéfico). Paralelamente,
observa-se que todos os participantes tendem a considerar que
a participagao foi mais util para o doente, seguindo-se para
alguns elementos da familia e para toda a familia.

Os resultados indicam que estas familias com membros com
doenca crénica que participaram no programa de intervencao
psico-educativo, denominado de proFamilias, expressaram
ter adquirido competéncias para enfrentarem de forma mais
adequada a doenca crénica, uma vez que estes programas
aliam a vertente educativa (educacéo para a saude, necessidade
jé reconhecida nesta area) a suportiva (inclui componentes de
gestdo do stress, facilitagio de estratégias de coping e discussao
de questdes existenciais em contexto multi-familiar)3. Estudos
efectuados®® revelaram que a intervencéo psicoeducativa
tem efeitos positivos nas situa¢des de doenca crénica porque
diminuem o stresse familiar, aumentam a competéncia das
familias aprendendo a lidar com esta situacdo de uma forma
satisfatdria, o que se traduz numa diminuic¢io das recaidas do
paciente e aumento na adesao aos tratamentos. Atendendo
a que as familias estdo mais sobrecarregadas, este programa
de intervencao caracteriza-se por ter uma duracao breve (6 a
8 sessdes), com uma periodicidade semanal (ou quinzenal
atendendo a disponibilidade das familias) com o objectivo
primordial de activar as competéncias das familias’. As
referéncias aos seus efeitos benéficos, como as melhorias
dos estados afectivos, melhores estilos de coping, maior
qualidade de vida e melhor controlo da dor, tem sido aceite
tanto pela comunidade leiga, como pelos profissionais de
saude. Uma meta-andlise de 45 estudos sobre uma variedade
de intervencgdes psicossociais confirma esses beneficios8.

Identificacdo dos aspectos positivos para os membros
da familia com a sua participagédo no proFamilias

No que se refere a identificagcdo dos aspectos positivos para a
familia com a participagio no programa, segundo as categorias
consideradas, verificou-se que os principais ganhos com a
participacdo no programa para a amostra considerada sao:
aquisicao de informagdo e maior compreensao sobre a doenga,
ou seja, aspectos centrados na doenca. Estes resultados
confirmam a necessidade, evidenciada pela literatura, que
estes doentes e familias sentem em terem informacéo sobre
a doenca (etiologia, sintomatologia, curso e prevencgao),
esclarecimentos sobre os cuidados a terem em casa, receber
informacao sobre recursos da comunidade, que lhes permitam
desenvolver sentimentos de competéncia e controlo face a
doenca, aspectos desenvolvidos pelo proFamilias no ambito
da vertente educativa3.

Salienta-se deste modo, o papel preponderante que o
proFamilias assume no ambito do apoio psicolégico orientando
as familias no sentido da reduc@o do stress resultante do impacto

da doenga, ajudando a gerir emogdes e a usar estratégias mais
eficazes na resolucdo de problemas, facilitando a comunicag¢ao
na familia e com os servicos de saide, evitando o isolamento
social e mantendo redes de apoio que num momento de crise
vivenciado por estas familias é de extrema importéancia3.S&o os
resultados positivos alcancados pelo proFamilias que sugerem
a implementacao e generalizacdo de programas de intervencgao
psico-educativa nestas situacoes.

Identificacdo dos aspectos negativos para os membros
da familia com a participagdo no proFamilias

Verificou-se como preponderante a nao resposta, que parece
dever-se ao facto dos participantes nao terem identificado aspectos
negativos com a sua participagdo no proFamilias. Em relacao
aos que responderam observaram-se dois grupos de resposta: o
tempo dispendido para participar nas sessoes; e a ndo existéncia
de aspectos negativos. Significa isto que os participantes tendem
a considerar o proFamilias como um programa muito eficaz na
ajuda da gestdo de situagdes de doenga crénica nos casos do AVC
e Cancro. O facto de quase ndo apontarem aspectos negativos
e referirem a nao existéncia de aspectos negativos pode estar
relacionado com factores culturais e sociais do povo Portugués
revelados por: provavel desconhecimento do tipo de respostas
de apoio existentes devido ao baixo grau de escolaridade
das familias; a falta de informacao e divulgacdo dos direitos,
beneficios e regalias de que podem usufruir e as dificuldades a
nivel do acesso aos cuidados de saude.

Identificagdio de sugestdes/comentdrios efectuados
pelos membros das familias relativamente ao proFamilias

Verificou-se que as respostas mais mencionadas foram as
que se seguem, além da nédo resposta (48,7 %): manter sessdes
mensais (21,6 %); e a existéncia de apoios financeiros (18,9 %).

Assim, manter sessdes mensais, é uma das sugestdes mais
apontadas por todos os participantes, evidenciando importantes
implicacdes com vista a continuacdo da intervencdo, uma vez
que constituiu um poderoso meio de incrementar o sentido de
competéncia e de controlo destes doentes e familiares sobre a
situacdo. Esta intervencao assenta num paradigma de stress
e coping, e ndo num modelo psicopatolégico, enfatizando um
clima de desculpabilizagdo que possibilita explorar novas
estratégias>. A existéncia de apoios financeiros para poderem
frequentar estas sessoOes é outra das sugestoes mais apontadas
pelos participantes que desta forma parece que garantiriam a
sua presenca, pois existe um aumento nas suas despesas. Os
problemas financeiros foram descritos como um dos problemas
e necessidades pelos quais passam estas familias, relacionado
com a elevagdo dos gastos em medicacédo, consultas médicas
e deslocacdes®.

Conclusao

Na doencga crénica é necessario que o significado da doenca
permita manter o sentido de competéncia e controle. O
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que normalmente acontece as familias sdo duas situagoes:
déo-lhes explicacoes bioldgicas ou outras que implicam uma
responsabilidade pessoal, num contexto psicossocial vago ou
inexistente. As familias tém necessidades de procedimentos
preventivos e psicoeducativos que as ajudem a antecipar
as tarefas normativas dos diferentes estadios da doenca
permitindo-lhes o dominio e controle face a uma nova
situacao.

A intervencdo psicoeducativa pretende aumentar o
sentido de eficdcia do paciente e familia para saberem lidar
com a doenca, para responder as exigéncias comunicacionais
e emocionais que a doenca implica para estes pacientes
e familias, e ainda promover um envolvimento
adequado dos varios sistemas (o familiar, o de satde, e o
comunitério)®10,

Os resultados do estudo sugerem que quanto a participagdo
no programa de intervencao (proFamilias) esta se revelou
“muito Util” para todos os envolvidos (doente e membros
da familia); tendo sido apontados como principais aspectos
positivos a aquisi¢do de informagédo e maior compreensao
sobre a doenca, ou seja, aspectos centrados na doenga; e
quanto as sugestdes apontadas referem-se essencialmente
em manter sessoes mensais.

Conflito de interesse

A autora declara nao haver conflito de interesse.
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