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Nosso medo mais profundo ndo é o de sermos
inadequados. Nosso medo mais profundo é que
somos poderosos além de qualquer medida.

E a nossa luz, ndo as nossas trevas que mais
nos apavoram. NOsS nos perguntamos: quem
sou eu para ser brilhante, maravilhoso,
talentoso e fabuloso?

Na realidade, quem € vocé para nao ser?

Vocé é filho do universo.

Vocé se fazer de pequeno ndo ajuda o mundo.
N&o ha iluminacéo em se encolher, para que os
outros ndo se sintam inseguros quando estao
perto de voce.

Nascemos para manifestar a gloria do universo
que esta dentro de nos.

Conforme deixamos nossa propria luz brilhar,
inconscientemente damos as outras pessoas
permissdo para fazer o mesmo.

Conforme nos libertamos do nosso medo, nossa
presenca, automaticamente, liberta os outros.

Nelson Mandela
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RESUMO

Esta pesquisa teve como finalidade verificar a percepcdo da pessoa que vive com HIV/Aids
(PVHA) e familiares de pessoa que vive com HIV/Aids (FPVHA) em relacdo ao cuidado
ofertado durante a internacao hospitalar, considerando o indice de ansiedade e depressdo dessas
pessoas. OBJETIVOS: Caracterizar socio demograficamente PVHA, FPVHA e o0s
profissionais da equipe de saude (PES); verificar se a percepcao das PVHA, FPVHA e dos PES
acerca dos cuidados prestados; identificar o nivel de ansiedade e depressao da PVHA e FPVHA,;
sumarizar a literatura com relacdo as evidéncias cientificas. METODOLOGIA: Foram
publicados 02 artigos cientificos: O artigo 01, uma revisdo narrativa, teve como objetivo
discutir questdes relacionadas a presenga da familia no tratamento da PVHA; o segundo um
artigo transversal, quantitativo, que apresentou o perfil socioecondmico, e as respostas aos
questionarios: Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (HADS) e Percepg¢do do Cuidado
Centrado na Pessoa Adulta e sua familia (PCCPAF - versao brasileira), aplicado nas PVHA,
FPHA e PES. O artigo 03 foi submetido e tratou-se de uma revisdo integrativa, pela qual foram
analisados 43 artigos quanto ao tema proposto. RESULTADOS: No artigo 01 foram
verificados os beneficios da inser¢do da FPVHA nos cuidados as PVHA, e apresentado um
modelo de cuidado centrado no paciente e familia (CCPF) que se utiliza dessa estratégia; no
segundo artigo foram demonstradas discrepancias nas respostas das PVHA e FPVHA em
relacdo a percepcdo de serem bem-vindos durante a internacdo e se sentirem incluidos no
cuidado; ficou evidenciado em algumas afirmativas das PVHA, FPVHA e PES que ha
necessidade de uma melhora na comunicacao; foi verificado que todos os FPVHA e PVHA
apresentaram niveis variaveis de ansiedade e depressao; o artigo 03 sumarizou as producées
cientificas acerca das PVHA, FPVHA e PES, em relacéo a percepcao sobre o cuidado durante
a internacdo hospitalar. CONCLUSAQ: Com esse estudo, conclui-se que: ha falha de
comunicacdo por parte dos PES, que utilizam vocabulario técnico, fazendo que PVHA e
FPVHA ndo entendam a informacéo; que a autopercepc¢do do PES é distorcida e o leva a ndo
visualizar os danos causados pelas suas atitudes, crencas e valores, tornando discrepante a visao
da PVHA e FPVHA sobre a qualidade dos cuidados ofertados; que apesar da PVHA e 0 FPVHA
ndo se sentirem percebidos e ndo terem suas decisdes validadas, ambos ndo verbalizaram aos
PES suas percepcdes, pelo ndo empoderamento desses em relacdo ao seu tratamento; durante o
periodo de internacdo hospitalar, a PVHA e o FPVHA sdo expostos a uma realidade para a qual
ndo foram preparados, em nenhum estagio de suas vidas, levando-os a um grau variavel de
ansiedade e depressdo, enfim, averiguou-se a necessidade do desenvolvimento de novos
estudos sobre a inclusdo da familia no ambiente hospitalar, com foco na compreensdo das
formas de incorporar os principios do CCPF as questfes relacionadas a seguranca do paciente
e a percepcgdo de PVHA, FPVHA e PES quanto ao cuidado prestado.

Palavras-chave: Cuidado centrado no paciente; Familia; Depressdo; Equipe de assisténcia ao
paciente; Aids.



ABSTRACT

This research aimed to verify the perception of the person living with HIVV/Aids (PLWHA) and
family members of the person living with HIV/Aids (FPLHA) in relation to the care offered
during hospitalization, considering the anxiety and depression index of these patients. People.
OBJECTIVES: To characterize demographically PLWHA, FPLHA and health team
professionals; to verify the perception of PLWHA, FPLHA and health team professionals about
the care provided; identify the level of anxiety and depression of PLWHA and PLWHA,
summarize the literature in relation to scientific evidence. METHODOLOGY:: 02 scientific
articles were published: Article 01, a narrative review, aimed to discuss issues related to the
presence of the family in the treatment of PLWHA, the second a cross-sectional, quantitative
article, which presented the socioeconomic profile, and the answers to the questionnaires:
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) and Perception of Care Centered in Adults and
their Family (PCCPAF — Brazilian version), applied to PLWHA, FPHA and healthcare
professionals. Article 03 was submitted and it was an integrative review, through which 43
articles were analyzed regarding the proposed theme. RESULTS: In article 01, the benefits of
inserting FPLHA in the care of PLWHA were verified, and a model of care centered on the
patient and family (CCPF) that uses this strategy was presented; the second article showed
discrepancies in the responses of PLWHA and FPLHA in relation to the perception of being
welcome during hospitalization and feeling included in the care; it was evidenced in some
statements by PLWHA, FPLHA and professionals that there is a need to improve
communication; it was found that all FPVHA and PLHA had varying levels of anxiety and
depression; article 03 summarized the scientific productions about PLWHA, FPLHA and health
professionals, in relation to the perception of care during hospitalization. CONCLUSION:
With this study, it is concluded that: there is a communication failure on the part of
professionals, who use technical vocabulary, causing PLWHA and FPLHA not to understand
the information; that the professional’s self-perception is distorted and leads him not to see the
damage caused by his attitudes, beliefs and values, making the vision of PLWHA and
FPLWHA on the quality of care offered discrepant; that despite the PLWHA and the FPLHA
not feeling perceived and not having their decisions validated, both did not verbalize their
perceptions to the professionals, due to their lack of empowerment in relation to their treatment;
during the period of hospitalization, PLWHA and FPLHA are exposed to a reality for which
they were not prepared, at any stage of their lives, leading them to a variable degree of anxiety
and depression, in short, the need for the development of new studies on the inclusion of the
family in the hospital environment, focusing on the understanding of ways to incorporate the
CCPF principles to issues related to patient safety and the perception of PLWHA, FPLHA and
health professionals regarding the care provided.

Keywords: Patient-centered care; Family; Depression; Patient care team; Aids.
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APRESENTACAO

Em 2006, tornei-me enfermeira assistencialista no setor de Doencas Infecciosas e
Parasitarias de um hospital pablico, referéncia no estado de Mato Grosso do Sul as pessoas que
vivem com virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(Aids), deparei-me com realidades extremamente dificeis enfrentadas pelas pessoas que vivem
com HIV/Aids (PVHA).

A maioria das PVHA que necessitam de internagdo se encontram com idade entre 30 e
60 anos e sofrem pelo diagndstico, por ndo contar com familiares acompanhando, pois, nas
instituicbes hospitalares brasileiras, sdo liberados acompanhantes familiares para os casos
previstos em Lei (pessoas com menos de 18 e mais de 65 anos, gestantes ou que tenham
necessidades especiais), e para 0s demais pacientes, caso em que se enquadram os PVHA, é
permitida visita diaria de 30 minutos, que se inicia diariamente as 16 horas, horéario de trabalho
para a maioria da populacéo brasileira.

Em outros casos, os PVHA amparados por Lei ndo tinham acompanhante familiar, por
varios fatores, incluindo uma convivéncia e relacionamento conflituoso anterior a internaco,
ou pelo preconceito do familiar, isso acarretou em mim a ampliacdo de questionamentos, pois
se verificava que, quando o paciente era acompanhado, havia uma melhora no progndstico e
evolucdo clinica, e o periodo de internacdo — ou as reinternacdes — diminuiu.

Tal experiéncia me levou a refletir e me aprofundar em estudos, momento em que foi
encontrado um modelo de assisténcia voltada & PVHA e a seu familiar, com o intuito de
sensibilizar os profissionais da equipe de satde que trabalham na enfermaria de DIP.

Dessa forma, elaborei um pré-projeto intitulado “Intervengdes na promogao do cuidado
centrado na pessoa e familia de doentes de Aids” e concorri a uma vaga pelo Programa Saude
e Desenvolvimento da Regido Centro Oeste e, em 2018, iniciei o doutorado. Esta é a tese, o
resultado deste sonho.
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1 INTRODUCAO

O virus da imunodeficiéncia humana (HIV) foi descoberto na década de 1980, ele
acomete o sistema imunoldgico e, quando nédo tratado, pode levar a pessoa a desenvolver
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (Aids) (COSTA; ARRUDA; MENDONCA; LUCAS,
2015; BRASIL, 2019a).

Em 1990, foi descoberta a terapia antirretroviral (TARV) que torna o HIV indetectavel,
e, apesar da gratuidade da TARV no Brasil, ainda existe um desafio quanto & adesdo por 100%
das pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA), pois, o0 abandono ao medicamento reduz as
opcdes futuras de tratamento, levando ao adoecimento e a morte (CARVALHO, 2019).

Algumas PVHA, pela experiéncia com a doenca, preconceito sofrido, processo de uso
da TARV, além de outras motivacgdes, abandonam o tratamento e apresentam sentimentos como
ansiedade e depressédo, necessitando de cuidados especializados e dos familiares (SILVA et al.,
2017).

Os familiares das pessoas que vivem com HIV/Aids (FPVHA) podem auxiliar na adeséo
a TARV, por meio de sua inser¢do no cuidado. Dessa forma, verificou-se a necessidade de
transformacdo na maneira de cuidar e agir dos profissionais da equipe de saude (PES), firmando
parcerias, compartilhando saberes, por intermédio de acbes planejadas (FERREIRA et al.,
2020).

O modelo assistencial do Cuidado Centrado no Paciente e sua Familia (CCPF) propde
essa quebra de restricdo do acesso familiar durante o periodo de tratamento da doenga, sugere
acOes planejadas que tornam 0 PVHA e o FPVVHA protagonistas de seu préprio cuidado, através
da responsabilidade compartilhada com os PES, proporcionando beneficios tanto fisicos como
emocionais.

Para que o FPVHA seja inserido no cuidado hospitalar, é necessario transformar a
assisténcia prestada, trazendo elementos inovadores que abordam a modificagéo cultural, por
parte dos PES e suas crengas e valores (GOMES et al., 2015).

O cuidar para o FPVHA vem acompanhado de responsabilidades, que podem levar a
ansiedade e a depressdo, situacdo também encontrada entre as PVHA, 0s quais necessitam
também do apoio familiar e psicologico para o sucesso desse cuidado (BARROSO et al., 2018;
SILVA; BATISTA; CERQUEIRA, 2017).

Diante dessas constatacOes, esta pesquisa foi realizada tendo como objetivo

compreender a percepcdo dos PVHA e FPVHA em relagdo ao cuidado ofertado na unidade de
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doencas infecciosas e parasitarias, considerando o indice de ansiedade e depressdo dos

pacientes e seus familiares.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 BREVE CONTEXTUALIZACAO DO HIV/AIDS

Segundo Nanni et al. (2015), o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) é considerado
um dos maiores problemas enfrentados pela humanidade desde que surgiu em 1980. Acomete
0 sistema imunologico do ser humano e, no estagio avancado, desencadeia a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (Aids), que, se ndo for tratada, pode levar a morte (COSTA,;
ARRUDA; MENDONCA,; LUCAS, 2015; BRASIL, 2019b).

A infeccdo pelo HIV acontece por via sexual, parenteral e vertical (ABBAS;
LICHTMAN; PILLAI, 2015), porém, uma pessoa contaminada pelo virus pode viver por
muitos anos até que surjam os primeiros sintomas ou infec¢des oportunistas (SAMPAIO, 2018;
JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2018).

Dados da UNAIDS (2021) apontam para a existéncia, atualmente, em todo mundo, de
38 milhdes de PVHA. A epidemia de Aids estd emergente ha 40 anos e, em 2020, forma
registrados 43.701 casos de PVHA no Brasil.

Em 2019, o Ministério da Saude (MS) indicou um crescimento do nimero de casos de
contaminacdo por HIV, apds anos de reducdo, principalmente entre jovens com idades de 15 a
24 anos (BRASIL, 2010b).

Em 1986, a agéncia norte-americana reguladora de medicamentos aprovou a terapia
monomedicamentosa para o tratamento da Aids, com o langamento no mercado da Zidovudina
ou azidotimidina (AZT), um antirretroviral (ARV) (STYRT; PIAZZA-HEPP; CHIKAMI,
1996). No Brasil, a Lei 9.313/96, liberou a distribuicdo do medicamento para todos 0s
portadores do HIV e os doentes de Aids, de forma gratuita (SARCINELLI, 2018; COLACO,
2016; VILLARINHO et al., 2013) e, em todo o territorio nacional, sdo distribuidos
gratuitamente 22 medicamentos, em 38 apresentacdes (SOUZA; TIBURCIO; KOIKE, 2016).

Na década de 1990, foram desenvolvidos, mundialmente, 0s primeiros estudos sobre a
combina¢ao dos ARV, que levou a Terapia Antirretroviral (TARV), considerada mais eficaz
no combate a infeccdo pelo HIV/Aids, e se tornou em 1996, padrdo mundial de tratamento
(CARVALHO, 2019).

A falta de adesdo é considerada uma ameaca a efetividade do tratamento e contribui
para a disseminacdo de virus-resisténcia (COLACO, 2016), reduzindo as opgles terapéuticas
disponiveis e a sobrevida do paciente, o0 que aumenta o risco de transmisséo para parceiros nao
infectados (MIYADA et al., 2017).
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Segundo o MS, a adesdo ao uso da TARV é fendmeno dindmico e multifatorial
relacionado ao paciente, ao tratamento, & doenga, aos aspectos socioeconémicos e aos sistemas
de saude (SILVA et al., 2017b; COSTA; MEIRELLES, 2019), portanto, ndo se restringe a
ingestdo da TARV e ao seguimento das prescri¢fes profissionais (BRASIL, 2008).

Percebe-se, também, que a utilizacdo correta da TARV pode diminuir os custos com
futuras internagOes decorrentes de complicagfes da infeccdo e da necessidade de trocar o
medicamento por outros mais complexos e dispendiosos (BANDEIRA et al., 2016; MENEZES
etal., 2018).

Considera-se, entdo, que a adesdo ao tratamento com TARV necessita de mais
investigacOes para desenvolver um plano de cuidados (VALE et al., 2018), considerando os
diversos fatores envolvidos para orientar os profissionais da equipe de saude (PES) e os
familiares de pessoas que vivem com HIV/Aids (FPVHA), importantes nesse momento
(FERREIRA et al., 2020).

Em um estudo realizado com familias de prematuros durante internagdo em UTI
neonatal, concluiu-se que, quando a familia é considerada no processo decisorio, no
planejamento dos cuidados, se sente empoderada e passa a ser corresponsavel pelo tratamento
(BALBINO; BALIEIRO; MANDETTA, 2016), para Silva et al. (2017a), com a inser¢do da
familia nesse processo, a adesdo a TARV aumenta e 0 nimero de abandonos ao tratamento
diminui.

O julgamento social, a discriminacdo e o estigma silenciam a FPVHA, que prefere
esconder o diagndstico e se isolar socialmente, esse contexto leva a ansiedade e a depressao
(COUTINHO; O'DWYER; FROSSARD, 2018).

2.2 DEPRESSAO E ANSIEDADE EM PESSOAS QUE VIVEM COM HIV/AIDS E SEUS
FAMILIARES

A depressdo € uma doenga reconhecida como um problema prioritario de satde publica.
Estima-se no mundo que mais de 300 milhdes de pessoas sofrem devido a essa condic¢éo. Cerca
de 800 mil morrem a cada ano, e menos da metade das pessoas afetadas no mundo recebem
tratamento, devido a falta de recursos e de PES treinados ou ao estigma social associado aos
transtornos mentais (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE, 2018; WHO, 2017).

As pessoas com episddios depressivos (com identificador F-32, segundo Codigo
Internacional de Doengas (CID-10)) apresentam humor triste, vazio ou irritdvel, acompanhado

de alteracbes somaticas e cognitivas que afetam significativamente a capacidade de funcionar
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do individuo, podem apresentar ainda perda do interesse ou de prazer nas atividades,
dificuldade de pensar ou de se concentrar e pensamentos recorrentes sobre morte (WHO, 2017).

A depressdo é um transtorno psiquiatrico prevalente em PVHA, alguns estudos
consideram que incide duas ou mais vezes nessas pessoas, de 11 a 30%, do que na populacao
em geral (PINTO et al., 2007) e quando tratadas, podem reduzir a utilizagdo desnecesséria dos
cuidados de saude, de mortalidade e prolongar a vida do paciente.

Segundo CID-10, o transtorno de ansiedade generalizada (F-41) se apresenta como uma
emocao humana basica que alerta o organismo quando ha perigo iminente, faz parte do estado
emocional e fisiolégico do ser humano, através da excitacdo do Sistema Nervoso Central (SNC)
ligada a uma emocdo vazia, desagradavel, de medo e inquietacdo, com agitacdes
comportamentais (WHO, 2017).

Quadros de ansiedade e depressdo sdo encontrados em PVHA, dependendo da forma
que interagem em relacdo a condicdo de soropositividade, e podem indicar um progndstico
desfavoravel, resultante da infeccdo do HIV, das doencas oportunistas, do virus no sistema
nervoso central ou do uso da TARV, que, em alguns casos, leva a comprometimentos
neurocognitivos (CHRISTO, 2010; SEIDL et al., 2007; AZEVEDO et al., 2014).

Esses casos de depressdo e ansiedade também podem estar ligados ao preconceito social
e familiar sofrido por algumas PVHA, casos estes que poderiam ser evitados se a Lei n® 12.984,
que existe desde junho de 2014 (BRASIL, 2014) e define como crime a discriminagdo da
PVHA, fosse levada em consideracao pela PVHA, populacdo e autoridades.

Em 03 janeiro de 2022 (BRASIL, 2022), a Lei n°® 14289/22, que dispbe sobre a
obrigatoriedade de preservacdo do sigilo sobre a condi¢do de PVHA e de outras doencas,
trouxe um alento aos mesmos, pois esse assunto era anteriormente tratado com discricéo pelos
PES; porém havia vazamentos de informacGes, levando a PVHA ao aumento da situacdo de
estresse, 0 que, por sua vez leva a ansiedade e depressao.

O apoio da familia pode melhorar a autoestima, a autoconfianca e a autoimagem da
PVHA e trazer beneficios (BOTTI et al., 2009), auxiliando na manutenc¢éo do tratamento e das
rotinas diarias, inclusive naquelas relativas aos cuidados basicos a salde e ao cumprimento dos
horéarios da medicacdo, importante inclusive para a aceitacdo do diagndstico e para a protecao
contra o risco de suicidio (COUTINHO; O'DWYER; FROSSARD, 2018).

Algumas pessoas apresentam sindromas depressivos e de ansiedade entre FPVHA
durante o processo de cuidar, principalmente devido a sobrecarga desencadeada pelo cuidado,

diferenciacdo da qualidade de vida, diminuicdo da liberdade nas atividades sociais,
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profissionais e pessoais pelo cuidado prestado (DELALIBERA et al., 2015; QUEIROZ et al.,
2013).

Os FPVHA apresentam sintomas de privacdo do sono, desesperanca, sentimento de
vergonha, culpa, raiva, negacéo, rejeicdo, indiferenca, ndo acolhimento, falta de compreenséo,
apoio, aceitacdo e preocupacgdes com o PVHA no curso da doenga (DELALIBERA et al., 2015;
QUEIROZ et al., 2013; BESSA et al., 2013), razdo pela qual é necessario o apoio social e
psicolégico para o sucesso do processo do cuidar (KANG, et al., 2013; SILVA; BATISTA;
CERQUEIRA, 2017a).

Apesar do desgaste emocional enfrentado, alguns FPVHA veem positivamente o
processo do cuidar e relatam ser uma possibilidade de demonstrar amor, satisfacdo, sentimentos
de realizacdo que trazem a sensacdo de ter participado de uma experiéncia gratificante,
significativa, que fortalece as relacdes familiares e o crescimento pessoal (WACHARASIN,
2002, 2010; WONG; USSHER; PERZ, 2009).

Na busca de um referencial que considere a maior participacdo e o envolvimento da
PVHA e FPVHA, considerando a percep¢do de ambos sobre o cuidado ofertado pelos PES
durante o periodo de hospitalizacdo e o nivel de ansiedade e depressao vivenciado nessa fase,
foi escolhido o modelo de Cuidado Centrado no Paciente e na Familia (CCPF) para esta

pesquisa.

2.3 ABORDAGEM DO CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE E NA FAMILIA

O CCPF reconhece que as politicas, praticas hospitalares e de atendimento ambulatorial
devem desenvolver parcerias entre o paciente, familiares e PES (KUO et al., 2012; JOHNSON
et al., 2008).

O CCPF é direcionado a pacientes com Vvarios niveis de cuidado, em todas as fases da
vida, que tenham condigdes cronicas de salde ou nédo; evidencia a familia em uma percepcao
positiva, com um papel central e permanente durante o periodo de vulnerabilidade e sofrimento
do paciente (MORADIAN, 2018).

Prop6e ainda a quebra de restricdo do acesso na participacao dos cuidados e na definicéo
dos problemas, o que acarreta 0 planejamento das agdes, em conjunto com o prestador de
cuidados de saude, que adquire com a intera¢cdo uma visdo ampla das necessidades e prioridades
dos pacientes e suas familias (MORADIAN, 2018).
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Esse modelo prop6e um modo de cuidar com a colaboragdo benéfica de todos os
envolvidos na tomada de decisdes (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGIL, 2012; BALBINO;
BALIEIRO; MANDETTA, 2016; ROSENBERG et al., 2016; CRUZ; ANGELO, 2011).

A frase conceitual Nada sobre mim sem mim se tornou um principio orientador do
CCPF, significa que os PES ndo devem tomar decisdes ou realizar intervengdes sem envolver
0 paciente e sua familia, consultando-os sobre suas perspectivas, escolhas, conhecimentos,
valores, crencas e antecedentes culturais, incorporando as experiéncias de todos, ao
planejamento e a prestacdo de cuidados (INSTITUTE FOR PATIENT AND FAMILY-
CENTERED CARE, 2017).

No Brasil, a abordagem do CCPF continua a ser insuficientemente implementada na
pratica clinica, pois ndo esta incorporada efetivamente a filosofia assistencial dos sistemas de
salide nacionais, como acontece em alguns paises de primeiro mundo. Cruz, Angelo e Dokken
et al. (2015) acentuam que, para esse modelo ser prevalente, é necessario mais do que uma
simples mudanga comportamental dos PES, ¢ preciso que haja uma transformagéo nos modelos
assistenciais tecnicistas e paternalistas, que atualmente orientam os servigos.

Ha que se ressaltar que a implantacdo do CCPF impacta na diminuicdo de custos, na
alocacdo mais efetiva de recursos, reducao de erros e processos médicos, aumento da satisfacao
do paciente, da familia e do PES (KUO et al., 2012).

Para se implantar e implementar CCPF, é necessario compromisso institucional, que
implica transformar a cultura organizacional, requerendo novas maneiras de colaboragéo entre
profissionais, pacientes e familiares, por meio dos conceitos basicos: dignidade e respeito,
compartilhando informacdes e participacdo nas tomadas de decisdo e a colaboracdo mutua
(INSTITUTE FOR PATIENT AND FAMILY-CENTERED CARE, 2017), sendo melhor
exemplificados abaixo:

1. Dignidade e respeito: os PES ouvem e honram as perspectivas e as escolhas do
paciente e de sua familia, por meio da percepcao e da escuta, e seus conhecimentos, valores,
crencas e origens culturais sdo incorporados ao planejamento e a prestacao de cuidados.

2. Compartilhamento de informac6es: os PES comunicam e compartilnam informagdes
completas, imparciais, oportunas e precisas, que levam os pacientes e familiares a participarem
de forma efetiva do cuidado e da tomada de decisdes.

3. Participacdo: pacientes e familiares sdo encorajados e apoiados a participar do

cuidado e da tomada de decisdo no nivel que escolherem.
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4. Colaboracgdo: pacientes, familias e PES colaboram para o desenvolvimento, a
implementacdo e a avaliacdo de politicas e programas; no projeto de instalagdes; em pesquisa
e na formacéo PES, bem como na prestacdo dos cuidados.

Os pressupostos do CCPF sdo simples, porém, sabe-se que os PES se concentram no
raciocinio clinico ao conversar com o paciente e sua familia; enquanto os pacientes estdo
preocupados com o impacto na saude, no trabalho, com as responsabilidades financeiras e
podem estar buscando apoio emocional de PES, bem como assisténcia medica (INSTITUTE
FOR PATIENT AND FAMILY-CENTERED CARE, 2017).

Verificou-se que faltam modelos e estratégias de implementacdo para essa pratica
(CRUZ; ANGELO, 2011) em que sejam incluidos lideres fortes e funcionérios atenciosos, além
de tempo e paciéncia (GARROUSTE-ORGEAS et al., 2010).

Neste estudo, foi utilizada a definicdo de Wright e Leahey (2012), os quais apontam que
a familia € quem seus membros dizem que séo.

Nas relagcdes familiares, deve-se considerar que uma experiéncia individual repercute
no coletivo, portanto, é importante saber o que é problema para a familia, e buscar compreender
“qual” ¢ a situagdo desencadeadora de sofrimento, que pode ser percebido ou sentido de forma
diferente por cada membro do grupo familiar (MARCHETI; MANDETTA, 2016).

Durante muito tempo, os governantes, por medo de disseminacdo de infeccdes,
mantiveram a familia como expectadora, um exemplo disso foi durante a Segunda Guerra
Mundial (1939-1945), quando os pais de criancas internadas foram retirados do ambiente
hospitalar e separados de seus filhos, levando a uma quebra parcial do vinculo entre as criancas,
pais e PES (GOMES; MENDES JUNIOR, 2017).

No periodo pds-guerra, houve mudancas no sistema de salde, que passou de uma visao
da assisténcia médica hospitalocéntrica e ligada as tecnologias duras, para as tecnologias leves
das relacdes interpessoais (CRUZ; ANGELO, 2011; TANENBAUM, 2015).

Os termos tecnologias duras e leves, muito utilizado na &rea da saude, foi citado por
Merhy (1997), quando com observagdes concluiu que, para além dos instrumentos,
conhecimentos técnicos e tecnologias mais estruturadas (tecnologias dura), ha um outro
instrumento, o das relacOes (tecnologias leves), que se tem verificado como fundamental para
a producdo do cuidado pelo seu carater relacional, para agir entre sujeitos trabalhadores e
usudrios, individuais e coletivos, implicados com a forma como cada PES aplica seu
conhecimento para produzir o cuidado (MERHY, 1997).

No final da década de 1950, concomitantemente, na Inglaterra e nos Estados Unidos da

America (EUA), houve movimentos dos consumidores de saude e pais (familiares), pela
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transformacdo assistencial nesse dominio, que introduziram iniciativas para melhorar a
assisténcia prestada as criancas, contribuindo para que fosse incluida a familia no processo de
tratamento e se tornasse um atendimento centrado ndo somente no paciente, mas em ambos
(ROSENBAUM et al., 2009).

Depois desse movimento, em 1959, foi publicado, na Inglaterra, o Relatério Platt
(MINISTRY OF HEALTH, 1959; LIGHTWOOD et al., 1959), um marco historico, que visava
melhorar os cuidados prestados as criancas hospitalizadas, através de algumas recomendacdes,
como: visitas irrestritas, permanéncia das maes no hospital e treinamento da equipe médica e
de enfermagem para uma abordagem que atendesse as necessidades emocionais da crianga e da
familia (SHIELDS et al., 2007).

Em 1992, foi fundado, nos EUA, o Instituto para o Cuidado Centrado na Familia
(ICCF), essencial para o avango da compreensao e pratica do CCPF, o que facilitou a mudanca
para essa categoria de abordagem em todos os ambientes onde individuos e familias recebem
cuidados e apoio (JOHNSON, 2000).

Objetivando melhorar a qualidade dos servigos de salde, os governos de alguns paises,
aexemplo a Australia, o Canada, os Estados Unidos da América e o Reino Unido, empenharam-
se em mudar 0 modelo assistencial para tornar os CCPF. Para isso, criaram-se estratégias para
reforma do sistema de satde, com estimulo a parceria entre pacientes, profissionais, gestores e
autoridades politicas, realinhando a visdo de cuidado com base nos resultados de pesquisas
sobre a satisfacdo e a expectativa dos pacientes (GOMES; MENDES JUNIOR, 2017).

Em 2000, houve uma reforma do sistema de saude da Inglaterra, o National Health
System (NHS), que estabeleceu como objetivos: oferecer servicos adaptados as necessidades,
preferéncias do paciente e das diferentes populacfes; melhorar a qualidade dos servicos e
minimizar os erros (DEPARTMENT OF HEALTH, 2000; GOMES; MENDES JUNIOR,
2017).

Em 2001, foi criada uma comissao cujo objetivo foi engajar os cidaddos canadenses em
um didlogo nacional sobre o futuro do sistema de satde (Medcare Canada) e, em seu relatorio
final, publicado em 2002, foi incluido o CCPF como um dos eixos para reformas do sistema de
satide do Canada (GILBERT, 2005; GOMES; MENDES JUNIOR, 2017).

No ano de 2010, a Australia fez uma reforma no sistema de saude e, em 2011, elaborou
um plano para redirecionar os servigos de satde (Medicare Australia), com objetivos de longo
prazo para melhorar os resultados entre os indicadores de monitoramento, a experiéncia da
populagédo com 0 CCPF (AUSTRALIAN COMMISSION ON SAFETY AND QUALITY IN
HEALTH CARE, 2011; GOMES; MENDES JUNIOR, 2017).
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Nos Estados Unidos da America, em 2010, ocorreu a reforma do sistema de salde e
estabeleceu-se a National Quality Strategy (NQS) com orientacdes para melhorar a qualidade
do cuidado em saude e monitora-la por indicadores, definindo areas prioritarias, incluindo a
area do CCPF (US DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERVICE, 2010; GOMES;
MENDES JUNIOR, 2017).

2.3.1 O Sistema de Salde Brasileiro e o Cuidado Centrado no Paciente e na Familia no Brasil

O sistema de saude implantado no Brasil € caracterizado pela prética
“hospitalocéntrica”, individualista e com o uso desmedido dos recursos tecnologicos que
apresentam baixa resolutividade (SOUSA, 2000). O CCPF encontra-se implementado em cerca
de 4% do total dos hospitais do Brasil, que o utilizam como elemento dos seus planos
estratégicos para a organizacgdo dos seus servicos (GOMES; MENDES JUNIOR, 2017). Em se
tratando do CCPF, a maioria dos estudos existentes sdo de paises de lingua inglesa, em setores
de cuidados de pediatria e unidade neonatal, voltados para a vivéncia da familia. H4 uma lacuna
na literatura brasileira e na internacional nos cuidados prestados a adultos (ROSENBERG et
al., 2016).

Visando mudar essa préatica e proporcionar satide as comunidades, o0 MS, em 1991,
iniciou a implantacdo do Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS), considerado
como transitorio para formatar o Programa de Saldde da Familia (PSF), em 1994, que visava
estrategicamente reorientar o modelo assistencial brasileiro (SOUSA, 2020; TEIXEIRA;
MISHIMA; PEREIRA, 2000).

Em 1997, o MS divulgou o Programa de Acreditacdo em Salde, um importante esforgo
para melhorar a qualidade da assisténcia prestada pelos hospitais brasileiros, por meio dos
niveis de qualidade e da credibilidade de todo o processo de maneira sustentavel (BRASIL,
2002).

No final da década de 1990, foi criado o Programa de Humanizacdo da Assisténcia
Hospitalar, que, em 2003, deu origem a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) (BRASIL,
2004), posteriormente o programa foi chamado: HumanizaSUS. Esse programa enfatiza a
participacao e o engajamento do paciente, no cotidiano dos servicos e ressalta a importancia de
criar espagos saudaveis, com privacidade, acolhedores e confortaveis, valoriza a escuta
qualificada para entender as diferentes necessidades daquele que ¢ assistido (BRASIL, 2010;
BRASIL, 2013a).
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A partir de 2008, o PSF passou a ser designado Estratégia Satde da Familia (ESF),
ampliou o numero de estudos nessa area, tendo como prioridade o processo de trabalho e a
familia como unidade do cuidado, com promocéo da saude; inseriu a abordagem da crianca, do
adulto, da mulher e do idoso individualmente e considerou que o sistema familiar € influenciado
por mudancgas culturais e ambientais e da comunidade em que vivem, com seus membros,
relacionamentos, ou até mesmo a interacdo dos PES com essa familia (PINTO et al., 2010).

Um dos objetivos do Programa de Seguranca do Paciente (PSP), proposto pelo MS
(BRASIL 2014), foi o de envolver, por meio da melhoria da comunicacdo, familiares e o
préprio paciente nas agdes de seguranca do cuidado, produzindo e sistematizando
conhecimentos (BRASIL, 2013b).

O CCPF e os programas citados tém como objetivo envolver o paciente e sua familia na
melhoria da qualidade da assisténcia (GOMES; MENDES JUNIOR, 2017).
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3 OBJETIVOS
3.1 OBJETIVO GERAL

O objetivo geral do estudo consiste em compreender a percepc¢do da pessoa que Vive
com HIV/Aids e seus familiares em relacdo ao cuidado ofertado na unidade de doencas

infecciosas e parasitarias, considerando o indice de ansiedade e depressdo dos mesmos.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Caracterizar socio demograficamente as pessoas que vivem com HIV/Aids,
familiares e os profissionais da equipe de saude;

b) Verificar a percepcao das pessoas que vivem com HIV/Aids, a de seus familiares e a
dos profissionais da equipe de salde;

c) ldentificar o nivel de ansiedade e depressao da pessoa que vive com HIV/Aids e o de
seus familiares;

d) Sumarizar a literatura com relacdo as evidéncias cientificas.
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4 METODOLOGIA

Esta tese foi desenvolvida em trés fases com metodologias distintas, as quais deram

origem a trés artigos, que serdo elencados e detalhados separadamente abaixo.

4.1 CARACTERISTICAS DA PESQUISA

4.1.1 Fase 1 (Artigo 01)

A fase 1 consistiu em uma revisao de literatura nas bases indexadas, a qual resultou em
uma revisdo narrativa (artigo 01), que foi elaborada de forma descritiva e estad detalhada, no

item 5.1.

4.1.2 Fase 2 - Artigo 02

Na fase 2, foi realizada a aplicacdo dos questionarios as PVHA, FPVHA e PES,
resultando em um estudo descritivo, transversal, quantitativo, com coleta prospectiva dos dados
primarios, obtidos por meio das respostas aos questionarios: Escala Hospitalar de Ansiedade e
Depresséo (HADS) (Anexo D); e o questionario de Percepcdo do Cuidado Centrado na Pessoa
Adulta e sua familia — Familiar e pessoa que vive com HIV/Aids (PCCPAF/F — versdo
brasileira) (Apéndice VI), essa pesquisa resultou em um artigo cientifico (artigo 02) inserido

no item 5.2.

4.1.3 Fase 3 (Artigo 03)

Nesta fase, sumarizamos a literatura com relacdo as evidéncias cientificas disponiveis nas
bases de dados indexadas, em que realizamos a busca por meio de algumas palavras-chave, essa
pesquisa resultou em uma revisao integrativa de literatura, com analise dos dados realizada de forma

descritiva, exposta abaixo (artigo 03) no item 5.3.

4.2 LOCAL DA PESQUISA DO ARTIGO 02

A pesquisa foi realizada no setor de internagdo de Doengas Infecciosas e Parasitarias
Enfermaria de DIP (Enf./DIP), que faz parte da Unidade de Doencas Infecciosas e Parasitarias

(UNIDIP), do Hospital Maria Aparecida Pedrossiam (HUMAP), no municipio de Campo
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Grande — MS. A sede da UNIDIP fica no Hospital Dia Esterina Corsini (H-Dia), que abriga o
servico de ambulatério de doencas infecciosas e parasitarias e conta com seis ambulatorios
especificos: hepatite, virus linfotrépico da célula humana (HTLV), paracoccidioidomicose
(PCM), tuberculose, virus da imunodeficiéncia humana (HIV), ambulatério da crianca com
HIV/AIDS e o servico de internagdo como H-Dia, para os pacientes que necessitam de
medicacdo diaria.

Os pacientes atendidos no ambulatorio de DIP podem ser contrarreferenciados para a
Unidade Baésica de Saude (UBS) préxima a residéncia, de modo a dar continuidade ao
tratamento de forma domiciliar, esse contato é feito pela enfermeira responsavel, ou a assistente
social, por ligagdes telefonicas para a unidade de salde.

Os pacientes em acompanhamento mensal, nos ambulatérios de DIP no H-Dia, séo
atendidos por agendamento interno. Em caso de necessidade de transferéncia para a enfermaria
de DIP (Enf./DIP), é preciso protocolar para que o pedido da vaga seja feito por meio do
Sistema de Regulacdo Municipal (SISREG), o qual encaminha o pedido via programa
computacional ao Nucleo de Regulacdo Interna (NIR) do HUMAP, em caso de aceite (quando
existem leitos disponiveis na Enf./DIP), é fornecido um cédigo de vaga numérico, ligado ao
nome do encaminhado, valido por 24 horas. A entrada a instituicdo se da pelo Pronto
Atendimento Médico (PAM) na qual ocorre a avaliagdo, internacdo e prescricdo, e posterior
transferéncia para a Enf./DIP.

O SISREG também é utilizado para regulacdo de novos pacientes de Campo Grande ou
cidades do interior para a Enf./DIP.

A Enf./DIP é um dos 15 setores de internacdo do HUMAP, sendo um hospital terciario,
de grande porte e alta complexidade, com capacidade para 232 leitos, que atende unicamente
pessoas que dependem do SUS. E referéncia no estado de Mato Grosso do Sul para algumas
especialidades e oferece atendimento multiprofissional a satde nas modalidades ambulatorial,
internago e de urgéncia e emergéncia. E o tnico no estado com dez leitos de enfermaria (cinco
enfermarias com dois leitos cada) para internacdo de pacientes com doencas infecto-parasitarias
(DIP) e procedimentos de alta complexidade e, ainda, para o tratamento especializado de
PVHA.

A Enf./DIP conta com uma equipe multiprofissional composta de 43 pessoas: seis
residentes infectologistas (trés do primeiro ano e trés do segundo) sob a supervisdo continua de
docentes; equipe de enfermagem com sete enfermeiros, doze técnicos e auxiliares, dois

fisioterapeutas, um fonoaudi6logo, um nutricionista, dez assistentes sociais (que se revezam no
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atendimento ao servigo) e a equipe de residéncia multiprofissional (um farmacéutico, um
enfermeiro, um dentista, um fisioterapeuta e um nutricionista) sob a superviséo de preceptores.

Embora ndo exista um servico estruturado de apoio direcionado a PVHA e FPVHA, a
UNIDIP com sua equipe multiprofissional realiza atendimentos no ambulatério do H-Dia, e em
casos de hospitalizacdo na Enf./DIP, quando observada a necessidade de consulta ou
tratamento, séo requisitados via telefone os servigos complementares de psicologia, assisténcia

social e capelania.

4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA NO ARTIGO 02

Participaram da pesquisa as pessoas que vivem com HIV/Aids, seus familiares e os PES
da Enf./DIP entre os anos de 2019 a 2021.

Os critérios de inclusdo dos participantes no estudo foram:

Profissionais da equipe de salde que desenvolvem atividades na Enf./DIP;

Familiares de pessoas que vivem com HIV/Aids, que tiveram ciéncia sobre o
diagndstico e estavam acompanhando diariamente o familiar, seja a beira do leito ou em
processos decisionais durante a visita.

Pessoas que vivem com HIV/Aids que estavam em processo de reinternacdo na
Enf./DIP h&, no minimo, 48 horas.

Os critérios de excluséo no estudo foram:

Profissionais que se encontravam de férias ou licenga no periodo da coleta dos dados,
ou que responderam apenas a uma fase do questionario.

Familiares que tinham dificuldade de comunicacdo ou expressao, inviabilizando a coleta
dos dados.

Pessoas que vivem com HIV/Aids em abertura de caso, ou que, devido as condic¢Ges de

salide, estavam impedidas de responder aos questionarios.

4.4 METODOLOGIA DO ARTIGO 03

Este estudo seguiu os passos de identificagdo do problema, selecdo da amostra,
definicdo das caracteristicas da pesquisa, analise dos estudos incluidos, identificacdo de
similaridades, conflitos, discussdo e interpretacdo dos resultados com sintese do conhecimento
(WHITTEMORE; KNAFL, 2005; STILLWELL; FINEOUT-OVERHOLT; MELNYK;
WILLIAMSON, 2010).
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A questdo de investigacdo foi elaborada, baseada na estratégica do acrénimo PVO: Qual
a importancia dos familiares, profissionais da equipe de salde para as pessoas que vivem com
0 virus da imunodeficiéncia humana e como estes atores percebem o cuidado em saude?

A busca ocorreu com a utilizacdo do Proxy da Universidade Federal de Mato Grosso do
Sul, para acesso aos periddicos CAPES. Foram utilizados descritores controlados do
Descritores em Ciéncias da Saude (DECS): Patient centered care; Family; Anxiety;
Depression; Patient care team; HIV e Aids. Nas bases eletronicas: Scientific Eletronic Library
Online (SciElo), National Library of medicine (PubMed), Periddicos Capes, Virtual Health
Library (BVS) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs).

Foram definidos como critérios de inclusdo: artigos completos, nos idiomas portugués,
inglés ou espanhol, que abordaram o tema proposto, publicados entre janeiro de 2017 a agosto
de 2021. Foram utilizados como critérios de exclusdo aos artigos indisponiveis, cartas ao editor,
opiniBes de especialistas, livros e resenhas.

A selecdo dos artigos ocorreu pela leitura dos titulos e resumos, com aplicacao de teste
de relevancia (critérios de inclusdo e exclusao), apds selecionados foram lidos na integra para
extracdo das varidveis de interesse como: autor, ano, tipo de estudo, nimero de participantes
ou estudos, consideracBes tematicas da autora e conclusdes do estudo.

A coleta de dados seguiu as fases de identificacdo, selecdo, elegibilidade e incluséo,
conforme as recomendacbes PRISMA (MOHER; LIBERATI; TETZLAFF; ALTMAN;
PRISMA, 2009). A analise dos dados foi realizada de forma descritiva com a composicdo de

quadro explicativo e apresentacao dos resultados por categorias para discussao.
4.5 ASPECTOS ETICOS

A tese foi aprovada no Colegiado de Curso, por meio da Resolugdo n°. 219, de 01 de
outubro de 2018, e pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul, Parecer Consubstanciado do CEP n° 3.030.822 (ANEXO A).

Cabe ressaltar que, em todas as fases da tese, foram seguidas as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, Resolugdo n. 466/2012 (BRASIL
2012), e todos 0s aspectos éticos foram respeitados.

As informacgGes sobre a pesquisa foram repassadas verbalmente e por escrito para as
pessoas convidadas a participar e, ap6s assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido TCLE - Profissional (APENDICE 1II), a FPVHA (APENDICE 1) e a PVHA
(APENDICE 1) foram introduzidas na pesquisa.
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4.6 COLETA DE DADOS

A figura 1 (abaixo) representa um esquema organizacional das etapas do estudo, com

descricdo das fases, que estdo explanadas e elencadas nos topicos subsequentes.

4.6.1 Figura 1 - Esquema organizacional das etapas do estudo

Gestores e ‘IJFIFIII'IiEﬂI:lPI‘IEIE

Eorr—— Qm
Haborag3o do Artigo 1 (Publ. 2018)

| Aglicacio dos questiondrios Escala de |

ETARA 2 — Caletade HADS e POCPAF/F - Familiares e PYHA

ooy, potsans

Chonsn ot o 20)
ok e

vl
:> i e e

2019/20

2021722

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

4.6.2 Profissionais da equipe de saude

Para possibilitar a pesquisa no @ambito do HUMAP, expressa no Artigo 02, foi agendada
uma reunido com a coordenadora da UNIDIP e requisitado o apoio dela, e por conseguinte da
instituicdo, para a realizacdo de sensibilizacbes a serem realizadas junto aos PES, sobre o
modelo assistencial CCPF.

Foram selecionados os questionarios a serem aplicados durante a pesquisa sendo eles:
Percepcéo do Cuidado Centrado na Familia — Pais versdo brasileira (PCCF-P / versao brasileira)
e Percepcdo do Cuidado Centrado na Familia — Equipe versdo brasileira (PCCF-E / versdo
brasileira) com adaptacdo para a Lingua Portuguesa brasileira por Silva et al. (2015), tais
questionarios foram elaborados para aplicacdo com pais de criangas hospitalizadas (ANEXO
B), e para a profissionais da equipe de salde que cuida destas (ANEXO C).
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Para a aplicacéo dos questionarios aos adultos, fizeram-se necessarias substitui¢oes de
palavras e expressdes no titulo e no conteudo, tais alteracGes foram pensadas e elaboradas
objetivando a compreensdo das frases, por meio da avaliacdo semantica do contetdo, por um
comité de avaliadores.

Um convite foi feito a 7 profissionais enfermeiros docentes, que trabalhavam com o
modelo assistencial CCPF, por uma carta-convite encaminhada via e-mail, nela foi explicado
sobre a pesquisa, conforme os anexos: 1 - Questionarios originais Percep¢do do cuidado
centrado na familia — Pais e Percepcao do cuidado centrado na familia — Equipe (ANEXO B e
C); 2 - Instrumento de avaliacdo seméantica, em que constavam, na primeira coluna, as questoes
originais; na segunda, o texto proposto para avaliacdo semantica com as palavras ou expressoes
substituidas em destaque; na terceira, a concordancia; e na quarta, as justificativas do avaliador
ou sugestdes de alteracdo do item avaliado (APENDICE 1V).

Os questionarios foram avaliados semanticamente por 6 pessoas, equivalente a 85% da
dos profissionais convidados, tiveram como resultado a mudanca no titulo para: Percepcao do
Cuidado Centrado na Pessoa Adulta e sua familia/Profissional - versao brasileira (PCCPAF/P
- versdo brasileira) e Percepc¢do do Cuidado Centrado na Pessoa Adulta e sua familia/Familiar
e pessoa que vive com HIV/Aids - versdo brasileira (PCCPAF/F - versdo brasileira)
(APENDICE V).

O projeto de pesquisa de doutorado foi encaminhado a UNIDIP/HUMAP e na sequéncia
foi marcada uma reunido com explanacdo oral sobre o tema, na qual foi requisitada a liberacédo
de desenvolvimento do estudo, por meio da assinatura da chefia no documento oficial.

Posteriormente, o projeto foi apresentado de forma expositiva em uma reunido formal
aos representantes da Superintendéncia e Diretorias do HUMAP, com o intuito de firmar
parcerias e suscitar apoio, para que o processo de pesquisa na instituicdo fosse mais efetivo.

Com as liberagdes institucionais e as parcerias estabelecidas, foram aplicados os
questionarios PCCPAF/P e PCCPAF/F - verséo brasileira, as PVHA, aos FPVHA e aos PES e,
ainda, elaborada uma planilha, para posterior analise dos dados coletados.

4.6.3 Pessoas que vivem com HIV/Aids e seus familiares

Para compor o artigo 02, foram aplicados dois questionarios as PVHA e aos FPVHA:
Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (HADS) (Anexo D); e o questionario de Percepgéo
do Cuidado Centrado na Pessoa Adulta e sua familia — Familiar e pessoa que vive com
HIV/Aids (PCCPAF/F - versao brasileira) (Apéndice VI).
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A Escala HADS foi utilizada com o intuito de identificar o nivel de ansiedade e
depresséo da PVHA e da FPVHA que se apresentavam no periodo de hospitalizacéo.

Essa escala foi construida por Zigmond e Snaith em 1983, adaptada e validada para a
Lingua Portuguesa por Botega et al. (1995), em pacientes de um hospital psiquiatrico (Anexo
D).

A HADS ¢ subdividida em duas subescalas - uma para ansiedade e outra para depressao,
cada subescala € composta de sete questdes de multipla escolha, com quatro possibilidades de
resposta, cada qual com um valor, que varia de 0 a 3.

A soma dos valores das possibilidades de resposta a escala finaliza um escore total da
HADS, que varia de 0 a 21 pontos (0 a 21, para ansiedade, e 0 a 21, para depressao) sendo que
a pontuacdo de O a 8 significa auséncia de sintomas, 8 a 10 ¢ interpretada como caso leve de
depressdo ou ansiedade; de 11 a 14, como caso moderado; e de 15 a 21, como caso grave
(ZIGMOND; SNAITH, 1983).

O questionario PCCPAF/F - versdo brasileira foi aplicado aos FPVHA para verificar a
percepcao destes em relagédo ao cuidado oferecido pelos PES da Enf./DIP.

Esse questionario é composto por duas partes, sendo a primeira elaborada com 20
questBes sociodemogréficas, e, a segunda, com 20 de afirmacfes em relacdo ao cuidado
prestado.

As afirmaces de 1 a 6 pertencem ao dominio respeito, o qual reconhece os direitos da
familia no hospital; de 7 a 15, a colaboracdo, a qual reflete o reconhecimento do papel dos
familiares na parceria do cuidado com seu familiar; de 16 a 20 abordam o suporte, que inclui

itens relativos a maneira com que os PES oferecem suporte a familia.

4.7 ANALISE ESTATISTICA DOS DADOS (ARTIGO 02)

Foi realizada a aplicacdo dos questionarios: PCCPAF/F e PCCPAF/P - versdo brasileira
e Escala HADS, com utilizacéo da planilha do software Excel® para organizacao e registro das
respostas dos participantes, os quais foram analisados de forma descritiva e analitica (BUSSAB;
MORETTIN, 2010) com assessoria estatistica.

Para a interpretacdo do PCCPAF/F e PCCPAF/P (versao brasileira), a analise estatistica
as respostas foi realizada por dominio (respeito, colaboracéo e suporte), demonstrada por meio
de um escore geral, média, desvio padrdo, mediana e, em alguns casos, utilizado o teste de
Kruskal-Wallis.
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Posteriormente a analise comparacéao de associacdo foi realizada entre os participantes
da pesquisa (PES, FPVHA e PVHA) por meio do Teste qui-quadrado e corre¢do de Bonferroni.

A analise de comparacdo entre as variaveis socioecomicas e 0s escores dos questionarios
do PCCPAF/F e PCCPAF/P - versao brasileira foi realizada com base nos testes: t de Student,
ANOVA, u de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis.

As associagOes entre as varidveis demogréficas e a percepcdo dos familiares e dos
profissionais da equipe de saude foram analisadas pelo Teste Exato de Fisher.

A andlise de comparacéo entre os escores da Escala HADS e dos FPVHA foi realizada
por meio dos testes: t de Student e u de Mann-Whitney.

A associacdo entre o perfil social e a classificacdo da Escala HADS para ansiedade e
depressao foi realizada pelo Teste Exato de Fisher, qui-quadrado, t de Student/ANOVA, u de
Mann-Whitney/teste de Kruskal-Wallis.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1 ARTIGO 01 - AIDS, FAMILY AND CARE: EFFECTS ON THE TREATMENT OF
INDIVIDUAL INFECTED BY THE HIV VIRUS

O artigo 01 foi publicado na revista International Journal Development Research
(2018), com impacto Qualis A2 para a area interdisciplinar.

Trata-se de uma revisdo narrativa, que teve como objetivo geral: discutir questoes
relacionadas a presenga da familia da pessoa que vive com HIV/Aids (FPVHA) no tratamento
da pessoa que vive com HIV/Aids (PVHA). Os objetivos especificos foram: 1) desenvolver o
pensamento critico acerca do tema; 2) elencar e fundamentar as questdes norteadoras para
pesquisas posteriores.

Os beneficios desta intervencdo para a PVHA e a FPVHA foram aventados pelo
modelo de cuidado centrado no paciente e familia (CCPF), trata-se de terapéutica que considera
a presenca da FPVHA, cujos efeitos foram positivos na evolugdo da saude desses individuos.

Tais resultados levaram as autoridades de saude publica em varios paises a incluirem
0 método entre as possibilidades de auxiliar no tratamento da PVHA.

Conclui-se que a insercdo da familia no tratamento de PVHA apresenta resultados
satisfatorios, principalmente no que diz respeito a melhora da evolucéo clinica desses pacientes.

Essa melhora se deve a presenca de categorias ndo quantificaveis durante a internacao,
como afei¢do; companheirismo, amizade, entre outras, mas que sdo de inegavel relevancia na

recuperacdo dos pacientes durante o periodo de internacao.
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5.1.1 Figura 2 - Artigo 01 - Aids, family and care: effects on the treatment of individual infected
by the HIV virus
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INTRODUCTION

In the last decades several authors have discussed the
importance of family participation in patient care, and they
point out the need to add it during hospitalization, supported
by the health team, based on a care model that entails physical
benefits and emotional for both (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012; KUO er al. 2012). According to Wright
and Leahey (2012), the family has an impact on the health and
well-being of its members, and there is also ethical and moral
obligation on nurses to involve families in care. In 1969, the
term family-centered care was proposed, with the purpose of
defining the quality of care provided in hospitals, according to
the patients 'and their families' view, and of discussing the
patient's autonomy in face of their health needs.

*Corresponding author: Analice Cristhian Flavio Quintanilha, Post-
graduateProgram in Health andDevelopment in theMid-West Region, Federal
University of Mato Grosso do Sul, 79070-900, Campo Grande, MS, Brazil

In this case the term patient-centered medicine is used, which
evolves to the term care centered in the patient, with the
finding that it did not describe the intended approach, therefore
the term family was included in 1990, and family (CCPF)
(INSTITUTE FOR FAMILY-CENTERED CARE, 2008). The
present model of health in Brazil is characterized by the
"hospitalocentric" practice, individualism and excessive use of
the available technological resources and with low resolution
(SOUZA, 2000), being the professionals who work in this
context attracted by this "hard" technology, and the (LEE et
al., 2014). In order to reduce this practice and offer health and
integrality to the communities, the Ministry of Health (MS) in
1991, started the implementation of the Program of Agents
Community Health Program (PACS) as a transitional to the
format of the Family Health Program (PSF) in 1994, which
strategically aimed at reorienting the Brazilian healthcare
model (SOUSA, 2000; TEIXEIRA et al., 2000). With the
community service, the PSF guaranteed that people had access

Fonte: Imagem coletada pela autora da Revista 1JDR, 2018, em que foi publicado o artigo.
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5.1.1.1 Artigo 01 traduzido: Aids, familia e cuidado: efeitos no tratamento de individuos
infectados pelo virus HIV

Analice Cristhian Flavio Quintanilha, S6nia Maria Oliveira de Andrade, Maria Angélica
Marcheti, Valdir Aragdo do Nascimento, Jonathan Colpas da Silva, Juliana Pedroso Bauab
Geraldo, Bruna Zavatti Vacchiano, Beatriz Sasso Trevisan Perea Martins

Resumo: O texto em questdo trata-se de uma revisdo bibliografica sobre os efeitos provocados
no tratamento de pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA) quando os familiares de pessoas
que vivem com HIV/Aids (FPVHA) sdo agregados, como cuidadores, no processo de
hospitalizacdo. A terapéutica que leva em consideracdo a presenca da FPVHA, no caso de
PVHA, tem surtido efeitos positivos no quadro de satde desses individuos, dado que tem levado
0s responsaveis pela satde publica de varios paises a incluirem o método entre as possibilidades
de auxilio ao tratamento de PVHA. A pesquisa bibliografica aqui realizada tem por objetivo
discutir, de forma breve, questdes relacionadas a presenca da familia no tratamento de PVHA
e os beneficios da intervencdo para os PVHA e paraa FPVHA de uma forma geral. O referencial
teorico é tributario das areas de enfermagem, psiquiatria, psicologia e saude coletiva. Conclui-
se que a insercdo da FPVHA no tratamento de PVHA apresenta resultados satisfatorios,
principalmente no que diz respeito a melhora do quadro clinico dos pacientes. Essa melhora se
deve a presenca de categorias ndo quantificaveis durante o periodo de internacdo, tais como
afeto; companheirismo, amizade, dentre outras, mas que sdo de inegavel relevancia na
recuperacao dos pacientes no decorrer do tempo de hospitalizacao.

Palavras-Chave: Cuidado familiar; Pacientes com HIV; Efeitos no tratamento; Periodo de
hospitalizacao.

INTRODUCAO

Nas ultimas decadas, autores discutem a importancia da participacdo da familia no
cuidado ao paciente, e apontam para a necessidade de agrega-la durante a hospitalizacdo, com
suporte dos profissionais da equipe de saude (PES), fundamentado em um modelo de cuidado
que acarrete em beneficios fisicos e emocionais para ambos (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012; KUO et al. 2012).

Para Wright e Leahey (2012), a familia exerce um impacto sobre a saide e bem-estar
de seus membros, existindo também compromisso e obrigagdo ética e moral das enfermeiras
em envolver as familias no cuidar. Em 1969, o termo cuidado centrado na familia foi aventado,
com o propésito de definir a qualidade do cuidado prestado nos hospitais, segundo a visao dos
pacientes e seus familiares, e de discutir a autonomia do paciente frente as suas necessidades
de saude, sendo empregado o termo medicina centrada no paciente, que evolui para o termo

cuidado centrado no paciente, com a constatacdo de que este ndo descrevia a abordagem
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pretendida, portanto, foi incluido o termo familia, em 1990, surgindo o termo Cuidado Centrado
no Paciente e Familia (CCPF) (INSTITUTE FOR FAMILY-CENTERED CARE, 2008).

O modelo atual de satide no Brasil ¢ caracterizado pela pratica “hospitalocéntrica”,
individualismo e uso desmedido dos recursos tecnoldgicos disponiveis e com baixa
resolutividade (SOUZA, 2000), sendo os PES que atuam nesse contexto atraidos por essa
tecnologia “dura”, e o ritmo de atendimento permanece centrado na doenga e ndo na tecnologia
leve dos relacionamentos (LEE et al., 2014). Visando diminuir essa pratica e oferecer salde e
integralidade as comunidades, o Ministério da Saude (MS) em 1991, iniciou a implantacdo do
Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) como transitério a formatacdo do
Programa de Saude da Familia (PSF), em 1994, o qual visava estrategicamente, a reorientacao
do modelo assistencial brasileiro (SOUSA, 2000; TEIXEIRA et al, 2000).

O PSF garantiu que as pessoas tivessem acesso aos servicos de atencao basica, pela
promocdo da saude, assisténcia basica e prevengdo, com o atendimento a comunidade e
aumentou o numero de estudos com foco na familia, nos seus mais variados contextos,
mudando a perspectiva da atencdo basica a saude em nosso pais; porém, analisando 0s manuais
desta estratégia observamos que os mesmos abordam a saude da crianca, do adulto, da mulher
e do idoso individualmente, sem, no entanto, abordar a unidade familiar e a interagcéo entre seus
membros (MINISTERIO DA SAUDE, 2001).

O sentido do processo de trabalho do PSF é a familia como unidade do cuidado para
0 alcance das metas, sem defini¢do de familia no contexto de satde e doenca, ou considerar que
o sistema familiar é influenciado por mudancas com seus membros, relacionamentos, mudancas
culturais, ambientais e da comunidade em que vivem, ou até mesmo a interacdo dos PES com
essa familia (Pinto et al., 2010).

No Brasil, o PSF foi a meta mais préxima com os principios do CCPF, a qual
inicialmente praticava a abordagem centrada na familia no contexto pediatrico, posteriormente
incorporando e ampliando a atencéo a adultos e idosos, e sua familia em outros contextos
(INSTITUTE FOR FAMILY-CENTERED CARE, 2008). O Modelo do CCPF tem sido
proposto como uma abordagem inovadora para o planejamento, prestacéo e avaliagdo de salde,
regido mutuamente pela parceria entre os prestadores de cuidados de salude, pacientes e
familias. Pode ser aplicado a pacientes de todas as idades e praticado em qualquer
estabelecimento de saude (LEE et al., 2014).

O CCPF é uma abordagem que reconhece a importancia da familia como cliente do
cuidado, assegura a participacdo de todos na realizagdo dos cuidados, planejamento das agcdes

e tomadas de decis0es, revelando uma nova maneira de cuidar que oferece a oportunidade para
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que a familia defina seus problemas, e em conjunto definam e elaborem o plano de agdo, onde
a responsabilidade é assumida igualmente pela equipe e familia (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGIL, 2012).

Dessa forma, os PES devem agir como facilitadores, identificando deficiéncias,
compartilhando saberes, viabilizando este cuidado da familia sem delegar fungdes. Essa
interacdo entre o profissional e o paciente/familia deve facilitar o cuidado pelos PES e diminuir
a ansiedade e traumas que poderiam ser gerados pela internacéo ao paciente e familia (GOMES
etal., 2015).

Essa interacdo visa estabelecer a confianga por meio do cuidado seguro, como um
canal de comunicacdo em que a familia possa checar se entendeu todas as informacdes, e
conhece os procedimentos que estdo sendo realizados no paciente, permite a familia sentir que
estd exercendo seu papel no cuidado (ROSENBERG et al., 2016). Entretanto, ainda ha
dificuldades na relacdo equipe-familia, pois ndo esta claro para os PES e para os familiares do
paciente hospitalizado quais 0s novos papéis que devem ser assumidos por eles durante esse
periodo (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGIL, 2012), e se ndo houver uma definicéo clara,
a familia pode se sentir pressionada a assumir mais fungdes do que gostaria, principalmente se
a familia perceber que existe alguma sobrecarga ou nimero reduzido de PES, ou falta de
cuidados adequados (COYNE, 2013).

Porém, existe ainda a dificuldade em identificar a familia, pois ha diversas definicGes,
dependendo da referéncia utilizada, seja da biologia, da economia, da sociologia, da psicologia,
entre outros. Para Wright e Leahey (2012), a familia é o que uma pessoa considera como tal, o
que pode orientar a assisténcia de enfermagem, existem ainda, teorias sobre familia que
descrevem as unidades familiares e como essas respondem a eventos adversos. A teoria dos
sistemas familiares considera as constantes interacdes entre os membros da familia e desses
com 0 meio ambiente, se ocorre uma mudanga com um dos membros da familia, as interacdes
sdo alteradas, e as mudangas se expandem para toda a familia (HOCKENBERRY’; WILSON,
2014).

O Modelo de Avaliacao e Intervengdo na Familia, criado por Wrigth e Leahey (2012),
tem sua fundamentacao tedrica na teoria de sistema, criada por VVon Bertalanffy, que agrega a
cibernética, a comunicacéo, a biologia da cognicdo e a mudanca. Ela ainda cita que sistemas
existem como parte de outros sistemas maiores, que cada individuo é visto como um sistema,
o0 qual faz parte de outros, a familia, em que esta inserido e em diversos outros como: a escola,

o trabalho, a comunidade, estando esse sistema sempre em busca da estabilidade.
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O termo criado pelo matemaético Norbert Weiner, cibernética, contribui com o conceito
da capacidade de autorregulacdo, em que, ap6s um evento, cada membro transmite um
feedback, gerando novos comportamentos, ou mesmo um novo padrdo de comportamento em
toda familia, pois esses feedbacks ocorrem em varios niveis de sistemas familiares.

A obra Pragmatics of Human Communication, de Watzlawick, Beavin e Jackson
(1967), trata da teoria da comunicacdo, do modo de interacdo entre os individuos, pois, para
uma avaliacdo efetiva, deve-se considerar a comunicacdo verbal e ndo verbal, dentro de um
contexto da mensagem falada ou de um comportamento. Essa obra trata, ainda, de conceitos de
relacionamentos complementares que sdo aqueles com status desigual, exemplo mae e filho e
simétricos 0s que apresentam status igual, tendo como exemplo esposo e esposa, ambos séo
saudaveis e necessarios, ou geram conflitos, dependendo da situacdo. A natureza dos
relacionamentos familiares pode ser demonstrada através do modo de se comunicar, tom de voz
e a postura, que podem diferenciar um relacionamento carinhoso de um conflituoso.

Maturana e Varela (1986) elaboraram a teoria da biologia da cognicédo, que afirma que
0s seres humanos se baseiam na biologia e fisiologia para criar suas visées do mundo; que cada
pessoa enxerga seu proprio mundo de acordo com suas proprias experiéncias, e nas experiéncias
com 0s outros, cada pessoa tem suas verdades sobre o mundo, e todas elas sdo validas. Os
autores Watzlawick, Weakland e Fisch (1975) e Bateson (1979) discorreram sobre a teoria da
mudanga, que traz conceitos importantes para compreenséo dos sistemas familiares, nela afirma
existirem dois niveis possiveis de mudanca: a de primeira ordem, que ocorre quando ha
mudanca nos membros de um sistema, mas o sistema em si permanece imutavel; e a de segunda
ordem, em que o sistema todo se modifica; nesse nivel, uma pessoa s6 percebe essa mudanca
quando ela é notada por outros.

As mudancas em um sistema familiar sdo determinadas pelas préprias estruturas
biopsicossociais-espirituais do sistema, ndo pelas dos outros. O importante para uma
modificacdo de comportamento ndo ¢ a compreensdo de “porque” uma situa¢do ocorre, e sim
“qual” ¢ a situagdo, ja que os problemas estdo entre as pessoas, ndo dentro delas. As mudangas
ndo ocorrem da mesma forma em todos os membros, pois essas dependem do ajuste das
estruturas biopsicossociais-espirituais de cada pessoa as intervengdes (MARCHETI;
MANDETTA, 2016).

Nessa perspectiva teorica, o foco da assisténcia é sempre a familia e suas interacoes,
ndo apenas um de seus membros. O desafio da enfermeira que trabalha segundo essa teoria é
conhecer os limites de cada familia, e conquistar sua confianca, para que sejam aceitas novas

ideias, oportunidades e seja viavel planejar estratégias de intervencdo (HOCKENBERRY;
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WILSON, 2014), atuando como facilitadora do contexto para a mudanca, pois a mesma pode
ocorrer de forma espontdnea mesmo quando ndo hé intervencdo (WRIGTH; LEAHEY, 2012).

O Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia criado por Wrigth e Leahey (2012), é uma
estrutura multidimensional que considera a familia sob trés aspectos: 1) estrutural, 2)
desenvolvimento e 3) funcional, e pode ser utilizado para avaliar diretamente uma familia, ou
uma estrutura clinica para auxiliar familias a resolver problemas ou quest6es. Esse modelo se
embasa nos pontos fortes, e na resiliéncia da familia enfocando a promocdo, melhora e
sustentacdo do funcionamento familiar eficaz nos dominios cognitivo, afetivo e
comportamental. Mudangas mais profundas e continuas na familia sdo observadas com
intervencdes direcionadas ao dominio cognitivo (crengas familiares).

Um fator que interfere no relacionamento entre os PES e a familia é a falta de tempo
da equipe de enfermagem, Wrigth e Leahey (2012) propds uma entrevista de 15 minutos a ser
usada como uma alternativa de intervencdo a familia que leva em consideracdo a maior queixa
das enfermeiras, a falta de tempo para trabalhar com as familias. Esse método conta com cinco
ingredientes chave: 1) conversacao terapéutica, 2) boas maneiras, 3) genograma e 4) ecomapa
da familia, 5) perguntas terapéuticas e elogios aos pontos fortes da familia e de seus membros.

Os autores RUEDELL et al., (2010) e Martinez et al. (2007) realizaram pesquisa em
um hospital pediatrico, inserindo a entrevista de 15 minutos na admissdo do paciente, e
avaliando a percepcdo das enfermeiras antes e depois dessa insercdo, a avaliagdo foi de que
houveram beneficios com essa pratica, e que a entrevista deveria ser incorporada a rotina de
admissdo do paciente. Alguns autores enfatizam que ha que se considerar que a familia deve
participar no planejamento dos cuidados, e ndo apenas ser fornecedora de informagdes, pois
cada familia conhece seus limites em realizar cuidados no ambiente hospitalar. Para tal, o
processo de negociacdo da assisténcia, necessita do canal de comunicacdo aberto, continuo e
imparcial entre PES e familia (BARBOSA; BALIERO; PETTENGILL, 2012).

As forgas e potencialidades de cada familia devem ser reconhecidas e evidenciadas;
bem como o apoio elas, pois, o compartilhamento de experiéncias e sentimentos facilita o
redimensionamento e reorganizacdo da dindmica familiar (BARBOSA; BALIERO;
PETTENGILL, 2012). Para que a abordagem a familia seja efetivamente posta em pratica, sdo
necessarias agdes de ensino, estudos, politicas e programas que apoiem esforcos no sentido de
considerar a familia como um sistema de cuidado. Faz-se necessario garantir um sistema de
salde acessivel em todos os niveis de assisténcia, incluindo a formagéo de PES sensiveis as
necessidades das familias (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2003).
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Angelo (1999) mencionou trés desafios para aproximar a assisténcia de enfermagem
das familias — 1) ensinar a pensar na familia, 2) estimular uma pratica avancada com familias e
3) construir conhecimento sobre enfermagem familiar. O PSF como descrito acima é hoje a
politica publica que busca contemplar os problemas da familia, e buscar nela mesma as
solugdes. Porem, os desafios mencionados continuam atuais, pois ainda encontramos lacunas
na formacdo dos PES em relagdo ao cuidado familiar. Esses desafios ndo séo apenas locais,
pois Bell (2013) menciona que, apesar de quase meio século de construcdo de conhecimento
sobre enfermagem familiar e CCPF, ainda é comum que pacientes e familiares avaliem seu
relacionamento com os prestadores de cuidado como desinteressado, dificil e intimidante.

Bell (2013) ainda cita que intervencOes de enfermagem familiar que utilizam a
conversacao terapéutica sao faceis de aprender e ensinar, e diversos estudos mostraram que
fazem diferenca no suporte oferecido as familias, porém, ha poucas enfermeiras na préatica que
conhecem e valorizam essa intervencdo. Nesse contexto social e de cuidados em salde
destacamos o HIV, um grande problema de satde publica global, que j& ceifou mais de 35
milhGes de vidas, em 2016, um milhdo de pessoas morreram por causas relacionadas ao HIV
globalmente (OMS, 2017).

No final de 2016, havia aproximadamente 36,7 milhdes de PVHA, com 1,8 milhdes
de pessoas tornando-se infectadas no mesmo ano, em todo o mundo, sendo que entre 2000 e
2016 as novas infec¢Bes por HIV reduziram em 39%, e as mortes cairam em um terco, com
13,1 milhdes de vidas sendo salvas devido ao uso da terapia antirretroviral (OMS, 2017).

Visualiza-se que a saude dos membros da FPVHA de PVHA é afetada, pois existem
relatos de doentes que experimentam sentimentos de inferioridade, ansiedade sobre divulgacéo
do diagnostico, e rejeicdo social, fazendo que a familia experimente também esses sentimentos
(WRIGHT e BELL, 2009). Membros da FPVHA experimentam privacédo do sono, ansiedade,
estresse, sentimentos de inferioridade, desesperanga, liberdade restrita e rejeicdo das pessoas
no local de trabalho, e problemas financeiros pelo aumento de despesas com o familiar doente
(WACHARASIN, 2007).

Verificou-se que a abordagem do CCPF, pode contribuir para uma mudanca na cultura
evidenciada por percepcao mais positiva da familia e pelos PES, quanto aos elementos centrais
desse modelo de cuidado e se contribui para a reducdo da ansiedade e depressdo (BARBOSA;
BALIEIRO; PETTENGILL, 2012).
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Considerac0es Finais

E inegavel que a presenca da familia no processo de cuidado dos pacientes acometidos
por HIV é um fator positivo na dindmica do tratamento dessas pessoas. Todavia, como
observado na revisao de literatura aqui apresentada, muito ainda tem de ser feito para que esse
processo faca parte das medidas terapéuticas das instituices de saude, principalmente no
Brasil.

Um dos problemas a serem enfrentados pelos PES responséveis pelo cuidado de
pacientes com HIV diz respeito, também, ao reconhecimento dos limites colocados, pela
prépria condicdo dos pacientes, aos cuidadores familiares, dado que € necessario que estes
tenham condicBes psicoldgicas para poder atuar positivamente no tratamento. Portanto, esse
cuidado deve ser, inicialmente, instruido e acompanhado posteriormente, para que as pessoas
envolvidas tenham plena consciéncia de seu papel no processo de melhora de seus familiares.

Para que isso se torne realidade no pais, é necessario que haja vontade politica e
conscientizacdo das pessoas para a importancia da familia no trato direto com PVHA e de outras
doengas. A implantacdo do CCPF, no ambito de qualquer servico hospitalar, exige a
modificacdo por parte dos PES das suas atitudes, crencas e valores que restringem o acesso e a
participacdo da familia nesse ambiente, reconhecendo a vulnerabilidade e o sofrimento da

familia, assim como suas potencialidades e seu papel central e permanente na vida do doente.
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5.2 ARTIGO 02 - PERCEPTION OF THE PERSON WHO LIVES WITH HIV/AIDS AND
THEIR FAMILIES IN RELATION TO THE CARE IN THE HOSPITALIZATION,
CONSIDERING THE INDEX OF ANXIETY AND DEPRESSION

O artigo 2 foi publicado na revista International Jornal For Inovation Educartion And
Research (2021), com impacto Qualis A2 para a area interdisciplinar.

Trata-se de uma coleta prospectiva de dados primarios, obtida por meio de
questionarios, que tiveram como objetivo a inclusdo da PVHA e seu familiar na tomada de
deciséo e na assisténcia prestada, tornando-os protagonistas de seu proprio cuidado por meio
da responsabilidade compartilhada com profissionais da equipe de satde (PES).

Esse papel foi delineado pelo modelo de cuidado centrado no paciente e na familia
(CCPF), através de seus pressupostos centrais: dignidade, respeito, compartilhamento de
informacdes, participacdo e colaboracdo, que possibilita a todos (PVHA, FPVHA e PES)
repensar a maneira de cuidar, agregando e norteando as a¢cdes durante o periodo de internacéo.

Isso se constitui um fator positivo na adesdo a dinamica terapéutica adotada pela
PVHA, através do uso continuo da TARV, reduzindo o indice de reinternacdes e,
consequentemente, diminuicdo dos gastos hospitalares.

Durante os questionarios PCCPAF nos dominios respeito, colaboracdo e suporte,
percebeu-se discrepancias entre as percepgdes das PVHA, FPVHA e PES nas respostas: ndo
serem vistos e tratados como tais; ndo se sentirem bem-vindos; ndo conseguirem entender as
orientacdes que recebem na admissdo, sentiam-se sobrecarregados com informacgoes sobre a
PVHA,; porém, acreditavam que ndo recebiam as informacdes que precisam; ndo se sentirem
incluidos nos cuidados prestados a PVHA; perceberem que os PES ndo escutava suas
preocupac0es; portanto, ndo sabia pelo que estavam passando; ou quem fazia parte da sua rede
de apoio; e ndo sabiam quando a alta da PVHA seria dada.

Associando a Escala HADS com os elementos socioecondmicos dos FPVHA, o
elemento faixa etaria influenciou no nivel de ansiedade; e o grau de depressao foi influenciado
por participar de internacfes anteriores; e pelo nimero de dependentes sobre seu cuidado.
Sendo verificado que todas as PVHA e os FPVHA apresentaram algum nivel de ansiedade e
depressdo, as quais estavam subdivididas entre as classificagcdes leve, moderada e grave.

E concluiu-se que os dados coletados e coligidos, no escopo desta pesquisa, deixaram
evidente a importancia da implementacdo do modelo de Cuidado Centrado no Paciente e

Familia.
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5.2.1 Figura 3 - Artigo 02 - Perception of the person who lives with HIV/Aids and their families
in relation to the care in the hospitalization, considering the index of anxiety and depression

Fonte Fonte: Imagem coletada pela autora da Revista 1JDR, 2018, em que foi publicado o artigo.
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Abstract

The human immunodeficiency virus (HIV) was discovered in the 1980s, it affects the immune system and
when not treated with appropriate medications it can lead the person to develop acquired
immunodeficiency syndrome (AIDS). The antiretroviral therapy (ART) that makes HIV undetectable was
discovered in 1990. However, despite the free ART in Brazil, there is still a challenge regarding the
adherence of people (100%) living with HIV/AIDS (PLWHA), because the abandonment of the medication
or the non-regular use reduces future treatment options which cause illness and death. The objective of
this research was to understand the perception of the person living with HIV/AIDS and their family
members, regarding the care offered in the infectious and parasitic diseases unit. In addition, the anxiety
and depression rate that affects them during the hospitalization period will be considered. This study was
carried out in the Infectious and Parasitic Inpatient Sector DIP Infirmary (Enf/DIP), which is part of the
Infectious and Parasitic Diseases Unit (UNIDIP) of the Hospital Maria Aparecida Pedrossiam (HUMAP), in
the municipality of Campo Grande - MS. The prospective collection of primary data was obtained through
questionnaires that were replaced by words and expressions in the title and in the content. Changes were
made and elaborated with the objective of improving the understanding of the sentences, which became
a semantic evaluation of content by a committee of evaluators. Thus, before the final application of the
questionnaire to the participants, all the steps cited constituted the methodological strategies for
capturing data.
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5.2.1.1 Artigo 02 traduzido: Cuidado centrado no paciente e familia: indice de ansiedade e
depressao durante a hospitalizacdo da pessoa que vive com HIV/Aids e sua familia

RESUMO: O virus da imunodeficiéncia humana (HIV) foi descoberto na década de 80, ele
acomete o sistema imunoldgico, e quando nao tratado com medicamentos adequados pode levar
a pessoa a desenvolver sindrome da imunodeficiéncia adquirida (Aids). Em 1990 foi descoberta
a terapia antirretroviral (TARV) que torna o HIV indetectavel, porém, apesar da gratuidade da
TARYV no Brasil, ainda existe um desafio quanto a adesdo por 100% das pessoas que vivem
com HIV/Aids (PVHA), pois o abandono do medicamento ou a ndo utilizagéo regular, reduz
as futuras opcdes de tratamento, levando ao adoecimento e morte. O objetivo primordial desta
pesquisa foi buscar compreender a percepcao da PVHA, e dos familiares de pessoas que vivem
com HIV/Aids (FPVHA), a respeito do cuidado em uma unidade de internacdo, levando em
consideracdo o indice de ansiedade e depressdo que os atinge durante o periodo de
hospitalizacdo. A pesquisa foi realizada no setor de internacdo de Doencas Infecciosas e
Parasitarias Enfermaria de DIP (Enf/DIP), que faz parte da Unidade de Doencas Infecciosas e
Parasitarias (UNIDIP), do Hospital Maria Aparecida Pedrossiam (HUMAP), no municipio de
Campo Grande — MS. A coleta prospectiva de dados primarios, obtidos por meio de
questionarios, que teve necessidade de substituicdo de palavras e expressdes no titulo e
conteldo, tais alteraces foram pensadas e elaboradas, objetivando a compreenséo das frases,
tornando-se necessaria uma avaliacdo semantica de contetdo, por um comité de avaliadores,
antes da aplicacdo final aos participantes, todos esses passos constituiu as estratégias
metodoldgicas para a captacdo de dados.

Palavras-chave: Assisténcia centrada no paciente; Familia; HIV/Aids; Ansiedade; Depressao.

1. Introducéo

A familia da pessoa que vive com HIV/Aids (FPVHA) pode auxiliar na adesdo a
terapia antirretroviral (TARV), que leva a diminui¢do do adoecimento e consequentemente das
internacOes e reinternagbes. Dessa forma, verificou-se a necessidade de transformacdo na
maneira de cuidar e agir dos PES, através de parcerias e compartilhamento dos saberes,
inserindo as pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA) e os FPVHA no cuidado.

Sendo esses os principios do modelo assistencial do Cuidado Centrado no Paciente e
sua Familia (CCPF), que sugere acOes planejadas, que tornem a PVHA e o FPVHA
protagonistas de seu proprio cuidado por meio da responsabilidade compartilhada com PES.
Sabe-se que as PVHA e FPVHA podem experimentar quadros de ansiedade e depressao durante
0 processo de cuidar, sendo que para o FPVHA fica evidenciada a sobrecarga de trabalho e suas
repercussoes na vida social, e paraa PVHA, o diagndstico de HIV/Aids, a gravidade da doenca

e 0 preconceito social, sdo os itens mais relevantes.
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2 Historico

2.1 BREVE CONTEXTUALIZACAO DO HIV/AIDS

O virus da imunodeficiéncia humana (HIV) é considerado um dos maiores problemas
enfrentados pela humanidade, desde que surgiu em 1980, porque acomete o sistema
imunoldégico do ser humano e, em seu estdgio avancado, desencadeia a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (Aids), que, se ndo for tratada, pode levar a morte (COSTA,;
ARRUDA; MENDONCGCA,; LUCAS, 2015; BRASIL, 2019 b).

A infecgéo acontece, principalmente, por via sexual e vertical (ABBAS; LICHTMAN;
PILLAI, 2015), porém, uma pessoa pode viver por muitos anos até que surjam 0s primeiros
sintomas e/ou infec¢Bes oportunistas (SAMPAIO, 2018). Estima-se que, no mundo, 36,9
milhGes de pessoas estejam infectadas com o HIV (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2018). Em 2019, o Ministério da Satde (MS) indicou um
crescimento do numero de casos de contaminacdo por HIV, depois de anos de reducao,
principalmente entre jovens com idades de 15 a 24 anos (BRASIL, 2019a).

Em 1986, depois de estudos realizados, a agéncia norte-americana reguladora de
medicamentos aprovou a terapia monomedicamentosa para o tratamento da Aids, com o
medicamento Zidovudina (AZT), um antirretroviral (ARV) (STYRT; PIAZZA-HEPP;
CHIKAMI, 1996). Na década de 90, desenvolveram-se estudos sobre a combinagao dos ARV,
que levou a Terapia Antirretroviral (TARV), considerada mais eficaz no combate a infeccao
pelo HIV/Aids, e que se tornou em 1996 padrdo mundial de tratamento (CARVALHO, 2019),
adotado para distribuicdo gratuita no Brasil, através da Lei 9.313/96 (SARCINELLI, 2018;
COLACO, 2016; VILLARINHO et al., 2013; SOUZA; TIBURCIO; KOIKE, 2016).

Afirma-se que essa doenca podera ser controlada quando os infectados estiverem em
tratamento regular (MONTEIRO; VILLELA, 2009; VILLARINHO et al., 2013), para tanto
estabeleceu-se, a meta “90-90-90”, cujo objetivo € que as pessoas infectadas estejam em
tratamento, que 90% das que vivem com HIV tenham o diagndéstico, que 90% recebam a TARV
e 90% tenham o virus indetectavel (BRASIL, 2019a; WHO, 2017; MENEZES et al., 2018).

Segundo o Ministério da Saude, a adesdo ao tratamento, € fendmeno dinamico e
multifatorial relacionado ao paciente, ao tratamento, a doenca, aos aspectos socioecondémicos e
aos sistemas de saude (SILVA et al., 2017b; COSTA; MEIRELLES, 2019), portanto, ndo se

restringe ao seguimento das prescrigdes profissionais (BRASIL, 2008). Sendo a falta de adeséo



49

considerada uma ameaca a efetividade do tratamento que contribui para a disseminacdo de
virus-resisténcia (COLACO, 2016; MIYADA et al., 2017).

Percebe-se, também, que a utilizacdo correta da TARV pode diminuir os custos com
futuras internacdes decorrentes de complicacbes da infeccdo, e da necessidade de trocar o
medicamento por outros mais complexos e dispendiosos (BANDEIRA et al., 2016; MENEZES
et al., 2018). Considera-se, entdo, que a adesdo ao tratamento com TARV necessita de mais
investigacOes para que se desenvolva um plano de cuidados (VALE et al., 2018), devido aos
diversos fatores envolvidos para orientar os PES e FPVHA (FERREIRA et al., 2020).

Em um estudo realizado com familias de prematuros durante internacdo em Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal (UTIneo), concluiu-se que, quando a familia é considerada no
processo decisorio, no planejamento dos cuidados, e empoderada, passa a ser corresponsavel
pelo processo de tratamento (BALBINO; BALIEIRO; MANDETTA, 2016). Apesar de haver
lacunas na producdo cientifica sobre FPVHA, Silva et al. (2017) afirmam que, quando ela é
inserida no tratamento da doenca, aumenta a adesdo a TARV, e 0 numero de abandonos ao
tratamento diminui. Porém, o julgamento social, a discriminacdo e o estigma, silencia a
FPVHA, esse contexto leva a ansiedade e depressdo (COUTINHO, O'DWYER, FROSSARD,
2018).

2.1 DEPRESSAO E ANSIEDADE EM PESSOAS QUE VIVEM COM HIV/AIDS E SEUS
FAMILIARES

A depressdo € uma doenca reconhecida como um problema prioritario de salude
publica. Estima-se que no mundo mais de 300 milhdes de pessoas sofrem devido a essa
condigé@o, com 800 mil morrendo a cada ano, e menos da metade das pessoas afetadas recebem
tratamento, devido a falta de recursos, de PES treinados e em razdo do estigma social ligado
aos transtornos mentais (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE, 2018; WHO,
2017).

Segundo a Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10), a depressdo recebeu o
codigo F-32, e as pessoas com esse diagnéstico, apresentam humor triste, vazio ou irritavel,
acompanhado de alteragdes somaticas e cognitivas que afetam significativamente a capacidade
de funcionar do individuo, que pode apresentar anedonia — perda do interesse ou de prazer nas
atividades — dificuldade de pensar ou de se concentrar, e a presenca constante de ideacao suicida
(pensamentos recorrentes sobre morte) (WHO, 2017).

O transtorno de ansiedade generalizada (F-41), se apresenta como uma emog&o
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humana bésica, que alerta 0 organismo quando ha perigo iminente por meio de excitagdo do
Sistema Nervoso Central (SNC), faz parte do estado emocional e fisiol6gico do ser humano, se
apresenta com uma emocdo vazia, desagradavel, medo, inquietacdo e agitacdes no
comportamento (WHO, 2017).

Dependendo da forma que as PVHA reagem em relacdo a condicdo de
soropositividade, podem apresentar sentimentos de inferioridade pela discriminagdo sofrida,
incerteza do futuro, medo de aproximacdo da morte e mudancas na aparéncia (ANTELMAN et
al., 2007; GONZALEZ et al., 2011), resultando em um prognostico desfavoravel, com um
maior acometimento das doengas oportunistas, que pode levar a comprometimentos
neurocognitivos (CHRISTO, 2010; SEIDL et al., 2007; AZEVEDO et al., 2014).

A ansiedade e a depressdo incidem duas ou mais vezes na PVHA, gue na populacédo
em geral (PINTO et al., 2007), porém, quando tratados apresentam alto indice de melhora,
reduzindo a utilizagdo dos cuidados de satde, a mortalidade e podem prolongar a vida (PINTO
etal., 2007).

Segundo Nanni et al. (2015), a ansiedade e a depressdo podem interferir na adesdo ao
tratamento da PVHA, desencadeando a progressdo da doenca e mortalidade, no entanto existem
poucas publicacfes sobre o assunto, o que resulta na falta de conhecimento dos PES.

O apoio da familia pode melhorar a autoestima, a autoconfianca e a autoimagem da
PVHA e trazer beneficios (BOTTI et al., 2009), auxiliando na manutencdo do tratamento, no
cumprimento dos horarios da medicacdo, sendo importante inclusive para a aceitacdo do
diagnostico e para a protecdo contra o risco de suicidio (COUTINHO; O DWYER,;
FROSSARD, 2018).

Estudos tém apontado para sindromes depressivas e de ansiedade entre os FPVHA
durante o processo de cuidar, principalmente por causa da sobrecarga desencadeada pelo
cuidado, diferenciacdo da qualidade de vida, diminuicdo da liberdade nas atividades sociais e
pessoais (DELALIBERA et al., 2015; QUEIROZ et al.,, 2013; CARDOSO; GALERA,
VIEIRA, 2012; ISHII et al., 2012; BAPTISTA et al., 2012), presenca de preconceito no local
de trabalho, que pode levar a perda do emprego, problemas financeiros, conjuntamente com o
aumento de despesas com o familiar doente (GARBELINI, 2014; KUO et al., 2012).

Podem apresentar ainda privacdo do sono, desesperancga, sentimento de vergonha,
culpa, raiva, negacdo, rejeicdo, indiferenca, ndo acolhimento, falta de compreenséao, apoio,
aceitacéo, e preocupacgdes com a PVHA no curso da doenga. Essas situagdes, quase sempre,
afetam as relagOes entre os familiares (DELALIBERA et al., 2015; QUEIROZ et al., 2013,;
CARDOSO; GALERA; VIEIRA, 2012; ISHII et al., 2012; BESSA et al., 2013), razdo pela
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qual é necessario 0 apoio social e psicoldgico para o sucesso do processo do cuidar (KANG, et
al., 2013; SILVA; BATISTA; CERQUEIRA, 2017).

Apesar do desgaste emocional enfrentado, alguns FPVHA veem positivamente o
processo do cuidar, e relatam que € uma possibilidade de demonstrar amor, satisfacdo e
sentimentos de realizacdo que trazem a sensacdo de ter participado de uma experiéncia
gratificante, significativa, que fortalece as relacbes familiares e o crescimento pessoal
(WACHARASIN, 2002, 2010; WONG; USSHER; PERZ, 2009).

Na busca de um referencial que considere a PVHA e o FPVHA durante o periodo de
hospitalizacdo, e a percepcao de ambos sobre o cuidado ofertado pelos PES, assim como o nivel
de ansiedade e depressao vivenciado nessa fase, foi escolhido o modelo de Cuidado Centrado

no Paciente e na Familia (CCPF) para essa pesquisa.

2.2 ABORDAGEM DO CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE E NA FAMILIA

Para se abordar familia no contexto de cuidado, é necessario a conceituacao do termo,
0 qual sofreu transformacdes ao longo do tempo (BRASILEIRO; RIBEIRO, 2016), e que
Wright e Leahey (2012) definem familia como quem seus membros dizem que s&o, e que foi
adotada nesse estudo.

Durante muito tempo, a familia foi mantida como expectadora do cuidado hospitalar,
por medo de disseminacdo de infec¢bes, um exemplo disso foi durante a segunda guerra
mundial (1939-1945), quando os pais foram retirados do ambiente hospitalar, levando a uma
quebra parcial do vinculo entre as criancas, pais e equipes de saude (GOMES; MENDES
JUNIOR, 2017).

No periodo p6s-guerra, houve mudancas no sistema de satde, que passou de uma visao
hospitalocéntrica e ligada as tecnologias duras, para as tecnologias leves das relacdes
interpessoais (TANENBAUM, 2015). No final da década de 50, na Inglaterra e nos Estados
Unidos da America (EUA), houveram movimentos dos consumidores de saide e pais, pela
transformacéo assistencial dos cuidados de saude, com a inclusdo da familia no processo de
tratamento, se tornando um atendimento centrado ndo somente no paciente (ROSENBAUM et
al., 2009).

Depois desse movimento, em 1959, foi publicado, na Inglaterra, o Relatério Platt
(MINISTRY OF HEALTH, 1959; LIGHTWOOD et al., 1959), um marco historico, que visava
melhorar os cuidados prestados as criangas hospitalizadas, por meio de algumas

recomendacdes, como: visitas irrestritas, permanéncia das mées no hospital, e treinamento da
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equipe médica e de enfermagem para uma abordagem que atendesse as necessidades
emocionais da crianca e da familia (SHIELDS et al., 2007).

O CCPF reconhece que as politicas, praticas hospitalares e de atendimento
ambulatorial, devem desenvolver parcerias entre a triade paciente, familiares e prestadores de
cuidados (KUO et al., 2012; JOHNSON et al., 2008), inclui os pacientes com Varios niveis de
cuidado, em todas as fases da vida, que tenham condicdes cronicas de salde ou ndo; evidencia
a familia em uma percepcao positiva, com um papel central e permanente durante o periodo de
vulnerabilidade e sofrimento do paciente; prop6e a quebra de restricdo do acesso na
participacdo dos cuidados e na definicdo dos problemas, o que acarreta o planejamento das
acdes (MORADIAN, 2018) em conjunto com o prestador de cuidados de saude, que adquire
com essa interacdo uma visao ampla dos problemas, levando a compreender as prioridades dos
envolvidos, desenvolvendo uma nova forma de cuidar com a colaboracdo benéfica entre a triade
para a tomada de decisdes (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGIL, 2012; BALBINO;
BALIEIRO; MANDETTA, 2016; ROSENBERG et al., 2016; CRUZ; ANGELDO, 2011).

A frase conceitual “Nada sobre mim sem mim” se tornou um principio orientador do
CCPF, e significa que os PES nao devem tomar decisfes, sem envolver o paciente e sua familia,
consultando-os sobre suas perspectivas, escolhas, conhecimentos, valores, crengas e
antecedentes culturais (INSTITUTE FOR PATIENT AND FAMILY-CENTERED CARE,
2017). Deve-se considerar que uma experiéncia individual repercute no coletivo, portanto, é
importante saber o que ¢ problema para a familia, compreender “qual” ¢ a situagdo
desencadeadora de sofrimento, que pode ser percebido de forma diferente por cada membro do
grupo (MARCHETI; MANDETTA, 20186).

Em 1992, foi fundado, nos EUA, o Instituto para o Cuidado Centrado na Familia
(ICCF), essencial para o avango da compreenséo e pratica do CCPF, o que facilitou a mudanca
de abordagem nos ambientes onde individuos e familias recebem cuidados e apoio (JOHNSON,
2000).

Objetivando melhorar a qualidade dos servicos de saude, os governos de alguns paises
como a Australia, Canada, Estados Unidos da América e o Reino Unido se empenharam em
mudar o modelo assistencial para tornar os CCPF. Para isso, criaram-se estratégias para reforma
do sistema de saude, com estimulo a parceria entre pacientes, PES, gestores e autoridades
politicas, realinhando a visdo de cuidado com base nos resultados de pesquisas sobre a
satisfacio e a expectativa dos pacientes (GOMES; MENDES JUNIOR, 2017).

No Brasil, a abordagem do CCPF continua a ser insuficientemente implementada na

pratica clinica, pois ndo esta incorporada efetivamente a filosofia assistencial dos sistemas de
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salde nacionais, como acontece em alguns paises de primeiro mundo (CRUZ; ANGELDO,
2011). Dokken et al. (2015), refere que para esse modelo assistencial seja uma préatica
prevalente, € necessario compromisso institucional, mudanga nas maneiras de colaboragéo
entre PES, os modelos assistenciais tecnicistas e paternalistas, e implementando os
pressupostos do CCPF: dignidade e respeito, compartilhamento de informacoes, colaboracéo e
participacdo (INSTITUTE FOR PATIENT AND FAMILY CENTERED CARE, 2017), para
induzir a todos que repensem a maneira de cuidar.

Ha que se ressaltar que, com a implantacdo do CCPF, foi detectada uma melhora nos
resultados sobre a diminuicdo de custos, alocagcdo mais efetiva de recursos, reducédo de erros e
processos médicos, com aumento da satisfacdo do paciente, da familia e do PES (KUO et al.,
2012). Porém ainda faltam modelos e estratégias de implementacao para essa pratica (CRUZ;
ANGELO, 2011) onde sejam incluidos lideres fortes e funcionarios atenciosos que tenham
tempo e paciéncia para implementacdo (GARROUSTE-ORGEAS et al., 2010).

3 METODOLOGIA

Os dados apresentados constituem recorte da tese desenvolvida no Programa de Pos-
graduacdo em Saude e Desenvolvimento na Regido Centro Oeste da Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul (UFMS). Atendendo aos preceitos éticos da pesquisa com seres humanos
da Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Salde, o projeto deste estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFMS, com o Parecer
Consubstanciado do CEP n° 3.030.822, seguindo os preceitos éticos da autonomia, ndo
maleficéncia, beneficéncia, justica e privacidade.

A pesquisa configura-se como quantitativa, avaliativa, descritiva, com coleta
prospectiva de dados primarios, obtidos por meio de questionarios. Foi realizada no setor de
internacdo de Doencas Infecciosas e Parasitarias Enfermaria de DIP (Enf/DIP), que faz parte
da Unidade de Doencas Infecciosas e Parasitarias (UNIDIP), do Hospital Maria Aparecida
Pedrossiam (HUMAP), no municipio de Campo Grande — MS.

Participaram da pesquisa as PVHA e os FPVHA, além dos PES da Enf/DIP entre os
anos de 2019 a 2021. Os questionarios aplicados as PVHA e ao FPVHA foram: Escala
Hospitalar de Ansiedade e Depressédo (HADS), que é dividida em duas subescalas - uma para
ansiedade e outra para depressdo, compostas de sete questdes de multipla escolha, com quatro
possibilidades de resposta, as quais foi conferida uma pontuacdo que varia de 0 a 3, com escore

total de 0 a 21 pontos (0 a 21, para ansiedade, e 0 a 21, para depresséo), sendo que a pontuacéo
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de 0 a 8 significa auséncia de sintomas, 8 a 10 é interpretada como caso leve de depressao ou
ansiedade; a de 11 a 14 como caso moderado; e a de 15 a 21 como caso grave (ZIGMOND;
SNAITH, 1983), e o questionario de Percepcao do Cuidado Centrado na Pessoa Adulta e sua
familia — Familiar e pessoa que vive com HIV/Aids (PCCPAF/F - versdo brasileira).

Os PES responderam ao questionario Percepcdo do Cuidado Centrado na Pessoa
Adulta e sua familia/Profissional - versao brasileira (PCCPAF/P - versao brasileira) com intuito
de verificar a comparacdo das respostas entre o grupo de PES, dos PVHA e FPVHA.

Para utilizacdo dos questionarios PCCPAF/P - verséo brasileira e PCCPAF/F - versdo
brasileira em adultos, se fez necessario substituicdes de palavras e expressdes no titulo e
conteldo, tais alteracdes foram pensadas e elaboradas objetivando a compreensao das frases,
se tornando necessario uma avaliacdo semantica de contetido, por um comité de avaliadores.
Tais questionarios sdo compostos por duas partes, sendo a primeira elaborada com 20 questdes
sociodemogréficas, e a segunda com 20 de afirmag6es em relacdo ao cuidado prestado.

As afirmacdes de 1 a 6 pertencentes ao dominio respeito, o qual reconhece os direitos
da familia no hospital; de 7 a 15 sdo dominio colaboracéo, refletem o reconhecimento do papel
dos familiares na parceria do cuidado com seu familiar; de 16 a 20 abordam o dominio suporte,
que inclui itens relativos a maneira com que os PES oferecem suporte a familia. A interpretacao
das respostas para PCCPAF/F e PCCPAF/P - versao brasileira, foram feitas por meio de analise
estatistica, utilizando-se um escore entre 0s dominios respondidos por média, desvio padrdo e

mediana.

4 RESULTADOS

4.1 RESULTADOS OBTIDOS ENTRE OS PROFISSIONAIS DA EQUIPE DE SAUDE

Do total 42 que responderam ao questionario acerca PCCPAF/P - versao brasileira,
61,9% eram do sexo feminino, com idade variando entre 31 a 61 anos, 6 (14,3%) tinham o
ensino médio, 34 (80,9%) afirmaram ter graduacdo, pos-graduacdo, mestrado ou doutorado,
dos quais 35 (83,3%) referiram que durante a formacdo técnica ou académica ndo tiveram
contato com o termo CCPF e 38 (90,5%) afirmaram nunca ter tido treinamento nesse modelo
de cuidado, ou saber sobre teorias nesta area.

Com base na andlise de comparacao de grupo entre o questionario PCCPAF/P - versao
brasileira, e o perfil social dos profissionais da equipe de salde (teste t de Student), ndo existe

diferenca quando o comportamento dos escores em relacao a essas variaveis, ou seja, a resposta
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ao questiondrio PCCPAF/P - versdo brasileira, ndo teve interferéncia no perfil social dos
participantes.

A Figura 1 apresenta a distribuicdo dos PES entrevistados neste estudo, sendo os mais
frequentes tecnico/auxiliar de enfermagem (31,0% - n=13), assistente social (21,4% - n=9),

médico preceptor (19,0% - n=8) e enfermeiro assistencial (14,3% - n=6).

Técnico/Auxiliar de Enfermagem /////////////////////A 31,0% (n=13)
Assistente Social (/00007 21.4% (n=9)
Médico Preceptor ///////////A 19,0% (n=8)
Enfermeiro Assistencial W 14,3% (n=6)

Fisioterapeuta % 4,8% (n=2)

Médico residente g 2,4% (n=1)

Profissional

Nutricionista 2 2,4% (n=1)

Fonoaudidlogo 2 2,4% (n=1)

Psicologo z 2,4% (n=1)

0 10 20 30 40
Percentual (%)

Figura 1 — Distribuicdo dos profissionais da equipe de salde entrevistados neste estudo

4.2 RESULTADOS OBTIDOS NOS QUESTIONARIOS APLICADOS A PESSOA QUE
VIVE COM HIV/AIDS

Responderam ao questionario PCCPAF/F - versdo brasileira, e HADS, 9 (100%)
PVHA, onde foi verificado que durante o periodo de internagéo todas as PVHA apresentavam
diagndstico de doencas secundarias ou associadas, que podem levar a reinternacdo e morte. Dos
participantes, 7 (77,8%) eram do sexo masculino, com idade entre 19 e 53 anos de idade, e
tempo de diagnodstico de HIV/Aids entre 1 e 13 anos, onde 6 (66,7%) referiram ter nivel
fundamental de escolaridade, 4 (44,5%) solteiros, 5 (55,6%) afirmaram ser heterossexuais,
notificando como forma de contaminacéo a sexual 4 (44,4%), e 0 mesmo numero ndo sabe
como se contaminou.

Com base na analise de comparacéo de grupo, quanto realizado o cruzamento entre 0s

escores da HADS e o perfil social das PVHA, com base no teste t de Student, aplicado a variavel
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ansiedade e depresséo (Teste u de Mann-Whitney), ndo existe diferenca quando o
comportamento dos escores em relagdo a essas variaveis, ou seja, a resposta ao questionario
HADS, ndo teve interferéncia segundo o perfil social dos participantes.

A associacgdo entre o perfil social e a Classificacdo do questionario HADS, de PVHA
(Teste Exato de Fisher), ndo existe diferenca quando o comportamento dos escores em relacéo
a essas variaveis, ou seja, nenhum item do perfil social influenciou na classificagdo de nivel de

ansiedade e depressdo dos FPVHA.

4.3 RESULTADOS OBTIDOS ENTRE OS FAMILIARES DE PESSOAS QUE VIVEM COM
HIV/AIDS

Foi aplicado o questionario PCCPAF/F - versdo brasileira e HADS, em 9 (100%)
FPVHA, o mesmo numero de FPVHA responderam ao PCCPAF/F - versao brasileira, onde 7
(77,8%) participantes eram do sexo feminino, com idade entre 21 e 62 anos, 6 (66,7%) que
referem ter ensino médio, a maior parte das pessoas que permaneciam como acompanhantes
eram 3 (33,3%) mées das PVHA, 4 (44,4%) afirmaram ser esposo, quando questionados quanto
a religido 8 (88,8%), mencionavam professar alguma fé.

Dos FPVHA 6 (66, 7%) informaram nao estar trabalhando, e contar com ganho que
varia entre 1 e 5 salarios minimos, sendo que até 5 (55,6%) pessoas que dependem desse valor.
Mencionaram, ainda, que 6 (66,7%) ndo contam com auxilio de outrem para cuidar da PVHA,
e que além do familiar internado tem mais pessoas que dependem do seu cuidado 4 (44,5%).

O municipio de residéncia da maioria 6 (66,7%) era Campo Grande, e tinham como
tempo médio de chegada ao hospital de 30 minutos a uma hora, e 7 (77,8%) declararam nao ser
muito dificil chegar ao hospital, apesar de 6 (66,7%) ndo ter carro préprio. Quando verificado
sobre a internacdo da PVHA, 5 (55,6%) haviam sido hospitalizados outras vezes, e na
internacdo atual estava a menos de 7 dias, 5 (55,6%) e 6 (66,7%) mais que 15 dias, e quanto a
alta do 7 (77,8%) ndo sabiam quando seria.

Com base na analise de comparacgéo feita entre o questionario PCCPAF/F - verséo
brasileira e o perfil social dos FPVHA, os itens faixa etaria p-valor: 0,032, religido p-valor:
0,021 e tempo de internacdo da PVHA p-valor: 0,046, apresentaram diferenca significativa
(Teste ANOVA, p <0,05), ou seja, houve alteragdo nas respostas ao questionario PCCPAF/F -
versdo brasileira, segundo o perfil social dos FPVHA participantes.
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5.3 ASSOCIACOES ENTRE PARTICIPANTES (PROFISSIONAL, FAMILIAR E PESSOA
QUE VIVE COM HIV/AIDS) E OS QUESTIONARIOS ESCALA HADS E PCCPAF/P OU
F - VERSAO BRASILEIRA

No questionario PCCPAF - Dominio Respeito, houve associacao significativa entre 0s
entrevistados (PES, FPVHA ou PVHA) e a percepcao dos FPVHA quanto a serem bem-vindos
para estar com a PVHA no hospital (teste do qui-quadrado, p<0,001), sendo que 5 (55,6%)
PVHA “nunca” sentiam que FPVHA eram bem-vindos, indice esse maior do que o relatado
pelos PES 0 (0,0%) (teste do qui-quadrado com correcéo de Bonferroni, p<0,05).

Também houve associacdo significativa entre a percep¢do FPVHA, se 0s mesmos
podiam permanecer com a PVHA durante os procedimentos realizados (p<0,001), sendo que o
percentual de FPVHA e PVHA que responderam que “sempre” (FPVHA: 6 (66,7%); PVHA:
5 (55,6%)), foi maior do que aquele relatado pelos PES 2 (4,8%) (teste do qui-quadrado com
correcdo de Bonferroni, p<0,05).

Quanto ao PCCPAF - Dominio Colaboragédo, houve associacdo significativa entre os
entrevistados e a percepcao se 0s FPVHA eram incluidos na tomada de decisdo de cuidado da
PVHA (teste do qui-quadrado, p=0,004), sendo que o percentual de FPVHA e PVHA que
“sempre” se sentiam incluidos na tomada de decisdo (FPVHA: 4 (44,4%); PVHA: 9 (77,8%)
foi maior que o relatado pelos PES 8 (19,0%) (teste do qui-quadrado com correcdo de
Bonferroni, p<0,05).

Associacdo significativa ainda foi observada entre o entrevistado e a percepcao se
FPVHA recebiam informacg6es em relacdo ao que precisavam saber sobre os cuidados com a
PVHA (p=0,008), sendo que o percentual de PVHA que responderam que “nunca” recebiam
informacdes em relacdo ao que precisavam saber sobre os cuidados deles mesmos 3 (33,3%),
foi maior do que aquele relatado pelos PES 0 (0,0%) (teste do qui-quadrado com correcdo de
Bonferroni, p<0,05).

Houve também associacéo significativa entre o entrevistado e a percepgéo se FPVHA
conseguiam entender as orientagdes que recebiam na admissdo da PVHA (teste do qui-
quadrado, p<0,001), sendo que o percentual de ambos que “nunca” conseguia entender as
orientagdes que recebiam na admissédo (FPVHA: 4 (44,4%); PVHA: 5 (55,6%) foi maior do
que o relatado pelos PES 0 (0,0%) (teste do qui-quadrado com corregédo de Bonferroni, p<0,05).

Ainda houve associacdo significativa entre o entrevistado e a percepcao se FPVHA
eram incluidos no cuidado da PVHA (teste do qui-quadrado, p=0,003), sendo que o percentual
de ambos que “nunca” sentia que FPVHA eram incluidos no cuidado PVHA (FPVHA: 3
(33,3%); PVHA: 4 (44,4%) foi maior do que aquele relatado pelos PES 0 (0,0%) (teste do qui-
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quadrado com correcdo de Bonferroni, p<0,05).

Finalmente também houve associagdo significativa entre o entrevistado e a percep¢ao
se 0s FPVHA eram sobrecarregados com informacdes sobre a PVHA (teste do qui-quadrado,
p<0,001), sendo que o percentual de FPVHA que “sempre” se sentiam sobrecarregados com
informacdes sobre a PVHA (FPVHA: 7 (77,8%); PVHA: 5 (55,6%) foi maior do que aquele
relatado pelos PES 1 (2,4%) (teste do qui-quadrado com corregéo de Bonferroni, p<0,05).

No Questionario PCCPAF - Dominio Suporte, houve associacédo significativa entre o
entrevistado e a percepcdo se o0 PES escutava as preocupacdes dos FPVHA e da PVHA (teste
do qui-quadrado, p=0,015), sendo que o percentual de PVHA que responderam que “nunca” 0
PES escutava suas preocupacoes 4 (44,4%), foi maior do que aquele relatado pelos PES 1
(2,4%) (teste do qui-quadrado com correcdo de Bonferroni, p<0,05).

Finalmente, houve associacdo significativa entre o entrevistado e a percepcao de
que o PES sabia o que FPVHA estavam passando (teste do qui-quadrado, p<0,001), sendo
que o percentual de FPVHA e PVHA que responderam “nunca” (familiares: 7 (77,8%);
pacientes: 6 (66,7%)) foi maior do que aquele relatado pelos PES 1 (2,4%) (teste do qui-
quadrado com correcdo de Bonferroni, p<0,05). Por outro lado, o percentual de PES que
respondeu “as vezes” sentir saber o que os FPVHA estavam passando 29 (69,0%) foi maior
do que aquele relatado pelas PVHA 0 (0,0%) (teste do qui-quadrado com correcdo de
Bonferroni, p<0,05).

Associacdo significativa ainda foi observada entre o entrevistado e a percep¢éo de que
0 PES sabia quem eram as pessoas que ofereciam rede de apoio aos FPVHA (p<0,001), sendo
que o percentual de FPVHA e PVHA responderam “nunca” sentir que 0 PES sabia quem eram
as pessoas que ofereciam rede de apoio a ambos foi de 7 (77,8%), um nimero maior que 0
relatado pelos PES 4 (9,5%) (teste do qui-quadrado com correcdo de Bonferroni, p<0,05).

No questionario HADS para ansiedade e depressdo, a questdao “Fico esperando
animado as coisas boas que estdo por vir’” apresentou associagdo significativa com a variavel
dos entrevistados (FPVHA ou PVHA) (teste do qui-quadrado, p=0,011), porém, ndo houve
diferenca entre os entrevistados, em relagdo ao percentual de respostas na questéo (teste do qui-
quadrado, com correcdo de Bonferroni, >0,05).Nao houve associag¢do entre o entrevistado e as
demais questdes do questionario HADS (teste do qui-quadrado, valor de p variando entre 0,052
e 0,856).

Quando realizada a anélise de comparacéo entre os escores do questiondrio HADS,
dos FPVHA e o perfil socioeconébmico, o item faixa etaria p-valor 0,021 (Teste t de

Student/ANOVA), influenciou no nivel de ansiedade dos mesmos, e o0 grau de depressao foi
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influenciado pelo nimero de dependentes sobre seu cuidado p-valor 0,009, ou algum outro
familiar j& ter sido internado antes p valor de 0,040 (Teste u de Mann-Whitney/teste de Kruskal-
Wallis).

Na classificacdo da HADS, fica identificado que 4 (44,4%) das PVHA e 8 (88,9%) dos
FPVHA apresentam algum nivel de ansiedade, e a varidvel depresséo é verificada em 5 (55,5%)
das PVHA e (77,8%) dos FPVHA subdividida entre as classificacGes (leve, moderada e grave).

Na avaliacdo da associacdo entre entrevistados (FPVHA ou PVHA) e o grau de
ansiedade ou depressdo da HADS, ndo houve diferenca significativa entre os participantes, em
relagdo ao grau de ansiedade (teste do qui-quadrado p=0,209) e ao grau de depressao (p=0,613).

Com base na analise de comparacao de grupo, quanto realizado a associacao entre 0s
escores de classificacdo da Escala HADS - Ansiedade (Sem Sintomas, Ansiedade leve,
Ansiedade moderada, Ansiedade grave), e o perfil social dos FPVHA (Teste Exato de Fisher),
ndo existe diferenca quando o comportamento dos escores em relacdo a essas variaveis, ou seja,
nenhum item do perfil social influenciou na classificacdo de nivel de ansiedade e depressao dos
FPVHA.

5 CONCLUSAO

Os dados coletados e coligidos no escopo desta pesquisa deixam evidente a
importancia da implementacdo do Cuidado Centrado no Paciente e Familia, com objetivo de
inclusdo da PVHA e seu familiar na tomada de decisdo e na assisténcia prestada, tornando-os
protagonistas de seu proprio cuidado por meio da responsabilidade compartilhnada com PES
constituindo um fator positivo na adesdo a dindmica terapéutica adotada pela PVHA, através
do uso continuo da TARV, reduzindo o indice de reinternacdes e consequentemente diminuicao
dos gastos hospitalares.

Durante as respostas aos questionarios PCCPAF nos dominios respeito, colaboracéo e
suporte, percebeu-se discrepancias entre as percepcdes dos PES, PVHA e FPVHA. Exemplos
disso foi a percepcéo dos FPVHA e PVHA quanto a: ndo serem vistos e tratados como tais; ndo
se sentirem bem-vindos; ndo se sentirem incluidos nos cuidados prestados a PVHA; ndo
conseguirem entender as orientacfes que recebem na admisséo, se sentiam sobrecarregados
com informacdes sobre a PVHA; porém, acreditavam que ndo recebiam as informacdes que
precisam sobre seus familiares; perceberem que o PES ndo escutava suas preocupacoes; e que
portanto, ndo sabiam o que estavam passando; ou quem fazia parte da sua rede de apoio; e, ndo

saberem quando a alta da PVHA seria dada.



60

Associando a escala HADS com os elementos socioecondémicos dos FPVHA, o
elemento faixa etaria influenciou no nivel de ansiedade dos mesmos; o grau de depresséo foi
influenciado por participar de internacdes anteriores com outros familiares; e pelo nimero de
dependentes que tinham sobre seu cuidado durante o periodo de internacao.

Com essas percepcdes imersas durante o estudo, e expressas no periodo de internacao,
foi verificado que a PVHA e o FPVHA apresentaram algum nivel de ansiedade e depresséo, as

quais estavam subdivididas entre as classificacdes leve, moderada e grave.
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5.4 ARTIGO 03 - AIDS, FAMILIA, PROFISSIONAIS DA SAUDE E CUIDADOS: UMA
REVISAO INTEGRATIVA

O artigo 03 “Aids, familia, profissionais da satde e cuidados: uma revisao integrativa”
teve como objetivo sumarizar as produges cientificas acerca das pessoas que vivem com 0
virus da imunodeficiéncia humana, seus familiares e profissionais da equipe de saude, em
relacdo a percepc¢do sobre o cuidado durante a internagdo hospitalar.

O artigo foi submetido, no més de margo/2022, a Revista Ciéncia e Saude Coletiva,
com impacto Qualis A2, para a area interdisciplinar.

AIDS, FAMILIA, PROFISSIONAIS DA SAUDE E CUIDADOS: UMA REVISAO
INTEGRATIVA

Quintanilha, A. C. F.; Bastos, P. R. H. O.; Cardoso, A. I. Q; Bogo, D.; Guimaraes, R. C. A

Resumo: Viver com virus da imunodeficiéncia humana é uma condicao fragilizadora, desta
forma é necessario compreender como ocorrem as relacdes entre os atores sociais envolvidos
nos processos terapéuticos. Sumarizar as produgdes cientificas acerca das pessoas que vivem
com o virus da imunodeficiéncia humana, seus familiares e profissionais da equipe de salde,
em relacdo a percepcdo sobre o cuidado durante a internacdo hospitalar. Estudo de reviséo
integrativa, realizado nas bases virtuais indexadas, a sintese das evidéncias ocorreu de forma
descritiva. Foram identificados 364 artigos e analisados 43, sendo 13 estudos de revisao
sistematica, 10 estudos qualitativos, 08 quantitativos, 05 randomizados, 04 revisdes
integrativas, 03 de métodos mistos e 01 estudo de caso. Evidenciou-se que a presenca da familia
no processo de cuidado das pessoas que vivem com o virus da imunodeficiéncia humana é um
fator positivo no tratamento e seguranca do paciente, porém o modelo de cuidado centrado no
paciente e familia ndo se encontra totalmente implementado nas instituicdes de saude. Existe a
necessidade de PES que atendam as demandas da escuta, do toque, da sensibilidade e com
conhecimento cientifico.

Palavras-chave: Cuidado centrado no paciente; Equipe de assisténcia ao paciente; Aids.

Summary:

Living with the human immunodeficiency virus is a weakening condition, so it is necessary to
understand how the relationships between the social actors involved in the therapeutic processes
occur. Summarize the scientific productions about people living with the human
immunodeficiency virus, their families and health professionals, in relation to the perception of
care during hospitalization. An integrative review study, carried out in indexed virtual
databases, the synthesis of evidence occurred in a descriptive way. A total of 364 articles were
identified and 43 were analyzed, 13 of which were systematic review studies, 10 were
qualitative studies, 08 were quantitative studies, 05 were randomized, 04 were integrative
reviews, 03 were mixed methods and 01 were a case study. It was evident that the presence of
the family in the care process of people living with the human immunodeficiency virus is a
positive factor in the treatment and safety of the patient, but the model of care centered on the
patient and family is not fully implemented in the institutions. of health. There is a need for
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health professionals who meet the demands of listening, touch, sensitivity and with scientific
knowledge.

Keywords: Patient centered care; family; anxiet depression; patient care team; HIV; Aids.

INTRODUCAO

Em 2020, estimou-se que 37,6 milhGes de pessoas estavam vivendo com 0 virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) no mundo (UNAIDS, 2021), esses pacientes precisam de
cuidados, sendo inicialmente o cuidado medicamentoso percebido com maior importancia,;
mas, com o passar do tempo, outras variaveis adquirem igual relevancia, como os cuidados que
recebem da familia, de amigos, companheiros e dos profissionais da equipe de saude.

E necessario conhecer os atores envolvidos (pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA)
e seus familiares (FPVHA) e profissionais da equipe de satde (PES)) nas dindmicas de cuidado,
para que politicas publicas voltadas as terapéuticas que os envolvem sejam adequadamente
organizadas.

A relevancia e justificativa desse conhecimento se ancoram na necessidade premente de
produzir saberes que possam instrumentalizar os esfor¢os dos atores sociais interessados na
melhora das terapias adotadas e, consequentemente, na melhora da qualidade de vida das
PVHA.

Mediante o exposto, este artigo demonstra sua importancia por refletir sobre a
importancia dos familiares no processo de cuidado a PVHA, e a percepcao de ambos acerca do
cuidado prestado pelos PES durante o processo de hospitalizacao.

METODO

Trata-se de uma revisédo integrativa de literatura, seguindo os passos de identificacdo do
problema, selecdo da amostra, definicdo das caracteristicas da pesquisa, analise dos estudos
incluidos, identificacdo de similaridades, conflitos, discusséo e interpretagdo dos resultados
com sintese do conhecimento (WHITTEMORE; KNAFL: 2005; STILLWELL; FINEOUT-
OVERHOLT; MELNYK; WILLIAMSON, 2010).

A questdo de investigacdo foi elaborada, com base na estratégica do acronimo PVO:
qgual a importancia dos familiares, PES para as pessoas que vivem com o virus da

imunodeficiéncia humana e como estes atores percebem o cuidado em sadde?
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A busca ocorreu com a utilizagdo do Proxy da Universidade Federal de Mato Grosso
do Sul, para acesso aos periédicos CAPES. Foram utilizados descritores controlados dos
Descritores em Ciéncias da Saude (DECS): Patient centered care; Family; Anxiety;
Depression; Patient care team; HIV e Aids. Nas bases eletrdnicas: Scientific Eletronic Library
Online (SciElo), PubMed (National Library of medicine), Periédicos Capes, Virtual Health
Library (BVS) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs),

conforme o Quadro 1.

Quadro 1 Estratégias de busca utilizadas para as respectivas bases de dados e nimero de
achados

Buscador/Base Estrategia de Busca Resultados

Patient centered care AND family AND anxiety AND

PubMed depression AND patient care team 10
Patient centered care AND family AND anxiety AND
BVS : ) 8
depression AND patient care team
Scielo Patlent_centered care AND family AND anxiety AND 99
depression
- Patient centered care AND family AND anxiety AND
Periodicos Capes o ossion AND HIV OR AIDS 321
Lilacs Patient centered care AND family AND anxiety 1
Inclusédo Manual Né&o se aplica 2
Total 364

Fonte: Dados coletados pelo pesquisador. Campo Grande (2021).

Foram definidos como critérios de inclusdo: artigos completos, nos idiomas: portugués,
inglés ou espanhol, que abordaram o tema proposto, publicados entre janeiro de 2017 a agosto
de 2021. Foram critérios de exclusdo aos artigos indisponiveis, cartas ao editor, opinides de
especialistas, livros e resenhas.

A selecdo dos artigos ocorreu pela leitura dos titulos e resumos, com aplicacao de teste
de relevancia (critérios de inclusdo e exclusdo), apos selecionados foram lidos na integra para
extracdo das varidveis de interesse como: autor, ano, tipo de estudo, nimero de participantes
ou estudos, consideracOes tematicas da autora, e conclusdes dos estudos (DISSEMINATION,
2009).
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Na coleta de dados, foram utilizadas as fases de identificacdo, selecéo, elegibilidade e
inclusdo, conforme as recomendagdes PRISMA (MOHER; LIBERATI; TETZLAFF,;
ALTMAN; PRISMA, 2009). Os dados foram analisados de forma descritiva com a composi¢do

de quadro explicativo e apresentacao dos resultados por categorias para discussao.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta revisdo, foram encontradas inicialmente 364 artigos, a partir dos critérios

estabelecidos no método, compuseram a amostra final 43 artigos, conforme Figura 1.

Figura 1: Fluxograma do processo de selecé@o das publicagdes para o estudo

bibliograficas: 364
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Fonte: Dados coletados pelo pesquisador. Campo Grande (2021).

Posteriormente, foi elaborado um quadro explicativo (Tabela 1), com resumo descritivo
dos 43 artigos, dos quais 34 se encontram no idioma inglés e 09 em portugués.

Foram analisados o total de 13 estudos de revisdo sistematica, 10 estudos qualitativos,
08 quantitativos, 05 controlados randomizados, 04 revisfes integrativas de literatura, 03 de
métodos mistos e apenas 01 estudo de caso.

Na sequéncia, foi realizada a andlise e discussdo dos artigos encontrados, divididos em

duas categorias: 1. Pessoa que vive com HIV/Aids: a importancia dos familiares durante o
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periodo de hospitalizacdo e tratamento, 2. O cuidado prestado pelo profissional da equipe de
salde.



Tabela 1 - Tabela explicativa dos estudos analisados, 2021

Primeiro autor / Ano

Tipo de Estudo /
N = participantes ou
estudos

Consideragoes

Conclusdes do estudo

Albuquerque (2021)

Almeida-Brasil et al.
(2017)

AKATUKWASA et al,

(2018)

De Almeida et al. (2021)

Barello et al. (2019)

Bastos et al. (2018)

Botelho et al. (2010)

De Beer et al. (2017)

Estudo qualitativo
N=5

Estudo qualitativo
N =552

Estudo qualitativo
N =144

Revisdo integrativa
N=11

Estudo de método misto:
guali/quantitativo
N =230

Estudo qualitativo
N=35

Estudo quantitativo
N =148

Estudo qualitativo
N=31

Analisar as ferramentas decisionais e de apoio
para tomada de deciséo.

Adesdo a Terapia Antirretroviral (TARV) e
fatores associados.

Estigmas em relagdo ao género e HIV, resultando
em ansiedade, depressdo, e ndo adesdo aos
medicamentos.

Manutenc¢do do vinculo familiar no processo do
cuidado em pacientes na unidade de terapia
intensiva (UTI).

Aplicar uma escala para engajamento nos
cuidadores.

Narrativa de Adoecimento em pacientes crénicos
a partir da experiéncia de adoecimento e
tratamento.

Comparar a avaliagdo efetuada nas unidades
pediatricas e de adultos, acerca da inclusdo das
familias nas politicas institucionais.

Significado do cuidado a familia em uma
populagéo sul-africana.

Instrumentos que incrementam a decisdo do
paciente sobre o proprio cuidado.

Trabalho conjunto para apoiar 0s pacientes a adesao
a TARV.

Experiéncias de estigma, relacionados ao género,
em comunidades com menor prevaléncia de HIV.

Relacdes interpessoais entre familia e paciente
auxiliam no processo de melhora clinica.

Modelo de engajamento de salde e escala CHE.

Verificada a importancia do desenvolvimento do
vinculo médico/paciente.

Insercdo dos familiares nas praticas institucionais.

Familias de pacientes incapazes de se comunicar,
desempenham um papel essencial durante a
internacéo.
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Boucher et al. (2020)

Carvalho et al. (2019)

Chuah et al. (2017)

Cook et al. (2018)

Correia et al. (2020)

Cruz et al. (2020)

Curtis et al. (2021)

Davidson et al. (2017)

Dean et al. (2019)

De Los Rios, et al. (2021)

Eshun-Wilson et al. (2019)

Revisdo sistematica
N=13

Revisdo Integrativa
N =125

Revisdo sistematica
N =45

Estudo quantitativo
N = 1027

Revisdo integrativa
N =115

Discussdo de caso
N = NA

Ensaio clinico
randomizado
N =776

Revisdo sistematica
N =228

Estudo qualitativo
N =27

Estudo quantitativo
N = 2389

Revisdo sistematica
N =59

Impacto das intervencGes sobre adesdo por
pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA).

Fatores associados a adesdo da TARV.

Identificar modelos de integracdo de servigos de
HIV e saude mental.

O impacto do tratamento para salde mental,
envolvendo pacientes com HIV.

Seguranca do paciente e cuidado centrado no
paciente e familia (CCPF), no processo de
hospitalizag&o.

RelacBes conceituais acerca do Modelo CCPF e
da Seguranca do Paciente.

O modelo CCPF, e avaliacfes de atendimento.

Orientacdo das melhores praticas de CCPF em
UTI neonatal, pediatrica e adulta.

Experiéncia de doenca cronica, e o sistemas de
salide centrados na pessoa.

Avaliar os desafios enfrentados pela PVHA
associados com a dose diéria de TARV.

Influéncias na tomada de decisao das PVHA.

Eficacia pouco clara para intervencdes lideradas
por pares, quanto a adesdao a TARV.

Variedade de fatores associados a adesao.

Integracdo nos servicgos de HIV e saude mental.

Necessidades da mulher vivendo com HIV e
doencas mentais.

Familias envolvidas na seguranca do paciente;
Profissionais afirmam que a familia pode prejudicar
a seguranca do paciente.

Compreender formas de incorporar os principios do
CCPF, as questfes de seguranca do paciente.

Facilitador de comunicacdo com pacientes e suas
familias.

Bases de evidéncias para melhor pratica de CCPF
em UTI.

A experiéncia de adoecer.

Desafios relacionados a ndo adesdo a TARV.

Compreensdo da dindmica de adesdo a TARV.
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Fairall et al. (2018)

Fiest et al. (2020)

Fix et al. (2021)

Franco et al. (2020)

Gilliss et al. (2019)

Hendricks (2021)

Kim (2017)

Kokorelias et al. (2019)

Kristanti et al. (2017)

Kinyanda et al. (2021)

Lopez et al. (2017)

Ensaio clinico
randomizado
N = 2000

Ensaio clinico
randomizado
N =396

Estudo qualitativo
N =15

Estudo qualitativo
N=18

Revisdo sistematica
N =10

Revisdo sistematica
N =133

Revisdo sistematica
N =16

Revisdo sistematica
N =55

Estudo quantitativo
N =230

Ensaio clinico
randomizado
N = 1200

Estudo quantitativo
N =483

Intervencgdes para reduzir a lacuna de tratamento
com TARV ao longo da vida, entre PVHA
adultas com depressao.

Participacdo da familia na prevencao e deteccdo .

do delirium; Abordagem psicoldgica centrada na
pessoa e familia.

Contextos de vida e saide de PVHA e familiares.

Significado atribuido pelos familiares a
seguranca do paciente pediatrico.

Qualidade dos estudos que envolvem familiares
nos cuidados.

Adesdo a TARV e retencdo no cuidado da
PVHA.

Intervencéo de cuidado centrado na pessoa.

Modelo de CCPF aplicado a todas as populaces.

Qualidade de vida de pessoas com céncer antes e
apos treinamentos dos familiares.

Intervencgéo de cuidado a PVHA com depressdo
na rotina do tratamento de HIV.

Consulta integrada as PVHA entre infectologia e
psiquiatria.

Tratamento colaborativo entre PVHA e depresséo,
incluindo aconselhamento e uso correto de TARV
ao longo da vida.

Inserir o familiar no cuidado de pacientes criticos.

Os focos de vida mantidos no passado, presente e
futuro das PVHA e suas consequéncias.

Familiares auxiliando na efetivacdo da seguranca
do paciente.

Envolvimento dos familiares, e os cuidados com
pacientes com doencas cronicas.

Avaliacédo das andlises sistematizadas existentes.

Evidéncias para pratica clinica no tratamento de
pessoas com deméncia.

Aspectos essenciais do modelo de CCPF, que pode
ser aplicado a todas as populacdes.

Qualidade de vida do paciente ap6s treinamento dos
familiares.

Abordagem de tratamento escalonado, para integrar
0 manejo da depressdo no tratamento de rotina da
PVHA.

Importancia da triagem de satide comportamental.
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Lusquifios et al. (2019)

Ma et al. (2019)

Mey et al. (2017)

Mukumbang et al. (2019)

Pantelic et al. (2020)

Sansinea et al. (2020)

Scott-Sheldon etal. (2017)

Seaman et al. (2018)

Siegle et al. (2018)

Temperly et al. (2020)

Toupin et al. (2018)

Revisdo integrativa
N =13

Revisdo sistematica
N =23

Revisdo sistematica
N=72

Revisdo sistematica
N=11

Estudo quantitativo
N =979

Estudo quantitativo

N =70

Revisdo sistematica
N=21

Ensaio clinico
randomizado
N =300

Estudo de método misto

(Quali/quantitativo)
N =100

Estudo qualitativo
N =10

Estudo de método misto

(Quali/ quantitativo)
N=31

Intervengdes de enfermagem que garantem o
CCPF em UCI.

Avaliar o impacto do auto-estigma relacionado
ao HIV/sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(Aids).

Aceitacdo e adesdo ao tratamento com TARV.

Avaliar 0 impacto de intervengdes focadas na
familia na gestdo de HIV.

A discriminacéo dos profissionais compromete o
tratamento em adolescentes.

Auto aceitacdo e depressdo em PVHA.

Intervencgdes para redugdo do uso de &lcool entre
as PVHA.

Impacto de uma intervencdo de suporte
substituto multifacetada.

Tomada de decisdo compartilhada, necessidades
de comunicagéo.

Vinculo entre médicos de familia e usuarios.

Identificar o perfil do paciente conforme a sua
adesdo a TARV.

Familia como recurso essencial do cuidado com o
doente.

Intervengdes as PVHA e seus familiares, na
abordagem psicoeducativa.

Problemas encontrados para a aceitagdo do
tratamento e adesdo a TARV.

Fortalecer a autoeficacia de PVHA, tendo a familia
como recurso capacitado em domicilio.

Possiveis intervengdes profissionais que levam o
adolescente a ter vidas longas e saudaveis.

A auto aceitagdo como preditor de depressdo em
PVHA.

Reducdo do consumo de alcool, e melhora na
adesdo a medicagéo.

Abordagem de intervencdo para beneficiar
pacientes em ambiente de CTI.

Planejamento de cuidados sobre o fim da vida.

Reconstrugdo do profissional médico, o encontro
com seus pacientes.

Apoiar a PVHA com a adesdo da TARV.
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Valaitis et al. (2020) Estudo qualitativo Percepcdes de familiares, amigos e cuidadores de
N =27 pacientes inscritos em um programa sobre CCPF.

Villar et al. (2020) Revisdo sistematica Levantamento de estudos sobre seguranga do
N =24 paciente e CCPF.

Os cuidadores valorizam as abordagens de CCPF,
coordenadas e em equipe.

Potencializa¢do de um cuidado mais seguro.

Fonte: Dados coletados pelo pesquisador. Campo Grande (2021).
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PESSOA QUE VIVE COM HIV/AIDS: A IMPORTANCIA DOS FAMILIARES DURANTE O
PERIODO DE HOSPITALIZACAO E TRATAMENTO

Apds o advento da TARV, a Aids passou a ser considerada uma doenga crbnica, com
comportamento pareado as demais doencas, principalmente quanto aos aspectos psicoldgico e de
enfrentamento (DEAN et al., 2019); que inicia com um momento-chave de ruptura biografica”
(TOURETTE-TURGIS; PEREIRA-PAULO, 2016; FAIRALL etal., 2018), a partir do diagnostico, com
a adocdo do papel de doente, inicialmente aceitavel; porém, quando identificada a condicdo de
permanéncia desse papel, ocorre a transi¢do para um periodo de caos interno e externo, com dificuldades
psicoldgicas e sociais (DEAN et al., 2019).

Algumas PVHA e seus FPVHA necessitam de envolvimento com grupos sociais, todavia, existe
uma preocupacao da divulgacdo do diagnostico, pelo estigma social da doenca (MA; CHAN; LOKE,
2019), verificadas por atitudes e discursos estigmatizantes que levam a um processo de sofrimento
emocional (FIX et al., 2021; AKATUKWASA et al., 2021) e contribuem para a internalizagcdo do
estigma, que causa a dificuldade de aceitacdo do diagnéstico, com problemas na adesao medicamentosa,
podem levar aos distarbios mentais como ansiedade, depresséao e pensamentos SUICIDAS (PANTELIC;
CASALE; CLUVER; TOSKA; MOSHABELA, 2020).

Preditores indicam que tanto o HIV/Aids, como a ansiedade e depressdo, serdo as principais
causas de doenca até 2030, sendo essa associacao complexa (CHUAH et al., 2017; KIM; PARK, 2017),
porém, de 8-30% das PVHA que apresentam transtornos de saide mental ndo sdo tratadas nos servicos
de assisténcia a0 HIV (KINYANDA et al., 2021), com necessidade de diretrizes especificas para a
abordagem integrativa (CHUAH et al., 2017; LOPES et al., 2017).

Vale ressaltar que existe a priorizacdo dos desafios como a adesdo a medicagdo, estigma e
preocupacBes com a salde mental (SCOTT-SHELDON; CAREY; JOHNSON; CAREY, 2017) e
deixados em segundo plano a reducdo do uso de alcool entre PVHA, importante condicao, pois, sob a
influéncia de &lcool a capacidade de tomada de decisdo é diminuida, com probabilidade de
comportamentos de risco (COOK et al., 2018; MEY et al., 2017).

Observa-se que a adesdo ao tratamento para pacientes com doencas cronicas, envolve multiplos
fatores (BASTOS; CUNHA; SOUZA, 2018), que para uma PVHA perpassam varias dimensdes, as quais
normalmente ndo aparecem na consulta habitual, com necessidade de uma consulta aprofundada e
integrada multiprofissional, para que ocorra a confianca na eficicia de tratamento e aceitacdo
(ALMEIDA-BRASIL; CECCATO; NEMES; GUIMARAES:; DE ASSIS ACURCIO, 2018).

As PVHA que vivem desafios apresentados pela pobreza, prioridades concorrentes, eventos

imprevisiveis da vida, falta de conhecimento, problemas de satide mental e sociais, apresentam aceitagdo
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negativa na adesao a TARV (MEY et al., 2017; ESHUN-WILSON; ROHWER; HENDRICKS;
OLIVER; GARNER, 2019; SANSINENEA et al., 2020; DE LOS RIOS et al, 2021).

Em alguns estudos, a autoeficacia, autogerenciamento e o empoderamento foram elencados
como mecanismos-chave para melhorar a adesdo a TARV (CARVALHO; BARROSO; COELHO;
PENAFORTE, 2019; MUKUMBANG et al., 2019; TOUPIN et al., 2018).

Estes fatores em conjunto podem levar a um ponto de inflex&o, em que os pacientes optam por
envolver-se ou desligar-se nesses cuidados, em resposta as flutuagdes das influéncias, independente da
classe social ou nivel de escolaridade (ESHUN-WILSON; ROHWER; HENDRICKS; OLIVER;
GARNER, 2019).

Os estudos auxiliam na compreensdo dos determinantes da tomada de decisdes para adesédo ao
uso da TARV, que vdo além do que é considerado racional no dominio da medicina contemporanea
(MEY etal., 2017, SANSINEA et al.,2020; HENDRICKS; ESHUN-WILSON; ROHWER, 2021).

A adesdo a TARV pode ser um pré-requisito para alcancar metas significativas de mudanca de
comportamento, com apoio social e publico para tomadas de decisdo, combate ao estigma e melhoria
dos servigos (MEY et al., 2017, BOUCHER; LIDDY; MIHAN; KENDALL, 2020). Vale ressaltar que
a familia é bastante citada na abordagem pediatrica e em cuidados paliativos, porém, sdo poucos 0S
estudos em adultos (LUSQUINOS; MENDES; BENTO, 2019).

Nos ultimos anos, a cultura dos hospitais vem mudando (MUKUMBANG et al., 2019;
CORREIA; BARROSO, 2020) com inclusdo da familia no contexto do cuidar3! sendo esta conceituada
como a Unica instituicdo social que influencia e incentiva os cuidados e a satde de uma pessoa, que, por
meio das interacOes afetivas, consegue maior adesdo aos procedimentos e medicamentos com melhoria
no atendimento e reducdo de custos (DE BEER; BRYSIEWICZ, 2017).

Evidéncias apontam que considerar a familia das PVHA, é imprescindivel na elaboracéo das
estratégias terapéuticas, visto que os familiares reconhecem sintomas e se organizam para obtencdo de
atendimento; engendram estratégias discursivas para incentivar o autocuidado e promovem apoio
emocional (GUTIERREZ; MINAYO, 2010). Esse contexto demonstra a necessidade preeminente de dar
voz aos pacientes e familiares (VILLAR; DUARTE; MARTINS, 2020), para que o periodo de
hospitalizacao se transforme em uma oportunidade de aprendizado para assumir os cuidados apdés a alta
(MUKUMBANG et al., 2021).

Para tanto, torna-se imperativo que existam relagdes interpessoais positivas entre o PES e 0s
familiares (DE ALMEIDA BARCELLOS; SGARABOTTO, 2020), esta parceria deve ser o foco da
intervencéo (DE BEER; BRYSIEWICZ, 2017), para aprimorar conhecimentos (MUKUMBANG et al.,
2021), com o amadurecimento, em que h& uma construcdo do significado de cuidador (BARELLO;
CASTIGLIONI; BONANOMI; GRAFFIGNA, 2017). Estudos demonstram que a exposi¢cdo de um

unico membro da familia durante a internacédo leva a depressdo e ansiedade (FIEST et al., 2020), vale
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ressaltar que durante os primeiros 6 meses de acompanhamento do paciente, de 20 a 60% das familias
sofrem uma sobrecarga emocional e social (FIEST et al., 2020; CURTIS et al., 2020; SEAMAN et al.,
2018).

O CUIDADO PRESTADO PELO PROFISSIONAL DA EQUIPE DE SAUDE

A rotina do cuidado e a comunicacdo dos profissionais da equipe de saide (PES) para com 0s
pacientes e suas familias é caracterizada pela descontinuidade e falta de coordenagdo (SIEGLE et al.,
2018), para haver melhoria nas relagdes, os PES devem estar cientes das barreiras e fatores facilitadores
(HENDRICKS; ESHUN-WILSON; ROHWER, 2021).

Na pratica, as familias sdo excluidas das visitas clinicas, passagens de plantdo, emergéncias e
realizacGes de procedimentos (CORREIA; BARROSO, 2020; KRISTANTI; SETIYARINI; EFFENDY,
2017; BOTELHO; ANISIO; CRUZ; SANTOS; ANGELO, 2018) e, frequentemente, incluidos como
substituto dos PES para os cuidados (GILLISS; PAN; DAVIS, 2019).

Vista como elemento de supervisdo aos PES, como responsavel pelo aumento no tempo de
trabalho, esse discurso demonstra que a relagdo ainda ndo esta compreendida, com aumento no estresse
dos PES (CORREIA; BARROSO, 2020).

Muitas vezes as familias ndo se sentem bem-vindas ou incluidas no cuidado da PVHA, mas sim
sobrecarregados e incapazes de compreender as orientacdes e informacdes da admissdo, além de
sentirem que o PES as ouve, 0 que aumentava seu nivel de ansiedade e depressdao (QUINTANILHA,;
NASCIMENTO; DE SOUZA, 2021).

Observa-se que a interacdo dos PES com familiares e pacientes se deve a formacdo do
profissional, ligada a ideia de poder e infalibilidade (TEMPERLY; SLOMP JUNIOR; SILVA, 2021).
As instituicdes formadoras precisam reconhecer a falta de ensino referente ao relacionamento
interpessoal dos PES com pacientes e familiares (CRUZ; PEDREIRA, 2020) e investir no Cuidado
Centrado no Paciente e Familia (CCPF) para ocorrer a reducao da assimetria do poder entre os pares na
tomada de decisdo compartilhada (TEMPERLY; SLOMP JUNIOR; SILVA, 2021; FRANCO;
BONELLI; WERNET; BARBIERI; DUPAS, 2020; ALBUQUERQUE; ANTUNES, 2021). Na pratica,
€ necessario o atendimento individualizado livre de preconceitos e discriminagdo (MEY et al., 2017;
SANSINEA et al., 2020; SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010).

Muitos trabalhos foram feitos em pediatria sobre 0 modelo de CCPF, no entanto, esse modelo
tem potencial universal, independente da faixa etadria (KOKORELIAS; GIGNAC; NAGLIE;
CAMERON, 2019; DAVIDSON et al., 2019). Esse modelo € descrito como respeitoso e responsivo as
preferéncias, as perspectivas e as caracteristicas familiares, garante o plano de cuidados e a tomada de
decisdo compartilhada, que incorpora valores, preferéncias e necessidades (KIM; PARK, 2017,
TEMPERLY; SLOMP JUNIOR; SILVA, 2021; KOKORELIAS; GIGNAC; NAGLIE; CAMERON,
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2019; DAVIDSON et al., 2019). Os PES que passaram por processo de sensibilizacdo em relagcdo ao
CCPF incluem a familia com maior facilidade (CRUZ; PEDREIRA, 2020; VALAITIS et al., 2020;
KOKORELIAS et al., 2019; QUINTANILHA et al., 2018).

Mas para a implementacdo do CCPF, € necessaria vontade politica e conscientizagdo, com grupos
que liderem o processo de transformacdo organizacional, para tracar um plano de acdo (BOTELHO;
ANISIO; CRUZ; SANTOS; ANGELO, 2018; QUINTANILHA et al., 2018), esse processo de trabalho
exige que os PES modifiquem atitudes, crencas e valores, reconhecendo a vulnerabilidade e o sofrimento
das pessoas (QUINTANILHA et al., 2018).

CONSIDERACOES FINAIS

E inegavel que a presenca da FPVHA no processo de cuidado das PVHA é um fator positivo,
porém, muito ainda necessita ser realizado nas institui¢fes de saude para implementar esta condicéo.

A familia é pouco inserida nos cuidados com adultos, sabe-se que sua insercdo é aplicavel e
defendida em qualquer instituicdo de satde. A maioria dos PES apresenta a percepcao de que a familia
é importante no processo de cuidado, que necessita de ado¢do de tomada de decisdo compartilhada.

A ancoragem e a implementacdo do CCPF poderao ocorrer a partir da inclusdo dos PES em todas
as etapas do processo, desde o planejamento, execucdo e avaliacdo organizacional que auxilia na

demonstracdo dos beneficios para o paciente, cuidador e resultados do sistema de saude.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O percurso desta tese foi documentado em trés artigos, dois publicados em revistas
internacionais, e o ultimo submetido na Revista Nacional Ciéncia e Saude Coletiva, filiada a associacédo
brasileira de satde coletiva (ABRASCO), ambas com impacto Qualis A2.

No inicio desta pesquisa, verificou-se a necessidade de uma revisdo narrativa, que respondeu
ao objetivo especifico: sumarizar a literatura com relacdo as evidéncias cientificas, expressa por meio
do artigo 01, publicado no ano de 2018.

Nesse artigo foram apresentados as questdes norteadoras: Ha adesdo a TARV entre as PVHA?;
Ha& aceitacdo dos PES quanto a presenca do FPVHA nesse periodo?; Qual a percepgdo da PVHA e
FPVHA sobre o cuidado oferecido pelos PES?; Qual o nivel de ansiedade e depressdo das PVHA e
FPVHA durante o periodo de internacdo?; Existe um modelo de cuidado que agregue PVHA e FPVHA
e PES, durante o periodo de internacao?

Verificou-se, ainda, que as crencas, assim como as potencialidades, o papel central e
permanente que a FPVHA exerce na vida do PVHA devem ser percebidas e levadas em consideragéo
pelos PES ao longo do periodo de internacéo.

Percebeu-se que é necessario reconhecer a vulnerabilidade e o sofrimento dos FPVHA, para
que tenham condicBes psicologicas de atuar na dindmica e processo do tratamento do PVHA como um
fator positivo.

E necessario que haja vontade politica e conscientizacio para a importancia da familia no trato
direto das PVHA e de outras doencas, e que haja mudanca de atitudes, crencas e valores por parte dos
PES que restringem o acesso e a participacdo da familia nesse ambiente.

Nos achados do Artigo 2, foram respondidos os objetivos especificos: Caracterizar sdcio
demograficamente as PVHA, FPVHA e os PES; verificar a percepcdo das PVHA, FPVHA e os PES;
identificar o nivel de ansiedade e depressao da PVHA e FPVHA.

Foi verificado que o perfil socioeconémico da PVHA e FPVHA, confirma a trajetdria histérica
da doenca de pauperizacdo e baixo nivel de escolaridade, assim como a representacdo dos
acompanhantes das pessoas internadas de uma forma geral, que era de mulheres, desempregadas com
idade entre 31 e 51 anos.

Houve discrepancia das respostas das PVHA e seus familiares quanto a percepg¢do de serem
bem vindos pelos PES para estarem presentes durante a internagéo e se sentirem incluidos no cuidado,
pois, apesar do profissional acreditar acolher e incluir o familiar, isso néo era percebido pelos mesmos,
deixando evidente a necessidade de interagOes mais afetuosas e efetivas entre PES, PVHA e FPVHA.

Nas perguntas acerca da comunicacdo interpessoal com os PES, ficou evidente que PVHA,

FPVHA: ndo recebiam informacdes em relacdo aos cuidados e, ndo conseguiam entender as orientacdes
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que recebiam na admissdo da PVHA (teste do qui-quadrado, p<0,001), FPVHA se sentiam
sobrecarregados com informagdes sobre a PVHA (teste do qui-quadrado, p<0,001), deixando evidente
a dificuldade de comunicacdo entre o emissor da informagdo (PES) que acreditavam oferecer as
orientacdes necessarias na internacdo as PVHA e FPVHA (receptores).

A PVHA e a FPVHA néo percebiam que o PES: escutava as preocupacfes dos FPVHA e da
PVHA (teste do qui-quadrado, p=0,015); sabiam o que FPVHA estavam passando (teste do qui-
quadrado, p<0,001); sabiam quem eram as pessoas que ofereciam rede de apoio aos FPVHA (p<0,001),
transparecendo aos mesmos a forma com que os PES os tratavam com impessoalidade e distanciamento.

Isso evidenciou-se nas respostas ao questionario Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressédo
(HADS) onde todos os FPVHA e PVHA apresentaram ansiedade e depressao, leve, moderada ou grave,
fato também encontrado em artigo publicado por Silva et al. (2022). Sendo que o elemento faixa etaria
influenciou no nivel de ansiedade do FPVHA, e o grau de depressdo aumentou em individuos que
participaram de internacdes anteriores; e pelo nimero de dependentes que tinham sobre seu cuidado
durante o periodo de internag&o.

No artigo 03, buscou-se verificar se os achados desse estudo concordavam com as publicacfes
atuais, dessa forma desenvolveu-se uma revisao integrativa, encaminhada para publicacdo, onde foram
incluidos 43 artigos, e verificou-se que a presenca a do FPVHA no processo de cuidado e tomada de
decisdo, é um fator positivo e inegavel na dinamica do tratamento.

Que a presenca de FPVHA junto as PVHA auxiliam no reconhecimento de erros e danos
assistenciais, eventos adversos e fatores contribuintes, na pratica do cuidado, identificam ainda, através
da parceria com PES as hipdteses ampliadas de efetivar e proteger a seguranca do doente internado,
porém, alguns deles alegam que a FPVVHA pode aumentar os riscos para a seguranc¢a do doente e receiam
aumento da carga de trabalho.

Constatou-se que a abordagem do cuidado centrado no paciente e familia é essencial e
favorecedora da seguranca do paciente; portanto, hd que se considerar pacientes e familias como
parceiros e agentes promotores de um cuidado seguro e, ainda, que a possibilidade e facilidade de
implementacdo desse do CCPF se espelha na capacidade de adaptabilidade do ser humano e na
valorizacdo a vida, fato este que é fator si ne qua nom para quem trabalha com pessoas em sua situagao

vulnerabilidade quanto & saude e a emogdes.
7 CONCLUSAO
Com este estudo, conclui-se que: existe uma falha de comunicacéao por parte dos PES a PVHA

e FPVHA, por utilizarem de vocabulario técnico, incompreensivel para quem néo atua na area da saude;

a autopercepcao distorcida do pesa leva 0 mesmo a nao visualizar os danos causados pela imposicéo das
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suas atitudes, crengas e valores, tornando discrepante a visdo da PVHA e FPVHA sobre a qualidade dos
cuidados ofertados, durante a internagéo hospitalar.

Verificou-se ainda que apesar da PVHA e o FPVHA néo se sentirem percebidos nos anseios
culturais, na individualidade de cada familia, de ndo terem uma comunicacdo efetiva e suas decisfes
validadas, ambos ndo verbalizam aos PES as percep¢des encontradas nessa pesquisa.

Esse fato se da pela baixa estima familiar, pelo autoestigma, ou pelo preconceito enfrentados em
outras situacdes, fazendo com que transparecam satisfagdo pelo servigo de saude gratuito, ndo cobrando
a qualidade da assisténcia, sendo calados em suas necessidades por medo de expor a PVHA a represalias
por parte dos PES durante a assisténcia.

Verificou-se que atualmente, seja na academia ou no periodo laboral, ndo existe processo de
sensibilizacdo dos alunos e PES quanto ao CCPF.

Esse fato este que poderia ser dirimido a partir de planejamentos politicos administrativos de
curto, médio e longo prazo, com a introducdo de disciplinas e pesquisas nas universidades, e com 0s
hospitais oferecendo atualiza¢des, formando grupos técnicos, criando rodas de conversa setoriais entre
PVHA, FPVHA e PES.

Percebeu-se, pelos modelos assistenciais implementados em institui¢des hospitalares, a PVHA e
0 FPVHA durante o periodo de internacdo, sdao expostos a uma realidade para a qual ndo foram
preparados em nenhum estagio de suas vidas, seja academicamente ou na pratica, levando-os, aos
sintomas de ansiedade e depressao.

Isso evidenciou-se nas respostas ao questionario Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao
(HADS) onde todos os FPVHA e PVHA apresentaram ansiedade e depressao, leve, moderada ou grave.

Essa internacao para a PVHA e seu FPVHA poderia ser ressignificada e transformar-se em um
prazeroso momento de reflexdo, de apoio mutuo, preparacdo e aprendizado, assim como em periodo de
transmissao de conhecimento, o que transformaria a alta em uma situacdo menos traumatica, para ambos,
e diminuiria os niveis de ansiedade e depressao ja citados acima.

Por fim, torna-se necessario o desenvolvimento de novos estudos sobre a inclusdo da familia no
ambiente hospitalar, com foco na compreensdo das formas de incorporar os principios do CCPF as
questdes relacionadas a seguranca do paciente e a percepcdo de PVHA, FPVHA e PES quanto ao

cuidado prestado.
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brasileira)

Percepcao do Cuidado Centrade na Familia - Pais versdo brasilenra
(BCCE-F verzio brasileira)

| Parte 1 Informactes demopraficas

Estas perguntss s30 dirigidas acs pais e/ou cuidadores da crisnga, nao € necessario mcluir nomess.
Pa-lfmm,rhq]ennimﬂnqlmm&ﬂmrdsaﬂt sna eseelha para cads perpumts

L. COreal sem sewa?
5) Feminindm
b)) Mdzsuling

2. Qrual san fodws etaria”
8] 15 snos ou menos
b) 1620 apos
¢} 21-I5 apos
d) 26-30 msmoc
g} 31-45 apos
£} 446-30 apos
E] 51 oo mais

3. Qual sem mivvel mais alto de escolaridade”
8) Fundamentsl ime capleio
) Fundsments] conmpledo
¢) Madio Incompleso
d) Medio complem
g) Curso recmico
f) Superior noompleto
E) Smmmplew
by Pos-graduacio
i) Omimos (por faver, especifiguoe)

4. Creal sem CEP ou baimra?

T Qrumrtas criangas estao sob sens cmidados™
ap 1
B 2
o 3
d 4
g) maisde 4

2. Qru=is as wdades das crisnces sob sews cuwdsdosT

9. Exisie ouira pessod em sus cass gue ajuds vooe a
cmdar dias crisngasT

) 5Sim

b) Mo

10 Algmma de swas criangas j§ foi hospitalizada
antes?

@) Sim
B) HNio

11. Qreal 2 idade de sua crisncs hospitalizads™

12. Qual doenca/condicao levou 0 Crianga a seT

5. (Juanie tempo vocs demora pars vir de sua
casz aré o hospinal?

g} menos de 30 oummtos

by 30 muoufos a 1 hora

) 1-2 horss

d) 3-% horas

&) Mizisda 4 horss

& iQual o gran de dificnldade pars vood
comparecer a0 hospital ?

3) D&S0 Db

) powce

) rEzoavelmenis

d) rrmive dificil

13. A cua crisngs j4 esieve infesnada neste hospital
amtes”

gl Smm
B} Hio
14 F3 quesmto \emps sns criancs &5l inrermads
neste haspital Jacts vez 7
Horas Diias Semamas

15 Quando sws cTisnca its pars cacaT

@) Haje

B) Amanhd

) [Esia semans
d) Hso sei ainds

D Shields L, Tanner A. Pllot sudy of a ool to investigaee percepticns of Family-Centered Cane im i ferest care semings
Pediatr. Nurs. 2004; 20[2) 198-199 . dadgpaando jpare Mg pormsee e Seacieme por Siha TOHN, dhves LD, Balisiro MMFG,
Mamdeta MA, Tanner A Shields L Cross-oultoral adapadon of an insmament to: measure: the: family-cemtered @re. Acta

paul enferm. foaline]. 200 5, wol 28, n?, pp. 107112
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ANEXO B - Percepcdo do Cuidado Centrado na Familia - Pais verséo brasileira (PCCFP - versdo
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Parte 2: Perguntaz sobre o Cuidade Centrado ma Familia

Por favor, letz cada afirmatrva & marque a opedo que melhor descreva sua experiéncia.

Chugstio Munca Az vezas Greralments Sermpre
1 | Cuando venho ao hespital sinto-me bem
wndo

2 | Chrvos membros de minha familia 30 bem-
windaos para estar comizo no hosprtal

3 | Ex conmigo ficer com mmmha emanga durante
05 procedimentos

4 | Eu conmigo fazer pergunias sobre o
tratamento de mmha cri:u:u;a

5 | Smic-me como wm visifanie (ae mves de
parmde) quando venho ao hospital

& | Apmvacdade & o siglo referentes az
wformagoes de punha cnangs sdo respettados

T | Simfo-mee preparade para a alta’
encarmnbamento 3 oulros se81v10os na
conmmidade para acompanhamento de mmha
cniangs apds 3 alta

£ | Recebo mformagdes honestas sobre o cundado
de minha crianca

9 | Cuando estow em casa, s para quem posso
ligar, caso necesste de ajuda ou para me
BT SEFurn.

10 | A egupe mchu-me quando decisdes sobre o
cuidada de mmha cranga estio sando
tomoadas

11 | Becebo onentagdes em relacio 30 que preciso
saber sobre o cwdade de munka cnanca

12 | Eu ze1 0 nome do medico responsavel palo
cuidado de mumha crnanga

13 | Eu compreando as cnentagtes escntas que
recebo

14 | Mimha familia @ incluida ne cwdado de munba
criangea

15 | Sinfo-me sobrecamegado com as miormagtes
que recebo sobre munhs cnanca

16 | A equipe estd fammihanzada com as
necessidades individuais de munha enanga

17 | A egquipe escufa minhas preccupagtes

18 | Euvejo a2 mesma eguipe cwndande de rminba
crnianga diznamente

1% | A equpe sabe gquals =30 as pessoas que me
oferecem suporte

20 | Aegquips compreends o que minhs familiz e

ey estamos passando

Obrigado pele sen tempo gaste no preenchimente deste guestionario.

enderecado para retorno fornecido on ma caixa de coleta na unidade.

Por favor, devobra o qumestionirio presnchide acs responzavel pela pezguiza, on noe envelope

iZr Shaelds 1, Tanner 4. Filot stady of a toal to imrestzate perceptions of Fanily-Cermtered Care in different care setfings.
Pediatr. Fhrs, 200<; 3003} 199-199, ddapeario para i g poriustera Srashans por Siba TOHM, 4bres LBO, Baliziro MMFG,
Mander=s M4, Tanmer & Shields L. Cross-cultural adapration of an imsoament to measure the famiby-centered care, Arta
paul enferm [onhpe]. 2015, vel28, 2, pp. 1007-112
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ANEXO C - Percepcdo do Cuidado Centrado na Familia - Equipe versao brasileira (PCCFP-versdo
brasileira)

Percepcao do Cuidade Ceniradoe na Familia- Equipe versdo brasilerra
(PCCE-P versao brasileira)

Estas perguntas sio dirtgidas a equipe, nae & necessario inchor nomes.

Farte 1: Informagde: demograficas

Por favor, circule o mumere que melhor dsscreve sus ezcolha para cada pergunta.

1. Qoal sen genera? 5 Veore e umia):
a) Femmmmno Enfermeiro{a):
b)) Masculmo z2] Fe=dente

b)) Assistencialidiansta
¢]  Azastencialfolzuwsta

2. Qmal sua f21xa etana’l d) Encamegado/supenasor
a) 25 anos om menos e} Deocente
bl 26-30 amos Madico:
c) 3145 zmos z2]) Fe=dente
d) 46-50 anos b)) Assmistencial/diansta
el 51-55 anos c]  Asastencialplantomicta
) 536-60 anos d) Docents
g} Mais de 60 anos Chrtre profissional da sande:

{por favor, especifique sua profizs3o).

3. Qual sen movel mais alio de escelandade?

6. Em qual nmdade atualmente vocd esta
trzbalhando neste hospatal? (p. ex: emergencia,
enfermaria ete ).

4. Ha quamto tempo vocé trabalha com

recem-nascidos | cnangas [ jovens?

7. Voré tem alguma esperializacio em pediatia /

AL, sauds mfannl [ neonatal [ adolescéncia?
a) Sim
b)) Nao

Se sin. por favor, mforme sua thalacio.

) Shoelds L, Tanmer A. Filot stady of 3 tool to imvesEzate percepbons of Fanuly-Centered Care in different care settings.
Pediaty, Nurs, 2004; 30(3)-1'93-199. ddopiads para [Deun porineuesa Srastiers por Sibva TOHN, Alves LB, Balieiro MMFCG,
Mandetia M4 Tapner A, Sheelds L. Cress-caltural adaptation of an insirument to measure the famiby-centered care. Acta
paul. enferm. [online]. 2015, 50l28, nZ, pp. 107-112



Parte I: Perguntaz sobre cuidado centrado na familia

Por faver, leia cada afirmatrva e margue a epgao que melbor descreva 2 sua expenencia.

Cruastio

IMunez

A5 vezes

Creralmenta

Sermpre

Chuande oz pais chegam ao hespatal, esforges sdo
realizados para que e sntam bem vindos

Fed

Chifros membros da famuha dz emanga =30 bem
windos quando estdo presentes com ela no hospital

s pars podem permanecer com sua cnanga duranbe
os procedimentos

Oz pas podemn questionar as mecomendagoes sobre o
trataments de sua enanga

O pals =io tratados como visitantes (zo mves de
pais). quando presente: no hosprial

A privamdade e 2 confidenmahdade da enanga 3o
respeitadas

s paas estio preparados para 2 alta” encaminhamenta
a oufros serigos na comumdade zpos a alfz de sua
cnianga

s pans recebem mfommagtes honestas sebre o

cmdade da sua enianga

)z pans z30 nformados sobre pars quem bhigzar, cazo
necassitem de ajuda ou encorajaments quandas voltam
para casa

10

0z paas z30 wnchudos quando 30 tomadas decisoas
sobre o cudado de sua crianga

11

)= pais recebem onentagdes em relagdo a0 que
precizam saber sobre os cudados de sua crianca

O pais sdo informados sobre o nemes do médica
responsavel pelo oindado de sna cmanga

0} pais conseguem entender o matenal impresso gue
resehiom

A familia @ includa no cwdade da crianca

O pais =do sobrecanegados com as mformacdes gue
recehem sobre sua crnanca

18

A eguipe esta famubanzada com as necessidades
mdmaiduals de cada enamca

17

A equipe escuta as preocupacoes dos pais

18

C}s pals waeIm 3 mesITa squine

19

A equipe saba quem s3o as pessoas gue dao suporte
205 pals

20

A aquipe compreende o que o5 pais & ma famihia
wstao passando.

Dbrigads pels sen tempo gaste no preenchimento deste questionaria.
Por favor, develva o questionario preenchide ao rezpenszavel pela pesguiza, ou no envelope
enderecade para retorno fornecido ou na caixa de coleta na unidade.

i£1 Shields L. Tanner A, Pilot stady of a tool to invesdzate pereeptons of Familp-Centered Care in different care settings.
Pediatr, Nurs. 2004; 30(3)-193-199. ddgirpdn para [ingur poriyzuesa Srasierre per Siva TOHN, Alves LB{), Balieiro MMFT,
Mlandetta M4, Tanper A, Sheelds L. Cross-oultural adapiation of an insrument to measure the family-centered care, Acta
paul enferm. [online]. 2015, vel2E, 2, pp. 107-112
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ANEXO D - Escala Hospitalar de ansiedade e depressdao (HADS) — Pessoa que vive com HIV/Aids e

seu familiar

(oY SR AN,

O NWP UMD OSNWLE WSSO0

W= o O 2N WwD

lomaor o=arned

Eu me sinto tenso ou contraido;
{ 1 A maior parte do tempo
{ ) Boa pane do tempo
{ } De vez em gquando
{ } MNunca

Eu ainda sinio gosto pelas mesmas ceoisas de antes:
{ } Sim, do mesmo jeito que antes
{ ) Nao tanto quanto antes
{ } 86 um pouco
{ }.Ja nao sintc mais prazer em nada

Eu sinto uma espécie de medo, como se aiguma coisa ruim fosse acontecer:

{ }Sim, & de um jeito muito forte

} Sim. mas nao tac forte

} Um pouco, mas iss¢ ndo me preocupa
¥ Nac sinto nada disso

e me divine quando vejo coisas engracadas:
} Do mesmo jeitc que antes
} Atualmente um pouco menas
j Atualmente bem menos
{ ) Nac consigo mais
Estou com a cabeca cheia de preoccupagdes:
( ) Amaior parte do tempo
{ ) Boa parts do tempo
{ ) De vez em quando
{ } Raramente

(
{
i
Dou risada
i
{
(

Eu me sinto alegre:
{ ) Nunca
( ) Poucas vezes
{ Y} Muitas vezes
{ ) A maior parte do tempo

Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
{ ) Bim, quase sempre
{ ) Muitas vezes
{ ) Poucas vezes
{ )} Munca

Eu astou lento para pensar e fazer as coisas:
{ ) Quase sempre
{ ) Muitas vezes
{ } De vez em quando
{ ) Nunca

Eu tenho

Ce vez am guando
Muitas vezes
uase sempre

um
f ) Nunca
{1}
()
(1}

a sensacgdo ruim de medo, come um frio na barriga ou um apedo ne estdmago:



o —ha W O
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Eu perdi ¢ interesse em cuidar da minha aparéncia:
( ) Complataments
( ) Ndo estou mais me cuidandc como eu deveria
( ) Talvez ndo tanto quanto antes
( ) Me cuido do mesmo jeite que antes

Eu ma sinto inquieto, como se eu nao pudesse ficar parado em lugar nenhum:
( ) 8im, demais
( ) Bastante
{ ) Um pouce
{ ) Nao me sinto assim

Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir:
( ) Do mesmo jeito que antes
{ ) Um pouco mencs do que antes
{ ) Bem menes do que antes
{ }Quase nunca

De repente, tenho a sensagdo de entrar em panicc:
{ } A quase fodo momente
{ ) Vérias vezes

{ } Da vez em quando

{ ) Nao sinto iss0

Conslgo sentir prazer quando assisto um bom programa de ielevisie, de radio, ou quando @io alguma coisa.
{ ) Quase sempra
{ ) Vérias vezes A—D—
( ) Poucas vezes
{ ) Quase nunca




107

APENDICES

APENDICE 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Familiar de Pessoa que vivem com
HIV/Aids

O estudo intitulado “INTERVENCOES NA PROMOCAO DO CUIDADO CENTRADO NA PESSOA E FAMILIA
DE INDIVIDUOS QUE VIVE COM HIV/AID” tem como objetivo geral promover a mudanca da cultura
organizacional para colocar em pratica um modelo de assisténcia em salde, em que a familia seja considerada como
membro da equipe, e parceira na promocdo do cuidado a satde do familiar doente e hospitalizado. Para tanto aplicarei
um questionario denominado Percepcdo do Cuidado Centrado no Paciente Adulto e Familia — Profissional (PCCPAF-
P versdo brasileira) que contém duas partes, 0 mesmo contém 20 questdes socioecondmica e 20 sobre a percepcao dos
familiares de pessoas que vivem com HIV/AIDS acerca do Cuidado Centrado na Pessoa e Familia, incluindo os temas
respeito, colaboracéo, parceria e suporte. Sera aplicado também um Questionario para verificar o indice de ansiedade
e depressdo, a voceé e seu familiar que se encontra internado, denominados Escala HADS, constituida de duas subescalas
uma para ansiedade e outra para depressdo, cada uma composta por 7 perguntas com repostas variam nunca, as vezes,
geralmente, sempre, com score para as respostas de 0 a 3. Estes questionarios serdo aplicados no setor em que vocé
esta, em sala privativa, ou em outro local privativo que vocé indicar. Informo ainda que a pesquisa ndo trara nenhum
risco a vocé e seu familiar, mas em caso de desconforto serd oferecida assisténcia pela equipe de pesquisa. Cabe
ressaltar que, em todas as fases do projeto, os aspectos éticos serdo respeitados tais como: garantia do anonimato e
sigilo dos participantes, e respeito a sua privacidade e intimidade, sendo que vocés poderdo perguntar tudo que quiserem
a respeito do estudo antes ou durante a pesquisa. Em qualquer etapa do estudo, vocés terdo acesso a pesquisadora
Enfermeira Doutoranda Analice Cristhian Flavio Quintanilha, responsavel pela pesquisa, que pode ser encontrada para
esclarecimento de eventuais ddvidas na unidade de Doengas Infecciosas e Parasitarias do Hospital Universitario Maria
aparecida Pedrossian, na Av. Felinto Muller, S/N, telefone (67) 3345-3096. Se tiver alguma consideracdo ou ddvida
sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP), no telefone (67) 3345 7187.
Lembramos que sua participacdo em muito contribuird com subsidios para avaliacdo do projeto e as informaces
obtidas serdo mantidas no anonimato e oportunamente realizarei a devolugdo dos dados e resultados obtidos. Nao
havera despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo, bem como ndo havera compensacao financeira
relacionada a sua participacdo. VVocés poderdo retirar o seu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o
estudo, ndo havendo prejuizo, ou perda de qualquer beneficio que possam ter adquirido. Os dados coletados neste
estudo serdo utilizados em publicacdes e eventos cientificos Acredito ter sido suficientemente informado (a) a respeito
das informac®es que li ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo “INTERVENCOES NA PROMOCAO DO
CUIDADO CENTRADO NA PESSOA E FAMILIA DE INDIVIDUOS QUE VIVE COM HIV/AIDS”. Eu discuti
com a responsavel pelo estudo, Enfermeira Doutoranda Analice Cristhian Flavio Quintanilha, sobre a minha decisao
em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo 0s propositos do estudo, os procedimentos a serem
realizados durante a coleta de dados, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro
também que a minha participacdo € isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo, ou perda
de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.
Data / /
Assinatura do sujeito ou do responsavel.

Data / /

Assinatura da testemunha.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntdria o Consentimento Livre e Esclarecido do sujeito ou
representantelegal para participagéo neste estudo.

Data / /

Analice Cristhian Flavio Quintanilha.
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APENDICE Il - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Pessoa que vive com HIV/Aids

O estudo intitulado “INTERVENCOES NA PROMOCAO DO CUIDADO CENTRADO NA PESSOA E
FAMILIA DE INDIVIDUOS QUE VIVE COM HIV/AIDS” tem como objetivo geral promover a mudanga da
cultura organizacional para colocar em pratica um modelo de assisténcia em salde, em que a familia seja
considerada como membro da equipe, e parceira na promo¢do do cuidado a saude do familiar doente e
hospitalizado. Para tanto aplicarei um questionario para verificar o indice de ansiedade e depresséo, a vocé e seu
familiar que se encontra internado, denominados Escala HADS, constituida de duas subeacalas uma para
ansiedade e outra para depressdo, cada uma composta por 7 perguntas com repostas variam nunca, as vezes,
geralmente, sempre, com score para as respostas de 0 a 3. Estes questionarios serdo aplicados no setor em que
voceé esta, em sala privativa, ou em outro local privativo que vocé indicar. Informo ainda que a pesquisa ndo trara
nenhum risco a vocé e seu familiar, mas em caso de desconforto seréa oferecida assisténcia pela equipe de pesquisa.
Cabe ressaltar que, em todas as fases do projeto, 0s aspectos éticos serdo respeitados tais como: garantia do
anonimato e sigilo dos participantes, e respeito a sua privacidade e intimidade, sendo que vocés poderdo perguntar
tudo que quiserem a respeito do estudo antes ou durante a pesquisa. Em qualquer etapa do estudo, vocés terdo
acesso a pesquisadora Enfermeira Doutoranda Analice Cristhian Flavio Quintanilha, responsavel pela pesquisa,
que pode ser encontrada para esclarecimento de eventuais duvidas na unidade de Doencas Infecciosas e
Parasitarias do Hospital Universitario Maria aparecida Pedrossian, na Av. Felinto Muller, S/N, telefone (67) 3345-
3096. Se tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), no telefone (67) 3345 7187. Lembramos que sua participacdo em muito contribuird com
subsidios para avaliagdo do projeto e as informagdes obtidas serdo mantidas no anonimato e oportunamente
realizarei a devolucdo dos dados e resultados obtidos. Ndo havera despesas pessoais para o participante em
qualquer fase do estudo, bem como ndo havera compensacgdo financeira relacionada a sua participagdo. Vocés
poderdo retirar 0 seu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o estudo, ndo havendo prejuizo, ou
perda de qualquer beneficio que possam ter adquirido. Os dados coletados neste estudo serdo utilizados em
publicacGes e eventos cientificos Acredito ter sido suficientemente informado (a) a respeito das informagdes que
li ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo “INTERVENCOES NA PROMOCAO DO CUIDADO
CENTRADO NA PESSOA E FAMILIA DE INDIVIDUOS QUE VIVE COM HIV/AIDS”. Eu discuti com a
responsavel pelo estudo, Enfermeira Doutoranda Analice Cristhian Flavio Quintanilha, sobre a minha decisdo em
participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo 0s prop6sitos do estudo, os procedimentos a serem
realizados durante a coleta de dados, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou
claro também que a minha participacao é isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo
e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou
prejuizo, ou perda de qualquer beneficio que que eu possa ter adquirido.

Data / /
Assinatura do sujeito ou do responsavel.

Data / /

Assinatura da testemunha.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido do sujeito ou
representante legal para participacédo neste estudo.

Data / I
Analice Cristhian Flavio Quintanilha.
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APENDICE Il - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Profissionais de satde

O estudo intitulado “INTERVENCOES NA PROMOCAO DO CUIDADO CENTRADO NA PESSOA E FAMILIA
DE INDIVIDUOS QUE VIVE COM HIV/AIDS” tem como objetivo geral promover a mudanga da cultura
organizacional para colocar em pratica um modelo de assisténcia em salude em que a familia é considerada como
membro da equipe e parceira na promocao do cuidado a sadde do familiar doente e hospitalizado. Para tanto aplicarei
um questionario denominado Percepcdo do Cuidado Centrado no Paciente Adulto e Familia — Profissional (PCCPAF-
P versdo brasileira) que contém duas partes. A primeira consiste em sete questbes relacionadas a informag6es
sociodemograficas e a segunda, contém 20 questBes sobre a percepcao profissionais em relagdo as pessoas que vivem
com HIV/AIDS e seus familiares internados na DIP, acerca do Cuidado Centrado na Pessoa e Familia, incluindo os
temas respeito, colaboracdo, parceria e suporte. As repostas variam nunca, as vezes, geralmente, sempre. Este
questionario serd aplicado no setor em que vocé trabalha, em sala privativa, ou em outro local privativo que vocé
indicar. Informo ainda que a pesquisa ndo trard nenhum risco a vocé, mas em caso de desconforto sera oferecida
assisténcia pela equipe de pesquisa. Cabe ressaltar que, em todas as fases do projeto, 0s aspectos éticos serdo respeitados
tais como: garantia do anonimato e sigilo dos participantes, e respeito a sua privacidade e intimidade, sendo que vocés
poderdo perguntar tudo que quiserem a respeito do estudo antes ou durante a pesquisa. Em qualquer etapa do estudo,
vocés terdo acesso a pesquisadora Enfermeira Doutoranda Analice Cristhian Flavio Quintanilha, responsével pela
pesquisa, que pode ser encontrada para esclarecimento de eventuais ddvidas na unidade de Doengas Infecciosas e
Parasitarias do Hospital Universitario Maria aparecida Pedrossian, na Av. Felinto Muller, S/N, telefone (67) 3345-
3096. Se tiver alguma consideragio ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), no telefone (67) 3345 7187. Lembramos que sua participacdo em muito contribuird com subsidios
para avaliacdo do projeto e as informagdes obtidas serdo mantidas no anonimato e oportunamente realizarei a devolucao
dos dados e resultados obtidos. Ndo havera despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo, bem
como ndo haverd compensacao financeira relacionada a sua participacdo. Vocés poderdo retirar o seu consentimento a
qualquer momento, antes ou durante o estudo, ndo havendo prejuizo, ou perda de qualquer beneficio que possam ter
adquirido. Os dados coletados neste estudo serdo utilizados em publicacdes e eventos cientificos Acredito ter sido
suficientemente informado (a) a respeito das informacdes que li ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo
“INTERVENCOES NA PROMOCAO DO CUIDADO CENTRADO NA PESSOA E FAMILIA DE INDIVIDUOS
QUE VIVE COM HIV/AIDS” Eu discuti com a responsavel pelo estudo, Enfermeira Doutoranda Analice Cristhian
Flavio Quintanilha, sobre a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sao 0s propésitos
do estudo, os procedimentos a serem realizados durante a coleta de dados, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que a minha participacdo é isenta de despesas. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante
0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo, ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Data / /
Assinatura do sujeito ou do responsavel.

Data / /

Assinatura da testemunha.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido do sujeito ou representante
legal para participagdo neste estudo.

Data / /

Analice Cristhian Flavio Quintanilha.
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APENDICE IV — Instrumento de avaliagdo semantica

INSTRUMENTO PARA AVALIACAO SEMANTICA

O questionario original é validado para a lingua portuguesa: © Shields L, Tanner A. Pilot study of a tool to investigate
perceptions of Family-Centered Care in different care settings. Pediatr. Nurs. 2004; 30(3):198-199. Adaptacao para lingua portuguesa
brasileira por Silva TOHN, Alves LBO, Balieiro MMFG, Mandetta MA, Tanner A, Shields L. Cross-cultural adaptation of an
instrument to measure the family-centered care. Acta paul. enferm. [online]. 2015, vol.28, n.2, pp. 107-1127, foi elaborado para ser
aplicado a equipe e pais que prestam cuidados (pacientes pediatricos).

A avaliagdo seméntica e adaptacdo do questiondrio se torna necessario, tendo em vista que, 0 mesmo sera utilizado com
paciente e seus familiares na fase de vida adulta.

Tal avaliagdo seméntica e adaptagéo esta sendo realizada, como como parte da pesquisa de Doutorado “Intervengdes na
promocao do cuidado centrado na pessoa e familia de individuos que vivem com HIV/AIDS”, da Doutoranda Enfermeira Analice
Cristhian Flavio Quintanilha, com liberagédo pelo comité de ética CAAE: 01467718.9.0000.0021, Parecer N° 3.030.822.

As alterag0es realizadas foram destacadas com a coloracdo CINZA ao decorrer dos questionarios.

A concordancia deve ser feita assinalando uma das trés alternativas na coluna CONCORDANCIA, e pode se dar de forma
total através da resposta SIM, parcial, através da PARCIALMENTE (quando é necessaria uma sugestdo de redacéo) ou vocé pode
n&o concordar através da resposta NAO (necessitando também de uma sugestdo ou justificativa).

Nome original do questionario adaptado e validado para a lingua Sugestao para o nome do questionario
portuguesa adaptado ao paciente e familia na fase adulta
Percepc¢do do Cuidado Centrado na Familia- Equipe versdo brasileira Percepg¢do do Cuidado Centrado na pessoa
(PCCF-P / versao brasileira) Adulta e sua Familia — Profissional (PCCPAF/P

- versao brasileira)

Parte 1: Informacdes demogréficas Parte 1: Informacdes demogréficas
(Profissional)
QUESTAO ORIGINAL QUESTAO ADAPTADA CONCORDA SUGESTAO/
PARA FASE ADULTA NCIA JUSTIFICATIVA
1 Qual seu sexo? Qual seu sexo? _ 0 Sifn
a) Feminino A Masc_:u_llno 0 Nao_
b) Masculino B. Feminino () Parcialmente
2 Qual a sua faixa etaria? () Sim
. . A 25 anos ou menos () Nao
Qual sua faixa etaria? B. 26 a 30 anos () Parcialmente
a) 25 anos ou menos C. 31 a 45 anos
b) 26-30 anos D. 46 a 50 anos
¢) 31-45 anos E. 51 a 55 anos
d) 46-50 anos F. 56 a 60 anos
€) 51-55 anos G. 61 anos ou mais
f) 56-60 anos
g) Mais de 60 anos
3 Qual é seu nivel de | ()Sim
3 escolaridade? () Nao
ngl seu nivel . A) Fundamental incompleto () Parcialmente
mais alto de escolaridade? B) Fundamental completo
C) Médio incompleto
D) Médio completo
E) Curso técnico
F) Superior incompleto
G) Superior completo
H) Pés graduagdo
)] Outros, por favor
especifique
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Ha quanto tempo vocé

trabalha com recém-

nascidos/criangas/jovens?
anos.

H& quanto tempo vocé

trabalha com pessoas que

vivem com HIV/AIDS?
anos

() Sim
() Nao
() Parcialmente

Vocé é um(a): Enfermeiro(a):

a) Residente

b) Assistencial/diarista

¢) Assistencial/folguista

d) Encarregado/supervisor

e) Docente

Médico:

a) Residente

b) Assistencial/diarista

c) Assistencial/plantonista

d) Docente

e)Outro profissional da sadde: (por
favor, especifique sua profissdo).

Vocé exerce suas atividades no
hospital como:

a. Nivel Técnico

b. Técnico de
enfermagem

C. Auxiliar de
Enfermagem

d. Enfermeiro (a)

e. Residente

f. Assitencial/diarista

g. Assitencialista/folguis
ta

h. Encarregado/supervis

or

i Médico (a)

j Residente

k. Assitencial

I plantonista

m. Docente

n. Outro Profissional de

salde (por favor especifique a
sua profissao)

() Sim
() Néo
() Parcialmente

Em qual unidade atualmente vocé esta
trabalhando neste hospital? (p. ex.:
emergéncia, enfermaria, etc.)

*hkkkkhkkik

() Sim
() Néo
() Parcialmente

Vocé tem alguma especializagdo em
pediatria / satde infantil / neonatal /
adolescéncia?

a) Sim

b) Néo

Se sim, por favor, informe sua titulacéo.

Vocé tem alguma especializacéo
em salde do adulto ou
infectologia?

A) Sim

B) Néo

Se sim, por favor, informe sua
titulagdo:

() Sim
() Nao
() Parcialmente

7. Durante sua formacao
académica ou curso técnico,
houve contato com o termo
Cuidado Centrado na
Familia?

A) Sim

B) Néo

Se sim, por favor, descreva:

() Sim
() Nao
() Parcialmente

8. Vocé recebeu, em algum
momento, treinamento em
Servico sobre Cuidado
Centrado na Familia?

A) Sim

B) Néo

Se sim, por favor, descreva:

() Sim
() Néo
() Parcialmente
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9 | ** Conhece teorias sobre
cuidados as familias?
A) Sim
B) Néo
Se sim, por favor,
descreva:

() Sim
() Nao
() Parcialmente

Algumas frases foram parcialmente ou totalmente alteradas para atender a pessoa na fase adulta.
Palavras alteradas: Crianga=paciente ou ente, pais ou membro da familia =familia ou familiar (es).

*Pergunta 6: foi suprimida e substituida, para melhor adaptacéo a realidade do servigo que sera realizada a pesquisa.
** Perguntas 7,8,9 — Foram inseridas para reconhecer se a equipe teve contato anterior a aplicagao desse questionario e, de alguma
forma com a teoria de Cuidado centrado no paciente e familia. O layout do questionario sera conforme o original.

Parte 2: Perguntas sobre cuidado centrado na familia

Parte 2: Perguntas sobre cuidado centrado na familia
(Profissional)

Para a segunda parte do questionario serdo utilizadas as mesmas op¢des do questionario original, para melhor descrever a experiéncia
dos que respondem (nunca, as vezes, geralmente, sempre), porém nessa versao retiramos essas opgdes para que vocé avaliador, tenha
0 espaco para colocar as suas impressdes e 0 entendimento em relacéo as alteragdes realizadas, quando comparados 0s questionarios

nas versdes pediétrica e adulto, e notificar suas sugestdes para a redagdo da questéo.

QUESTAO ORIGINAL

QUESTAO
ADAPTADA PARA
ADULTO

CONCORDANCIA

SUGESTAO/
JUSTIFICATIVA

Quando os pais chegam ao hospital,
esforcos sdo realizados para que se
sintam bem vindos

Quando os familiares
chegam ao hospital,
esforcos sdo realizados
para que se sintam bem-
vindos

() Sim
() Néo
() Parcialmente

Outros membros da familia da crianca séo
bem vindos quando estdo presentes com ela
no hospital

E permitido que mais de
um membro da familia
acompanhe o paciente

() Sim
() Nao
() Parcialmente

Os pais podem permanecer com sua crianga
durante os procedimentos

Os familiares podem
permanecer com seu ente
durante os procedimentos

() Sim
() Néo
() Parcialmente

Os pais podem questionar as
recomendagdes sobre o tratamento de sua
crianga

Os familiares podem
questionar as
recomendagdes sobre o
tratamento do seu ente

() Sim
() Nao
() Parcialmente

Os pais sdo tratados como visitantes (ao
invés de pais), quando presentes no hospital

Os familiares séo tratados
como visitantes (a0 invés
de familiar) quando
presentes no hospital

() Sim
() Néo
() Parcialmente

A privacidade e a confidencialidade da
crianga sdo respeitadas

A privacidade e a
confidencialidade do
paciente séo respeitadas

() Sim
() Néo
() Parcialmente

Os pais estdo preparados para a alta/
encaminhamento a outros servicos na
comunidade apo6s a alta de sua crianca

Os familiares sdo
preparados para a
alta/encaminhamento a
outros servigos na
comunidade apds a alta
do seu ente

() Sim
() Néo
() Parcialmente
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8 Os pais recebem informacGes honestas sobre | Os familiares recebem | () Sim
0 cuidado de sua crianga informagdes  honestas | () Nao
sobre o cuidado com seu | () Parcialmente
ente
9 Os pais sdo informados sobre para quem | Os familiares sdo | ()Sim
ligar, caso necessitem de ajuda ou | informados sobre para | () Néo_
encorajamento quando voltam para casa quem ligar, caso | () Parcialmente
necessitem de ajuda ou
encorajamento  quando
voltam para casa
10 | Os pais sdo incluidos quando sdo tomadas | Os familiares sdo | () Sim
decisBes sobre o cuidado de sua crianga incluidos  quando  sao | () Nao
tomadas decisdes sobre o | () Parcialmente
cuidado do seu ente
11 | Os pais recebem orientagBes em relagdo ao | Os familiares recebem ()Sim
que precisam saber sobre os cuidados de orientagdes em relagdo ao | () NéO_
sua crianca que precisam saber sobre | () Parcialmente
os cuidados com seu ente
12 | Os pais sdo informados sobre o nome do Os familiares sdo | ()Sim
médico responsével pelo cuidado de sua informados sobre o nome | () Nao
crianca do médico responsavel () Parcialmente
pelo cuidado do seu ente
13 | Os pais conseguem entender o material | Os familiares conseguem | () Sim
impresso que recebem entender o material () Nao
escrito que recebem () Parcialmente
14 | A familia é incluida no cuidado da crianga A familia e incluida no | () Sim
cuidado com o ente () Néo
() Parcialmente
15 | Os pais sdo sobrecarregados com as | Os familiares sdo | ()Sim
informacdes que recebem sobre sua crianga | sobrecarregados com | O NéO_
informacdes que recebem | () Parcialmente
sobre seu ente
16 | A equipe estd familiarizada com as A equipe estd | () Sim
necessidades individuais de cada crianca familiarizada com as | () Ndo
necessidades  individuais | () Parcialmente
do meu familiar
17 | A equipe escuta as preocupaces dos pais A equipe escuta as | ()Sim
preocupagdes dos | () Nao
familiares () Parcialmente
18 | Os pais véem a mesma equipe Os familiares véem a | ()Sim
mesma equipe cuidando | () Nao
do seu ente diariamente | () Parcialmente
19 | A equipe sabe quem s&o as pessoas que ddo | A equipe sabe quem sdo ()Sim
suporte aos pais as pessoas que déo () Nao
suporte aos familiares () Parcialmente
20 | A equipe compreende 0 que 0s pais e sua A equipe compreende o () Sim
familia estdo passando. que os familiares estdo () Néo

passando.

() Parcialmente

Algumas frases foram parcialmente ou totalmete alteradas para atender a pessoa na fase adulta.
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Palavras alteradas: Crianga=paciente ou ente, pais ou membro da familia =familia ou familiar(es).

Para o preenchimento e concordancia quanto as questdes, serdo utilizadas as mesmas orientagfes que constam na primeira pagina.

Nome original do questionario adaptado e validado para a
lingua portuguesa

Sugestdo para o nome do questionario adaptado ao

paciente e familia na fase adulta

Percepcdo do Cuidado Centrado na Familia - Pais versdo
brasileira (PCCF-P / versao brasileira)

Percepg¢do do Cuidado Centrado na Pessoa Adulta e sua
Familia — Pessoa e seu Familiar (PCCPAF-F versdo brasileira)

QUESTAO ORIGINAL

QUESTAO ADAPTADA PARA FASE

ADULTA

CONCORDANCIA

SUGESTAO/
JUSTIFICATIVA

Parte 1: Informacdes demogréficas

Parte 1: Informacdes demogréficas (Pessoa e seu Familiar)

L1 Qual seu sexo? Qual seu sexo? () sim
a) Feminino ‘ A) Masculino () Nao
b) Masculino B) Feminino () Parcialmente
2 | Qual sua faixa etaria? Qual a sua faixa etaria? () Sim
' A) 15 anos ou menos () Ndo
a) 15 anos ou menos _
b)) 16-20 anos B) 16 a 20 anos () Parcialmente
¢) 21-25 anos C) 21 a25anos
d) 26-30 anos D) 26 a 30 anos
e) 31-45 anos E) 31 a 45 anos
f) 46-50 anosg) 51 ou mais F) 46 a 50 anos _
G) 51 anos ou mais
3 Qual seu nivel mais alto de .Qual ¢ seu nivel de escolaridade? () Sim
escolaridade? A) Fundamental incompleto 0 Néo_
a) Fundamental incompleto | B) Fundamental completo () Parcialmente
b) Fundamental complet g) m?‘;'_o '“C0m|p|9t0
¢) Médio incompleto E)C € lot(,:on_wp eto
d) Médio completo ) Curso tecnico
e) Curso técnico F) Superior incompleto
f) Superior incompleto CH;) ilfperlo(; COTNGIO
g) Superior completo ) P6s graduacdo
h) Pés-graduagéo ) Outros, por favor
i) Outros (por favor, especifique
especifique) _
4 Qual seu CEP ou bairro? Qual é seu CEP ou | ()Sim
bairro? () Néo
T () Parcialmente
5 Quanto tempo vocé demora Qual € o tempo que vocé demora para vir | () Sim
para vir de sua casa até o de sua casa até o hospital? () Nao
hospital? A) Menos de 30 minutos () Parcialmente
a) menos de 30 minutos CB:) io ”2"2[“03 alhora
b) 30 minutos a 1 hora ) 1—2horas
¢) 1-2 horas D) 3 -4 horas
d) 3-4 E) Mais de 4 horas
horas
e) Mais de 4 horas
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6 Qual o grau de dificuldade Qual é o grau de dificuldade para vocé | () Sim
. comparecer ao hospital? () Néo
ara vocé comparecer ao ;
ﬁospitar? p A) Nao muito () Parcialmente
a) ndo muito B) Pouco
b) pouco C) Razoavelmente
¢) razoavelmente D) Muito dificil
d) muito dificil
7 Quantas criancas estio sob Quantas pessoas estdo sobre seus cuidados | () Sim
idados? no momento? () Néo
Seus culdacos: () Parcialmente
a1 A)1l
b) 2 B) 2
03 C)3
d) 4 D)4
€) mais de 4 E) Mais de 4
8 Quais as idades das criancas Qual as idade das pessoas que estdo sob | () Sim
b idados? seus cuidados? () Nao
S0D seus culdados: () Parcialmente
9 Existe outra pessoa em sua Existe outra pessoa em sua casa, ou de fora | () Sim
casa que ajuda vocé a cuidar dela, que ajuda vocé a cuidar das pessoas | () Nao
das criancas? que est&o sob seus cuidados? () Parcialmente
a) Sim 8) Sim
b) Nio b) Néo
Se sim, por favor, especifique quem?
10 Alguma de suas criancas j Algum outro familiar seu ja foi | ()Sim
; . hospitalizado antes? () Néo
f())l hospitalizada antes? A) Sim () Parcialmente
a) Sim N
b) Nio B) Ndo
11 Qual a idade de sua crianca Qual é a idade do seu familiar | ()Sim
hospitalizada? hospitalizado? anos () Nao
ospializada: () Parcialmente
12 Qual doencalcondicio levou Qual doenca/condigdo levou seu familiar a | () Sim
: ser hospitalizado desta vez? () Néo
sua crianga a ser () Parcialmente
hospitalizada desta vez?
13 A sua crianca A esteve Seu familiar ja esteve internado nesse | () Sim
. . hospital antes? () Néo
mtterrlada neste hospital A) Sim () Parcialmente
antes? »
a) Sim B) Néo
b) N&o
14 H4 quanto tempo sua Héa quanto tempo seu familiar esta () Sim
internado nesse hospital desta vez? () Nao

crianga esté internada neste
hospital desta vez ? _ Horas
__Dias Semanas

Horas Dias Semanas

() Parcialmente
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15 Quando sua Quando seu familiar ira para casa? () Sim
o A) Hoje () Néo
g;‘saarlf}a Ira para B) Amanhi () Parcialmente
2) H(.)je C) Esta semana
b) Amanhé D) Néo sei ainda
¢) Esta semana
d) N&o sei ainda
16 | *=* Qual é a sua | ()Sim
religido: () Nao
() Parcialmente
17 | ** Quial é o seu parentesco ou grau afinidade | () Sim
com o paciente? () Nao
() Parcialmente
18 | ** Vocé esta trabalhando no momento? () Sim
A) Sim () Néo
B) N&o, Se ndo, por favor especifique o | () Parcialmente
porque
19 | *= Quantas pessoas dependem desse () Sim
salario? () Néo

() Parcialmente

Algumas frases foram parcialmente ou totalmente alteradas para atender a pessoa na fase adulta.
Palavras alteradas: Crianga=paciente ou ente, pais ou membro da familia=familia ou familiar (es).

** Perguntas 16,17,18,19 — Foram inseridas para reconhecer a familia do adulto quanto ao aspecto sociodemogréfico e cultural.

O layout do questionario serd conforme o original.

Parte 2: Perguntas sobre cuidado centrado

na familia

Parte 2: Perguntas sobre cuidado centrado na familia
(Pessoa e familiar)

QUESTAO ORIGINAL

QUESTAO ADAPTADA PARA
FASE ADULTA

CONCORDANCIA

SUGESTAO/
JUSTIFICATIVA

. . i into- Si
! Quando venho ao hospital sinto- Quando v_enho a0 hospital sinto- | () N'In
b ind me bem-vindo () Néo
me bém vindo () Parcialmente
2 Outros membros de minha familia | Outros membros da familia sdo | () Sim
s&0 bem-vindos para estar comigo no | bem-vindos para estar comigo no | () N50_
hospital hospital () Parcialmente
3 | Eu consigo ficar com minha crian¢a | Eu consigo ficar com meu familiar | () Sim
durante os procedimentos durante os procedimentos () Nao
() Parcialmente
4 | Eu consigo fazer perguntas sobre o | Eu consigo fazer perguntas sobreo | () Sim
tratamento de minha crianca tratamento do meu familiar () Néo
() Parcialmente
5 Sinto-me como um visitante (ao invés | Sinto-me como visitante (ao invés | () Sim
de pai/méae) quando venho ao hospital | de familiar) quando venho ao | () N&o
hospital () Parcialmente
6 | A privacidade e o sigilo referentes as | A privacidade e o sigilo referentes | () Sim
informagBes de minha crianca sdo | as informagBes do meu familiar | () Néo

respeitados

sdo respeitadas

() Parcialmente
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7 | Sinto-me preparado para a alta/ | Sinto-me preparado para a | ()Sim
encaminhamento a outros servicos na | alta/encaminhamento a outros | () N50_
comunidade para acompanhamento | servicos na comunidade para | () Parcialmente
de minha crianga apo6s a alta acompanhamento do meu familiar

apos a alta

8 | Recebo informacdes honestas sobre o | Recebo informagBes honestas | () Sim

cuidado de minha crianca sobre o cuidado do meu familiar () Nao
() Parcialmente

9 | Quando estou em casa, sei para quem | Quando estou em casa, sei para | () Sim
posso ligar, caso necessite de ajuda | quem posso ligar, caso necessite | () N50_
ou para me sentir seguro de ajuda ou para me sentir sequro | () Parcialmente

10 | A equipe inclui-me quando decisdes | A equipe inclui-me quando | ()Sim
sobre o cuidado de minha crianga | decisGes sobre o cuidado do meu | () Nao
estdo sendo tomadas familiar estdo sendo tomados () Parcialmente

1 | Recebo orientagdes em relagdo ao | Recebo orientages sobre o que | ()Sim
que preciso saber sobre o cuidado de | preciso saber em relagio ao | () N50_
minha crianca cuidado do meu familiar () Parcialmente

12 | Eu sei o nome do médico responsavel | Eu sei 0 nome do médico | ()Sim
pelo cuidado de minha crianga responsavel pelo cuidado do meu | () Néo

familiar () Parcialmente

13 | Eu compreendo as orientacdes | Eu compreendo as orientagdes | () Sim
escritas que recebo escritas que eu recebo () Néo

() Parcialmente

14 | Minha familia é incluida no cuidado | Outras pessoas da familia sdo | () Sim
de minha crianca incluidas no cuidado do meu | () Néo

familiar () Parcialmente

15 | Sinto-me sobrecarregado com as | Sinto-me sobrecarregado com as | () Sim
informagBes que recebo sobre minha | informagBes que recebo sobre o | () NéO_
crianca meu familiar () Parcialmente

16 | A equipe esta familiarizada com as | A equipe esta familiarizada comas | () Sim
necessidades individuais de minha | necessidades individuais do meu ()Néo_
crianca familiar () Parcialmente

17 | A equipe escuta minhas | A equipe  escuta  minhas | () Sim
preocupagdes preocupacdes () Néo

() Parcialmente

18 | Eu vejo a mesma equipe cuidando de | Eu vejo a mesma equipe cuidando | () Sim

minha crianga diariamente do meu familiar diariamente () Néo
() Parcialmente

19 | A equipe sabe quais sdo as pessoas | A equipe sabe quais sdo as pessoas | () Sim

que me oferecem suporte que me oferecem suporte () Nao
() Parcialmente

20 | A equipe compreende o que minha | A equipe compreende o que minha | () Sim

familia e eu estamos passando familia e eu estamos passando () Nao

() Parcialmente

*Algumas frases foram parcialmente ou totalmente alteradas para atender a pessoa na fase adulta.

Palavras alteradas: da minha crianga= do meu familiar; com minha crianga= com meu familiar; de pais= de familiar.

O layout do questionario sera seguido conforme o original

Outras sugestdes a serem expostas pelo avaliador:
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APENDICE V - Percep¢do do Cuidado Centrado no Paciente Adulto e Familia — Profissional

(PCCPAF/P - versdo brasileira)

Parte 1: Caracterizacdo dos profissionais

Por favor, circule a letra que melhor descreve a sua escolha para cada pergunta

Qual é o seu género?

A. Masculino

B. Feminino

C. Outros

1. Qual a sua faixa etaria?
A. 25 anos ou menos
B. 26 a 30 anos

C. 31 a45anos

D. 46 a 50 anos

E. 51 a 55 anos

F. 26 a 60 anos

G. 61 anos ou mais

A quanto tempo vocé trabalha com pessoas que
vivem com o HIV/AIDS? anos

1. Qual é seu maior nivel de escolaridade?

Vocé tem alguma especializagdo em saude do adulto
ou infectologia?

A) Sim
B) Ndo
Se sim, por favor informe sua titulagdo:

1. Vocé exerce suas atividades no hospital como:
Nivel Técnico

A Técnico de enfermagem

B. Auxiliar de Enfermagem

Enfermeiro (a)

Residente

A Assistencial

A Responsavel técnico

A Supervisor

Médico (a)

Preceptor / docente

A. Residente

A. Assistencialista do setor
A. Plantonista

A. Outros Profissionais:

7. Durante sua formacdo, houve contato com o termo
Cuidado Centrado na Pessoa e Familia? Descreva:

A) Sim
B) Néo
Se sim, descreva:

1. Recebeu treinamento em servigo sobre Cuidado
Centrado na Pessoa e Familia?

A) Sim
B) Néo
Se sim, descreva:

9. Conhece teorias sobre cuidados as familias? Cite as
teorias que conhece:
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Percepcéo do Cuidado Centrado no Paciente Adulto e Familia — Profissional (PCCPAF/P -

versao brasileira)

Parte 2: Perguntas sobre cuidado centrado na pessoa e familia

Por favor, leia cada afirmativa e marque a opcdo que melhor descreve sua experiéncia.

Questdes Nunca As Geralmente Sempre
vezes

1 Quando o familiar do paciente chega ao hospital vocé realiza o acolhimento do
mesmo?

2 Os membros da familia sdo bem vindos para estar com o paciente no hospital

3 Os membros da familia podem permanecer com ele durante os procedimentos

4 Os membros da familia podem perguntar sobre as recomendacdes do tratamento
do paciente que estdo acompanhando

5 O familiar é tratado como familiar (ao invés de visitante) quando presente no
hospital

6 A privacidade e o sigilo referentes as informag6es dos pacientes so respeitadas

7 Os membros da familia sdo preparados para a alta do paciente que estdo
acompanhando, e sdo encaminhados a outros servigos na comunidade (ap6s a alta)

8 Os membros da familia recebem informagdes honestas sobre o cuidado do paciente
que estdo acompanhando

9 Os membros da familia sdo informados para quem ligar, caso necessitem de ajuda
ou encorajamento quando voltam para casa

10 Os membros da familia séo incluidos na tomada de deciséo e cuidado do seu
familiar

11 Os membros da familia recebem informac6es em relacdo ao que precisam saber
sobre os cuidados com seu familiar

12 Os membros da familia séo informados sobre o nome do médico responsavel pelo
cuidado do seu familiar

13 Os membros da familia conseguem entender as orientagdes que recebem na
admissdo do seu familiar

14 Os membros da familia s&o incluidos no cuidado com o seu familiar

15 Os membros da familia s@o sobrecarregados com informagdes sobre seu familiar

16 A equipe esté familiarizada com as necessidades de cada paciente

17 A equipe escuta as preocupacdes dos familiares

18 Os membros da familia veem a equipe cuidando do seu familiar diariamente

19 A equipe sabe quem séo as pessoas que oferecem rede de apoio aos familiares

20 A equipe sabe o que os familiares estdo passando

Obrigado por preencher ao questionario. *Realizada avaliacdo semantica de contetido em 10/08/2019.
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APENDICE VI - Percepcio do Cuidado Centrado no Paciente Adulto e Familia — Pessoa que vive com
HIV/Aids e seu Familiar (PCCPAF/F - verséo brasileira)

Parte 1: Caracterizacdo do familiar

Por favor, circule o nimero que melhor descreve sua escolha para cada pergunta

1. Qual é o seu género?
A) Masculino

B) Feminino

C) Outros

2. Qual a sua faixa etéria?
A) 15 anos ou menos

B) 16 a 20 anos

C) 21 a 25 anos

D) 26 a 30 anos

E) 31 a 45 anos

F) 46 a 50 anos

G) 51 anos ou mais

3.Qual é seu nivel de escolaridade?
Por favor especifique

4. Qual é a sua religido:

5.Qual é o seu parentesco com ou paciente:

6. Qual ¢ a sua faixa salarial
A) até 1 salario minimo

B) 2 a 5 salérios minimos
C) 6 a 9 salarios minimos
D) acima de 10 salarios

7. Quantas pessoas dependem desse salario?

8. Existe outra pessoa em sua casa que ajuda vocé a cuidar do
seu familiar?
A) Sim, quem
B) Néo

9. Voce esta trabalhando no momento?
A) Sim
B) Néo, porque

10. Qual é seu CEP ou bairro?

11. Qual é o tempo que vocé demora para vir da sua casa até
0 hospital?

A) menos de 30 minutos

B) 30 minutos a 1 hora

C) 1 a2 horas

D) 3 a4 horas

E) mais de 4 horas

12. Qual é o grau de dificuldade para vocé comparecer
ao hospital?

A) Ndo muito

B) Pouco

C) Razoavelmente

D) Muito dificil

13. Qual é o meio de transporte que vocé utiliza para
chegar ao hospital?

A) Onibus

B) Carro proprio

C) Taxi/Uber

D) Outros

13.Quantas pessoas estdo sob seus cuidados?
A)1l

B) 2

C)3

D) 4

E) Mais de 4

14. Algum outro familiar seu ja foi hospitalizado antes?
A) Sim
B) Néo

15. Qual é a idade do seu familiar hospitalizado (a)?
anos

16. Qual € a doenca/condicdo que levou seu familiar a
ser hospitalizado (a) desta vez?

17. Seu familiar j& esteve internado nesse hospital
antes?
A) Sim
B) Néo

18. Ha quanto tempo seu familiar esta internado (a)
nesse hospital dessa vez?
horas dias semanas

19. Quando seu familiar ir4 para casa?
A) Hoje

B) Amanhd

C) Esta semana

D) N&o sei ainda
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Percepc¢édo do Cuidado Centrado no Paciente Adulto e Familia — Pessoa que vive com HIV/Aids e seu
familiar (PCCPAF/F - versdo brasileira)

Parte 2: Perguntas sobre Cuidado Centrado na Pessoa e Familia

Por favor, leia cada afirmativa e marque a op¢do gque melhor descreve sua experiéncia.

Questdes

Nunca

As
vezes

Geralmente

Sempre

Quando venho ao hospital sinto-me bem-vindo

Outros membros da familia sdo bem-vindos para estar comigo no hospital

Eu consigo ficar com meu familiar durante os procedimentos

Eu consigo fazer perguntas sobre o tratamento do meu familiar

Sinto-me como familiar (ao invés de visitante) quando venho ao hospital

A privacidade e o sigilo referentes as informagBes do meu familiar sdo
respeitadas

Sinto-me preparado para a alta; e sou encaminhado a outros servigos na
comunidade para acompanhamento do meu familiar (ap6s a alta)

Recebo informagfes honestas sobre o cuidado do meu familiar

Quando estou em casa, sei para quem posso ligar, caso necessite de ajuda
ou para me sentir seguro

10

A equipe me inclui quando decisdes sobre o cuidado do meu familiar estéo
sendo tomados

11

Recebo orientagBes sobre o que preciso saber em relagdo ao cuidado do
meu familiar

12

Eu sei 0 nome do médico responsavel pelo cuidado do meu familiar

13

Eu compreendo as orientagdes escritas que eu recebo na admissdo do meu
familiar

14

Outras pessoas da familia séo incluidas no cuidado do meu familiar

15

Sinto-me aliviado com as informagdes que recebo sobre o meu familiar

16

A equipe estd familiarizada com as necessidades individuais do meu
familiar

17

A equipe escuta minhas preocupacdes

18

Eu vejo a equipe cuidando do meu familiar diariamente

19

A equipe sabe quais s&o as pessoas que me oferecem rede de apoio

20

A equipe sabe 0 que minha familia e eu estamos passando

Obrigado por preencher o questionario. *Realizada avaliacdo semantica de contetido em 10/08/2019.



