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RESUMO: Objetivos - Identificar os vérios recursos utilizados pelos pais de criangcas com
anorexia nervosa, apo6s a identificacao dos primeiros sintomas dos filhos; caracterizar os intervalos
temporais entre a identificacdo de sintomas nos filhos, o pedido de ajuda, o acesso ao apoio e a
necessidade de internamento; identificar os recursos que os pais consideram como estando em
falta. Método - Recurso a um inquérito semiestruturado, anénimo, em formato digital, dirigido
aos pais de criancas internadas com o diagnostico de anorexia nervosa na Unidade de Interna-
mento de Pedopsiquiatria de um hospital da drea urbana do centro de Portugal, entre janeiro de
2018 e dezembro de 2019. Os resultados foram analisados estatisticamente com recurso ao Excel.
Resultados - Os técnicos de salde foram identificados como os recursos utilizados com maior
frequéncia para obter informagdo ou apoio emocional. Dentro dos apoios técnicos, o pediatra
assistente e o médico de familia foram os recursos considerados como mais acessiveis. Apenas
18,2% dos pais referiram que os filhos tinham um acompanhamento prolongado (ha mais de seis
meses) antes de serem internados. Em relacdo aos recursos que os pais identificaram como tendo
estado em falta, 84,8% dos pais destacaram a necessidade de apoio psicoldgico/psiquidtrico
para eles préprios. Discussao - Este trabalho evidenciou a existéncia de um periodo de tempo
longo entre a identificacdo dos primeiros sintomas de doenca e a tomada de decisao de pedir
uma avaliagcdo técnica. Conclusao - Existem ainda graves falhas na detecdo precoce de criancas
e adolescentes com anorexia nervosa. Nesse sentido, é necessario otimizar a detecao precoce e
a referenciagdo por parte dos técnicos a quem estas familias estdo a recorrer em primeira linha,
nomeadamente aos médicos de familia.

Palavras-chave: Anorexia nervosa; Percecdo parental; Recursos;, Equipa multidisciplinar; Tempo de
doenca ndo tratada.

From first symptoms to hospitalization for nervous anorexia: which
resources do parents seek and how do they perceive them?

ABSTRACT: Aim of the study - To identify different resources used by parents of children suffe-
ring from nervous anorexia, after acknowledging the first symptoms; to characterise periods of
time between first symptoms acknowledgment in their children, help request, access to support,
and hospitalisation; to identify resources missed by parents. Methods — Anonymous semi-struc-
tured online survey to parents of children suffering from nervous anorexia hospitalised in a Unit
for Child Psychiatry at an urban hospital in the central area of Portugal, from January 2018 to
December 2019. Statistical analysis of results done through an Excel spreadsheet. Results — Health
professionals were identified as the most frequently used resource for information or emotional
support. Among these professionals, family doctors and paediatricians were considered the most
accessible resources. Only 18.2% of parents stated that their children had prolonged medical
support (over six months) before being hospitalised. As to resources indicated by parents as
missing, 84.8% pointed to psychological or psychiatric support for themselves. Discussion — This
study has highlighted the existence of a long period of time between the acknowledgment of
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the first symptoms of the disease and the decision-making of requiring a technical assessment.
Conclusion - There are still some serious flaws in the early diagnosis of children and adolescents
suffering from nervous anorexia. Therefore, it seems crucial to maximise early diagnosis and
referral by health professionals, notably family doctors, whom these families contact first-hand.

Keywords: Nervous anorexia; Parental perception; Resources; Multidisciplinary team; Period of

untreated disease.

Introducao

A anorexia nervosa (AN) é uma patologia complexa asso-
ciada a um aumento da morbilidade e da mortalidade, tendo
um impacto significativo nos doentes e seus cuidadores’. Por
este motivo, tem existido um interesse crescente em relacao
a intervencao precoce na AN e aos fatores que tém impacto
na implementacdo destas estratégias de intervencdo. Um
dos fatores que tem sido mais estudado é o tempo de doenca
ndo tratada, definido como o intervalo de tempo que decorre
entre as primeiras manifestacées da AN e a implementacao
de um plano de tratamento adequado?.

As estimativas da duracdo do tempo de doenca ndo
tratada na AN tém sido heterdgenas nos vdérios estudos.
A revisdo sistematica Austin et al. aponta para um tempo
médio de doenca nao tratada de 14,6 meses, sendo que
noutros estudos este intervalo variou entre 2,2 e 2,4 anos®.
A disparidade nestes resultados esta associada nao apenas
a diferencas metodoldgicas, mas também a variabilidade da
amostra no que se refere a idade, contexto sociocultural, lite-
racia em relacdo as doencas do comportamento alimentar,
acesso a tratamento especializado e até a diferencas na
prépria definicdo do termo.

Em relacdo a AN em criancas e adolescentes é consensual
que os cuidadores assumem um papel fulcral na identificacao
dos primeiros sintomas, na procura de ajuda especializada e
no projeto terapéutico’. Desta forma, é relevante estudar as
motivacdes para a procura de tratamento, os fatores facilita-
dores e as barreiras/limitacdes que os cuidadores sentem ao
longo do percurso da doencga dos seus filhos*®. Estas barreiras
podem ser divididas em externas (acesso aos cuidados de
saude primadrios e a equipas de saude especializadas, comuni-
cacgao entre as equipas de saude, custo do tratamento, entre
outras) e internas (crencas pessoais e familiares, insight para
a doenca, sentimentos de culpa/vergonha e motivacdo para
a mudanca)®®. Para além dos fatores mencionados, caracte-
risticas inerentes a prépria doenca, como a gravidade e tipo
de manifesta¢des associadas, influenciam também o tempo
de doenca néo tratada. Estudos apontam para que, na AN,
a procura de ajuda seja frequentemente desencadeada em
resposta a gravidade da doenca e que ocorra numa fase avan-
cada desta patologia®. Assim, quadros clinicos associados a
maior deterioracgéo fisica ou em que existam outras comor-
bilidades psiquiatricas levam mais frequentemente a procura
de ajuda'’®. Da mesma forma, a referenciacao a consulta é faci-
litada nas situacdes em que hd menor distor¢do da imagem
corporal e nas quais os jovens e os seus cuidadores tém maior
insight para a doenca'®". De forma inversa, ha maior atraso
na referenciacdo nas situacdes com manifestacdes atipicas

ou naquelas em que, apesar da restricdo marcada e da perda
de peso, o indice de massa corporal (IMC) ainda se mantém
num percentil normativo'. De facto, na AN o principal sinal
de alarme é a perda de peso?. No caso de criangas e adoles-
centes, este sinal costuma ser identificado pelos pais®, refor-
¢ando aimportancia de apoiar os cuidadores na identificacao
de sinais de alarme, garantindo acesso a informacéo sobre a
doenca e estruturas que apoiem o tratamento. No entanto,
este acesso tem sido reportado como dificil e o apoio aos
cuidadores como insuficiente®'.

Em relacdo as fontes de informacédo sobre AN, os cuida-
dores tém reportado recorrer a diferentes recursos: jornais,
televisao, filmes, livros, publicacbes, internet, programas
educacionais, familia e amigos. Como acontece noutras
patologias, os recursos online sdo vistos como meios impor-
tantes para aliviar as barreiras ao tratamento, pelas suas
caracteristicas de anonimato e pela facilidade de acesso™.
De forma mais detalhada, os pais de criangas/jovens com AN
identificaram vantagens nos meios online, nomeadamente: a
facilidade de acesso, a possibilidade de receber apoio sobre
multiplos topicos e, no caso dos recursos online de self-care,
a diminuicdo do tempo de espera para a intervencao's. No
entanto, estes pais referiram também sentir frequentemente
que a informacéo néo tinha a profundidade adequada, expli-
citando que necessitariam de ter acesso a informagao mais
aprofundada sobre a doenca e as estratégias de intervencao,
nomeadamente estratégias que pudessem ser implemen-
tadas por eles. Da mesma forma, estudos sobre a qualidade
da informacao disponivel online sobre doencas do compor-
tamento alimentar apontam falhas importantes. Ndo sé os
critérios de diagndstico e as opc¢des terapéuticas ndo estao
devidamente explicadas'’, como existe inclusivamente infor-
macdo contraditéria ao que estd cientificamente validado
em varios sites'™. O reconhecimento de sintomas e os benefi-
cios das varias modalidades de tratamento sdo temas pouco
explorados®. Existe ainda um numero consideravel de sites
que nao sao devidamente atualizados ao longo do tempo
(19% dos sites ndo tinham sido atualizados nos ultimos dois
anos)®.

Em relacdo ao apoio que sentem por parte da sua rede de
suporte social, muitos pais sentem-se frustrados e isolados,
considerando que os elementos desta rede de apoio tém
frequentemente uma visao simplista e negativa sobre este
problema. Salientam ainda o preconceito e o incémodo que
sentem por parte dos seus amigos quando abordam o tema
das dificuldades alimentares dos seus filhos®. Aquando do
primeiro contacto com os técnicos de saide, nomeadamente
com o médico de familia, os pais referem frequentemente
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experienciar desapontamento (por terem a expectativa que
se tomem medidas imediatas e se confrontarem, regra geral,
com um processo, por vezes demorado, de investigacdo e
caracterizacao do quadro clinico) e frustracdo perante a difi-
culdade, quer dos pais quer do técnico, de agir na auséncia
de insight por parte da crianca/adolescente do seu quadro
clinico®™.

Os principais objetivos do projeto de investigacdo foram
identificar e caracterizar os varios recursos utilizados pelos
pais de criancas com AN apés a identificacdo dos primeiros
sintomas dos filhos; caracterizar os intervalos temporais entre
a identificacdo de sintomas nos filhos, o pedido de ajuda, o
acesso ao apoio e a necessidade de internamento por agudi-
zacgao da AN; e identificar os recursos que os pais consideram
como estando em falta.

Método

Projeto de investigacdo com recurso a um inquérito semies-
truturado (Anexo I), anénimo, em formato digital, preenchido
pelos pais de todas as criancas/adolescentes (com idades
compreendidas entre 10 e 17 anos de idade) internadas com o
diagnostico de AN na Unidade de Internamento de Pedopsi-
quiatria de um hospital da area urbana do centro de Portugal,
entre janeiro de 2018 e dezembro de 2019. No total foram
identificados 39 processos que respondiam a esses critérios.
Dos 78 progenitores (pais e maes) apenas 72 foram incluidos
no estudo, tendo sido excluidos da amostra os pais que nao
tinham fornecido o seu contacto telefénico aquando do
internamento (n=4) e os que ja tinham falecido (n=2).

Numa segunda fase foram contactados telefonicamente
0s 72 progenitores para apresentacao do projeto, obtencao
do consentimento informado e de um email de contacto.
Houve nove progenitores que nao responderam apds quatro
tentativas de contacto telefénico e trés que recusaram parti-
cipar no estudo. Dos 60 progenitores que concordaram em
participar no estudo, 33 preencheram o questionario de uma
forma vdlida. Procedeu-se a andlise das respostas aos inqué-
ritos, tendo os resultados sido analisados estatisticamente
com recurso ao Excel.

Resultados
Breve caracterizacao da amostra

Preencheram o questionario 33 cuidadores, 66,7% do sexo
feminino (n=22) e 33,3% do sexo masculino (n=11). A moda
da idade da amostra é de 48 anos (18,8%; n=6). Quanto as
habilitacdes literdrias, 39,4% da amostra concluiu o 12° ano
de escolaridade (n=13), 24,2% concluiu uma licenciatura (n=8)
e 18,2% um mestrado (n=6). Dos 33 individuos, 78,8% tem um
trabalho a tempo integral (n=26) e 15,2% tem um trabalho a
tempo parcial (n=5). Quanto ao estado civil, 60,6% da amostra
é casada (n=20) e 36,4% divorciada (n=12).

Quanto as criancas representadas naamostra 97% é do sexo
feminino (n=32) e 3% é do sexo masculino (n=1). A maioria
tem um irmao (63,6%), sendo que 15,2% tem dois irmaos e
12,1% ¢é filho unico. A tipologia familiar mais frequente é a
nuclear (57,6%), seguida da monoparental (mae) (30,3%).

A maioria das criancas tem atualmente entre 14 e 16 anos
(54,5%). A data do internamento, a maioria das criancas tinha
entre 12 e 14 anos (57,6%). Nao existe historia familiar de pato-
logia do comportamento alimentar em 81,82% da amostra,
existindo histéria familiar em 18,18% da amostra (3,03% em
irmaos; 3,03% em pais; 12,12% noutros familiares).

Recursos utilizados pelos pais

Quando analisamos com que frequéncia os cuidadores
usaram os varios recursos que tinham disponiveis para obter
informacdo ou apoio emocional quando comecaram a preo-
cupar-se com o comportamento alimentar/peso dos seus
filhos — «muito frequentemente», n=51; «frequentementey,
n=85; «por vezes», n=134; «<nunca», h=246 — é evidente que
a maioria dos recursos nunca foi utilizado ou sé foi utilizado
«por vezes». Dos recursos que quase nunca foram utilizados
destacam-se os livros de autoajuda, radio, grupos de pais
de adolescentes com preocupacdes semelhantes, jornais ou
revistas generalistas, televisdo e os treinadores do filho(a).

Existem poucos recursos que se destaquem por terem
sido muito frequentemente ou frequentemente utilizados,
sobressaindo os técnicos de saude, os recursos online e o pai/
mae do filho(a).

Os técnicos de satde foram identificados como os recursos
utilizados com maior frequéncia para obter informacédo ou
apoio emocional, tendo 42,4% dos inquiridos utilizado este
recurso com muita frequéncia e 36,4% de forma frequente.
Contudo, para 66,6% dos inquiridos foi inicialmente dificil
encontrar qualquer apoio especializado e 54,5% afirma ter
tido dificuldade na marcacdo de uma consulta médica com
brevidade. Dentro dos apoios técnicos, o pediatra assistente
e 0 médico de familia foram os recursos considerados como
mais acessiveis, tendo apenas 18% dos inquiridos referido difi-
culdades em aceder ao pediatra e a mesma percentagem ao
médico de familia. No entanto, é importante referir que tanto
para o médico de familia como para o pediatra assistente
33% dos inquiridos referiram que esta op¢ao de apoio ndo
se aplicou. Os pais referiram ter tido menos acesso ao pedop-
siquiatra assistente, tendo 42,4% referido ter sentido falta de
um acesso mais facil a este apoio técnico e 18% escolhido a
opcao «ndo aplicavel». Em relagcdo ao apoio psicolégico, 33%
dos inquiridos afirma ter tido alguma dificuldade em obter
este recurso e 27% escolheu a opc¢ao «nao aplicavel». No que
diz respeito ao apoio por nutricionista, 30,3% teve dificuldade
em aceder e 33% escolheu a opgdo «ndo aplicavel».

De entre os meios de divulgacdo e comunicacao dispo-
niveis, os meios mais utilizados foram os recursos online,
usados com frequéncia por 24,2% dos inquiridos e com
muita frequéncia por 30,3% dos pais. Dos varios recursos
online, os que foram mais utilizados durante a fase inicial
da doenca foram publicacdes de livre acesso através de
motores de busca generalistas (google, internet explorer,
etc.), publicagdes em portugués e artigos cientificos. Nao
existiram, contudo, recursos online que se tivessem desta-
cado de forma unanime por terem sido muito frequente-
mente utilizados. Os recursos online menos utilizados foram
livros (ebook) de autoajuda, grupos de adolescentes que
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funcionam online (incluindo os que funcionam através de
plataformas digitais como whatsapp, instagram e facebook),
grupos de apoio a familiares que funcionam online e livros
(ebook) técnicos.

Quanto ao nivel de credibilidade dos varios recursos online,
os que foram identificados como tendo maior credibilidade
foram publicagdes em portugués, publicagbes associadas a
uma instituicdo universitaria ou a um centro hospitalar de
referéncia, publicagdes numa lingua estrangeira e publica-
¢oes de livre acesso através de motores de busca generalistas
(sem que estivessem necessariamente associadas a institui-
¢bes de referéncia).

Em relacdo a rede de apoio familiar e social, o pai/mae do
filho(a) foi um recurso utilizado de forma muito frequente
por 27,3% dos pais e de forma frequente por 21,2% destes. Na
maioria dos casos a familia foi vista como um recurso apoiante;
no entanto, 20% dos pais refere ter sentido falta deste apoio.
Também a entidade patronal foi maioritariamente vista como
apoiante (63,2% da amostra). De notar que 48,5% dos pais
refere ter recorrido aos amigos por vezes e que 24,2% refere
nunca ter recorrido aos amigos, tendo 69,7% referido que os
amigos e colegas ndo influenciaram (36,4%) ou influenciaram
pouco (33,3%) na decisdo de procurar ajuda.

Intervalos temporais entre a identificacao dos primeiros
sintomas e o internamento

Relativamente ao tempo que decorreu entre o cuidador ter
identificado os primeiros sintomas de doenca e a primeira vez
que procurou apoio de um técnico de saude, apenas 18,2%
dos pais refere ter decorrido menos de um més; 45,5% da
amostra refere ter decorrido entre um e trés meses, 30,3%
entre trés e seis meses e 6,1% entre seis meses e um ano.

Analisando o tempo que decorreu entre o cuidador ter
procurado apoio de um técnico de saude e a data em que
esta consulta se efetivou: 30,3% da amostra refere ter decor-
rido entre um e trés meses, 27,3% refere ter decorrido menos
de duas semanas, 24,2% entre duas semanas e um més, 9,1%
entre trés e seis meses e 3% entre seis meses e um ano. De
notar que 6,1% da amostra recorreu diretamente ao servico
de urgéncia (n=2).

No que diz respeito ao tempo que decorreu entre a
primeira avaliacdo médica e o internamento, 30,3% dos pais
referiu que os filhos foram internados no mesmo dia em que
decorreu essa avaliacdo (n=10). Adicionalmente, 21,3% dos
pais referiu que os filhos, embora ndo tenham sido internados
na primeira avaliacdo, estavam a ser seguidos ha menos de
um més quando foram internados. Apenas 18,2% dos pais
referiu que os filhos tinham um acompanhamento prolon-
gado (ha mais de seis meses) antes de serem internados.

Recursos percecionados pelos pais como tendo estado
em falta

Em relacdo aos recursos que os pais identificaram como
tendo estado em falta, 84,8% dos pais destacou a necessi-
dade de apoio psicolégico/psiquiatrico para eles proprios. A
questdo “Senti falta de apoio psicolégico/psiquiatrico para
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mim”, 30,3% dos inquiridos respondeu «concordo» e 54,4%
respondeu «concordo muito». De notar que 57,5% dos inqui-
ridos sublinhou ainda a falta de grupos terapéuticos para
pais, aos quais se pudessem associar durante o processo da
doenca.

Os pais referiram também sentir falta de um acesso mais
facil a informacdo nas fases iniciais da doenca. De facto,
66,6% dos inquiridos referiu ter sentido falta de informacao
mais clara sobre os sinais de alarme da doenca e 66,6% sentiu
dificuldade em saber onde procurar apoio especializado. De
notar que 45,4% dos pais referiu sentir falta de recursos online
direcionados para as doencas do comportamento alimentar
em portugués e que estivessem associados a instituicoes
de saude de referéncia. Dois cuidadores referiram ainda ter
sentido falta de apoio social/econémico durante o tempo em
que o filho esteve internado e um cuidador referiu a falta de
estruturas de transicao para jovens adultos.

Discussao

De uma forma geral, os pais referiram ter sentido falta de
um acesso mais facil ainformacao nas fases iniciais da doenca,
nomeadamente no que diz respeito aos sinais de alarme da
doenca. No entanto, ao analisar a frequéncia de utilizacao
dos recursos atualmente disponiveis para obter informacao
ou apoio emocional, a maioria nunca tinha sido utilizada
ou tinha sido utilizada com pouca frequéncia pelos pais.
Esta aparente incoeréncia pode questionar o porqué destes
recursos nao estarem a ser utilizados com maior frequéncia e
de forma mais eficaz e util.

De entre os meios de divulgacdo e comunicacao dispo-
niveis, os meios mais utilizados foram os recursos online,
0 que vai ao encontro da literatura cientifica™?, tendo a
amostra também identificado falhas na qualidade da infor-
macao disponivel online sobre doengas do comportamento
alimentar.

Os pais referiram ter recorrido pouco ou nunca aos seus
amigos e que estes influenciaram pouco ou nada a sua
decisdo de procurar ajuda, o que vai ao encontro do descrito
na literatura®™.

Este trabalho evidenciou a existéncia de um periodo de
tempo longo entre a identificacdo dos primeiros sintomas de
doenca e atomada de decisdo de pedir uma avaliacdo técnica,
tendo 36,4% da amostra demorado mais de trés meses. Nesse
sentido, parece serimportante ndo sé apoiar os pais para que
sejam capazes de detetar mais precocemente os sintomas,
como também apostar em mecanismos que facilitem a sua
tomada de decisao e a procura de ajuda nesse contexto.

Mais de metade dos pais teve dificuldade na marcagdo de
uma consulta médica com brevidade, o que chama a atencdo
para as lacunas que existem atualmente na detecéo e enca-
minhamento destes casos. A maioria da amostra refere ter
sentido dificuldade em saber onde procurar apoio especia-
lizado, tendo existido dois casos em que os pais se dirigiram
diretamente ao servico de urgéncia. Uma parte significativa
da amostra (30,3%) refere que os filhos foram internados no
mesmo dia em que decorreu a primeira avaliacdo médica,
sublinhando graves falhas na detecao precoce destes casos.
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Estes resultados vao ao encontro de estudos prévios*>*3, que
apontam para um acesso dificil aos cuidados nestes casos.

Nao foi possivel identificar nenhuma correlacdo estatis-
ticamente significativa entre o tempo que decorreu entre o
cuidador ter identificado os primeiros sintomas de doenca e
a primeira vez que procurou apoio de um técnico de saude
com o tempo que decorreu entre a primeira avaliacdo médica
e o internamento.

Um dado importante a considerar é o facto dos pais refe-
rirem ter tido menos acesso ao pedopsiquiatra assistente,
tendo uma parte significativa da amostra referido ter sentido
falta de um acesso mais facil a este apoio técnico. De notar
que, dentro dos apoios técnicos, o pediatra assistente e o
médico de familia foram os recursos considerados como mais
acessiveis.

De notar ainda o facto de a maioria da amostra (84,8% dos
pais) identificar o apoio psicolégico/psiquidtrico para eles
préprios como um dos recursos em falta, o que sublinha o
apoio insuficiente atual disponibilizado aos cuidadores,
previamente identificado na literatura*®'31719,

E ainda importante ressalvar que se identificam como prin-
cipais limitacdes do estudo a dimenséo reduzida da amostra
e o facto de se tratar de um estudo retrospetivo.

Conclusao

Os técnicos de saude foram identificados como os recursos
utilizados com maior frequéncia quando os pais se come-
caram a preocupar com o comportamento alimentar/peso
dos seus filhos. Dentro dos apoios técnicos, o pediatra assis-
tente e o médico de familia foram os recursos considerados
como mais acessiveis. De entre os meios de divulgacao e
comunicacao disponiveis, os meios mais utilizados foram
0s recursos online e, na maioria dos casos, a familia foi vista
COMO UM recurso apoiante.

Este trabalho evidenciou a existéncia de um periodo de
tempo longo entre a identificagdo dos primeiros sintomas
de doenca e a tomada de decisdo de pedir uma avaliacdo
técnica.

Em relacdo aos recursos que os pais identificaram como
tendo estado em falta destacam-se a necessidade de apoio
psicolégico/psiquidtrico para eles préprios e a falta de grupos
terapéuticos para pais. Ao nivel dos recursos online em falta
destacam-se recursos online direcionados para as doencas
do comportamento alimentar, em portugués e que estejam
associados a instituicoes de satde de referéncia.

Este estudo permite concluir que existem ainda graves
falhas na detecdo precoce de criangas e adolescentes com
anorexia nervosa. Nesse sentido, é necessario otimizar a
detecdo precoce e a referenciacdo por parte dos técnicos a
quem estas familias estdoarecorrerem primeiralinha, nomea-
damente aos médicos de familia. E também importante criar
condicdes para que haja um acesso mais facil a recursos de
saude mental em fases precoces da doenca. De notar que
este estudo, ao identificar e caracterizar as dificuldades e
obstéaculos identificados pelos pais no processo de identi-
ficacdo dos primeiros sintomas na procura e acesso a ajuda
especializada, permitiu recolher informagao crucial a consi-

derar na criagao de recursos e na otimizacdo de recursos ja
existentes, de forma a melhorar a resposta prestada a estes
doentes e suas familias.

E fundamental que o acompanhamento destas criancas
e das suas familias seja multidisciplinar, ndo sé aquando da
identificacdo dos casos, mas ao longo de todo o projeto tera-
péutico.

Contributo dos autores. Conceptualizacdo, 10 e CS; meto-
dologia, 10, CS, SP e FV; software, CS, SP e FV; validacéo, 10
e CS; investigacdo, 10; andlise formal, SP; redacdo do draft
original, 10; revisao e validacao do texto final, 10 e CS.
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Conflitos de interesse

Anexo l. Inquérito semi-estruturado
Anorexia Nervosa — Perceg¢ao parental e utilizagao de recursos

Asdoencas do comportamento alimentar sdo complexas e podem afetar as varias dreas de funcionamento da crianga/adolescente
e da sua familia. Visto o pico de incidéncia ser durante a puberdade/adolescéncia e os jovens afetados por estas doencas terem
geralmente dificuldade em reconhecer que necessitam de ajuda, cabe muitas vezes aos pais a tarefa de identificar os primeiros
sintomas e de procurar apoios que lhes permitam compreender melhor a doencga, obter conforto emocional e ajuda técnica
especializada. Com este questionario procuramos perceber melhor este processo, focando-nos na identificagdo dos primeiros
sintomas da doencga e na forma como os pais recorrem aos diferentes recursos e os avaliam. A sua participagdo é essencial para
gue possamos melhorar a nossa pratica clinica, de forma a apoiarmos as familias no reconhecimento dos primeiros sintomas
da doenca e na gestdo emocional durante este percurso. Os resultados deste estudo permitirdo também otimizar os recursos
disponiveis e incentivar a criagdo de estruturas que possam estar em falta, de forma a ir ao encontro das necessidades sentidas
por si durante este processo. Este questionario é anénimo e a confidencialidade estara assegurada durante todo o processo. Os
cuidados prestados ao seu filho(a) ndo dependem da sua disponibilidade para participar neste estudo. Gostariamos que preen-
chesse este questionario individualmente, tendo em conta apenas a sua experiéncia como cuidador(a). No caso de ambos os pais
terem sido contactados pela equipa de investigacdo e de terem aceite preencher o questionario, pedimos que respondam em
separado (seguindo o link enviado por email).

Desde ja obrigada pela sua contribuicdo!

Concordo em participar neste estudo e que os dados recolhidos sejam processados de forma confidencial pela equipa técnica
responsavel por esta investigagao.

—Sim

—Nao

|DENTIFICACRO DE SINTOMAS E PERCECRO PARENTAL SOBRE O IMPACTO DA DOENCA

Nesta secgdo vamos pedir-lhe que se foque na identificagdo de sintomas sugestivos de doengas do comportamento alimentar e
no impacto que o reconhecimento destes sintomas no seu filho(a) teve em si.

Da seguinte lista selecione os 3 sintomas que considera terem sido as primeiras manifestagées da doenca do seu filho(a).
Pedimos-lhe que selecione os 3 sintomas mais precoces e ndo necessariamente os que o preocuparam mais.

— Maior preocupagao com o peso

— Maior preocupag¢do com as formas corporais

— Perda de peso

— Maior preocupag¢do com as caracteristicas nutricionais dos alimentos

— Recusa em manter o regime dietético da familia (e.g., passar a fazer refei¢des vegetarianas/ vegans/macrobidticas que ndo
eram habituais)
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— Recusa em fazer refei¢cées em familia

— Diminuigdo do consumo de doces

— Diminuigdo do consumo de gorduras ou hidratos de carbono complexos (e.g., pdo, massa, arroz, batatas, etc.)
—Ocultagdo de comida

— Diminuicdo dos resultados académicos

— AlteragGes do humor: tristeza, ansiedade ou irritabilidade

— Dificuldades no sono

— Cansaco facil

—Tonturas

— Dores de barriga frequentes ou dificuldades na digestao

—Vomitos frequentes

— Fragilidade das unhas/cabelo

—Sensagdo que o meu filho(a) estava frio(a)

— Alteragdo do padrdo menstrual ou auséncia da primeira menstruagado

Em relagdo a forma como se sentiu no periodo em que comegou a identificar sintomas no seu filho(a) (Nunca; Por vezes;
Frequentemente; Muito frequentemente; Ndo aplicavel), assinale:

— Senti-me triste ou desanimado(a)

— Senti-me preocupado(a) com os sintomas fisicos do meu filho(a)

— Senti-me preocupado(a) com os sintomas emocionais do meu filho(a)

—Senti-me impotente

— Senti-me vazio(a)

— Senti-me confuso(a)

— Senti-me zangado(a)

— Senti-me apoiado(a)

— Senti que as consequéncias deste processo eram demasiado graves para eu conseguir lidar com elas
— Senti que tinha capacidade de responder as necessidades do meu filho(a)

—Senti-me esperangado(a) em relagdo ao futuro

— Senti-me mais préximo(a) do meu filho(a)

— Senti que esta situag¢do nos tinha unido como familia

— Receei sobre o impacto que esta doenca poderia ter no meu companheiro(a)

— Receei sobre o impacto que uma doenga destas poderia ter nos outros irmdos (se aplicavel)
— Senti-me culpado por ndo ter identificado os sinais mais cedo

— Senti-me culpado por o meu filho(a) estar a passar por isto

— Senti que esta doenga me poderia afastar do meu filho(a)

Em relagdo a forma como pensou sobre os primeiros sintomas do seu filho(a) (Nunca; Por vezes; Frequentemente; Muito
frequentemente), assinale:

— Pensei que era uma fase normal do desenvolvimento

— Pensei que era uma tentativa do meu filho(a) ser mais saudavel

— Pensei que era reativo ao stress da escola ou a relagdo com os colegas

— Pensei que era uma tentativa de comer de forma a ter menor impacto ambiental/ecoldgico
— Pensei que era uma tentativa de melhorar o desempenho do ponto de vista desportivo

— Pensei tratar-se de uma doenca fisica

— Pensei tratar-se de uma outra doenca psiquiatrica (e.g., depressdo, ansiedade, perturbagdo obsessivo-compulsiva)
— Pensei que era uma chamada de atencdo

— Pensei que era uma forma de afirmacgdo pessoal, de se opor as regras estabelecidas

— Pensei imediatamente tratar-se de anorexia

— Nem sabia bem o que pensar. S6 me senti confuso(a)

Da seguinte lista selecione os 3 sintomas que foram mais decisivos para que tenha iniciado o processo de procura de ajuda
por um técnico de saude para o seu filho(a):

— Maior preocupagao com o peso

— Maior preocupag¢do com as formas corporais

— Perda de peso

— Maior preocupagdo com as caracteristicas nutricionais dos alimentos

— Recusa em manter o regime dietético da familia (e.g., passar a fazer refei¢des vegetarianas/ vegans/macrobidticas que ndo
eram habituais)

42



SAUDE & TECNOLOGIA . MAIO | 2023 | #28 | P. 36-46 . ISSN: 1646-9704

— Recusa em fazer refei¢cées em familia

— Diminuigdo do consumo de doces

— Diminui¢do do consumo de gorduras ou hidratos de carbono complexos (pdo, massa, arroz, batatas, etc.)
— Ocultagdo de comida

— Diminuigdo dos resultados académicos

— AlteragGes do humor: tristeza, ansiedade ou irritabilidade

— Dificuldades no sono

— Cansaco facil

—Tonturas

— Dores de barriga frequentes ou dificuldades na digestao

— Vomitos frequentes

— Fragilidade das unhas/cabelo

—Sensacgdo que o meu filho(a) estava frio(a)

— Alteragdo do padrdao menstrual ou auséncia da primeira menstruagao

PROCURA DE RECURSOS

Ap0s aidentificagdo dos primeiros sintomas os pais tendem a procurar apoio em diversos recursos. Nesta seccdo vamos pedir-lhe
gue se foque na forma como decorreu esta procura de recursos e como avalia os apoios disponiveis.

Quando comegou a preocupar-se com o comportamento alimentar/peso do seu filho(a) com que frequéncia (Nunca; Por
vezes; Frequentemente; Muito frequentemente; Nao aplicavel) usou os seguintes recursos para obter informacgdo ou apoio
emocional:

— 0 pai/méae do meu filho(a)

— 0 meu companheiro(a) — se o0 seu companheiro for o pai/méae do seu filho, por favor assinale n3o aplicavel
— Os meus pais ou irmdos

— Os meus amigos

— Outros familiares

— Os meus colegas de trabalho

— Grupos de pais de adolescentes com preocupacgbes semelhantes

— Professores do meu filho

— Treinadores do meu filho

— Amigos(as) do meu filho

— Técnicos de saude (médicos, enfermeiros, psicélogos, nutricionistas)
— Televisdo

— Radio

—Jornais ou revistas generalistas

— Livros de autoajuda

— Livros técnicos sobre perturbagdes do comportamento alimentar

— Recursos online

Usou outros recursos para além dos referidos? Quais?

Em relagdo aos recursos online, assinale com que frequéncia (Raramente; Por vezes; Frequentemente; Muito frequente-

mente; Nao aplicavel) usou os seguintes recursos para obter mais informagdo ou suporte emocional durante a fase inicial da

doenca do seu filho(a):

— PublicagGes em portugués

— PublicagGes numa lingua estrangeira

— PublicagGes associadas a uma instituicdo universitaria ou a um centro hospitalar de referéncia

— Publicag0es de livre acesso através de motores de busca generalistas (e.g., google, internet explorer, msn) sem que estivessem
necessariamente associadas a instituicdes de referéncia

— Artigos cientificos

— Livros (ebook) de autoajuda

— Livros (ebook) técnico

— Blogues ou artigos de opinido escritos por pessoas que tenham superado uma perturbag¢do do comportamento alimentar ou
pelos seus familiares

— Grupos de apoio a familiares que funcionem online, incluindo os que funcionam através de plataformas digitais como what-
sapp, instagram, facebook, entre outras

— Grupos de adolescentes que funcionem online, incluindo os que funcionam através de plataformas digitais como whatsapp,
instagram, facebook, entre outras
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Em relagdo aos recursos online descritos, qual o nivel de credibilidade (Nada crediveis; Pouco crediveis; Bastante crediveis;

Muito crediveis; Ndo aplicavel) que atribui a cada um deles:

— PublicagGes em portugués

— PublicagGes numa lingua estrangeira

— PublicagGes associadas a uma instituigdo universitaria ou a um centro hospitalar de referéncia

— PublicagGes de livre acesso através de motores de busca generalistas (e.g., google, internet explorer, msn) sem que estivessem
necessariamente associadas a instituigdes de referéncia

— Livros (ebook) de autoajuda

— Livros (ebook) técnico

— Blogues ou artigos de opinido escritos por pessoas que tenham superado uma perturbag¢do do comportamento alimentar ou
pelos seus familiares

— Grupos de apoio a familiares que funcionem online, incluindo os que funcionam através de plataformas digitais como what-
sapp, instagram, facebook, entre outras

— Grupos de adolescentes que funcionem online, incluindo os que funcionam através de plataformas digitais como whatsapp,
instagram, facebook, entre outras

Em relagdo aos seguintes fatores, com que intensidade é que estes influenciaram (Nao influenciaram; Influenciaram pouco;
Influenciaram bastante; Influenciaram muito; Nao aplicavel) a decisdo de procurar ajuda e a forma como desencadeou este
processo:

— O agravamento dos sintomas

— Apelos feitos diretamente pelo meu filho(a)

— 0 pai/méae do meu filho(a)

— Os irmdos do meu filho(a)

— Outros membros da minha familia

— Os meus amigos ou colegas

— Técnicos associados ao contexto escolar ou desportivo do meu filho
— Técnicos de saude

— Amigos do meu filho(a)

—TV, jornais e revistas

— Recursos online

— Grupos de familiares com filhos com doengas do comportamento alimentar

Na escala que se segue sinalize o tempo que decorreu entre ter identificado aqueles que considera terem sido os primeiros
sintomas de doenga do comportamento alimentar do seu filho(a) e a primeira vez que procurou apoio de um técnico de satude
para estes sintomas:

— Menos de 1 més
—Entre 1 e 3 meses
—Entre 3 e 6 meses
—Entre 6 meses e 1 ano
—Entre 1 ano e 2 anos
— Mais de 2 anos

Considerando o periodo prévio ao internamento, por que ordem (12; 29; 32; 49; 52; 62; 72; N3o recorri a este recurso; N3o sei/
Prefiro ndo responder) recorreu aos seguintes técnicos de saude:

— Médico de familia

— Consultas de pediatria geral

— Consultas de especialidade pediatrica (e.g., gastroenterologia, endocrinologia)
— Consultas de pedopsiquiatria

— Consultas de nutrigdo

— Consultas de psicologia

— Servico de urgéncia hospitalar

Na escala que se segue sinalize o tempo que decorreu entre ter procurado apoio de um técnico de satide pelos sintomas de
alteracdo do comportamento alimentar/peso do seu filho(a) e a data em que esta consulta se efetivou:

— Menos de 2 semanas

— Entre 2 semanas e 1 més
—Entre 1 e 3 meses

— Entre 3 meses e 6 meses
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—Entre 6 meses e 1 ano

—Mais de 1 ano

— Recorri diretamente ao servigo de urgéncia

— N3o tive nenhuma consulta antes do internamento do meu filho(a)

Na escala que se segue sinalize o tempo que decorreu entre ter efetivado a primeira consulta referida e o seu filho(a) ter sido
internado(a) no Hospital Dona Estefania por sintomatologia associada a alteragdo do comportamento alimentar:

— 0 meu filho(a) foi internado no mesmo dia em que ocorreu a primeira avaliagdo
— Menos de 2 semanas

— Entre 2 semanas e 1 més

—Entre 1 e 3 meses

— Entre 3 meses e 6 meses

—Entre 6 meses e 1 ano

— Mais de 1ano

Em relagdo as necessidades de apoio que possa ter sentido durante o processo de doencga do seu filho(a), em que medida
concorda com as seguintes afirmacgdes (Discordo muito; Discordo parcialmente; Concordo parcialmente; Concordo muito;
Nao aplicavel):

— Senti falta de ter um acesso mais facil ao meu médico de familia

— Senti falta de ter um acesso mais facil ao pediatra do meu filho

— Senti falta de ter um acesso mais facil ao nutricionista do meu filho

— Senti falta de ter um acesso mais facil ao psicélogo do meu filho(a)

— Senti falta de ter um acesso mais facil ao pedopsiquiatra do meu filho(a)

— Senti falta de uma melhor organizac¢do das equipas hospitalares

— Senti dificuldade em saber onde pedir apoio especializado

— Senti que era dificil marcar uma consulta médica com brevidade

— Senti falta de ter apoio psicoldgico/psiquidtrico para mim

— Senti falta de ter um grupo de pais ao qual pudesse recorrer

— Senti dificuldade no acesso a recursos de urgéncia

— Senti falta de recursos online em portugués, direcionados para esta area e associados a instituicdes de salide de referéncia

— Senti falta de informacgdo clara sobre sinais de alarme da doenga

— Senti falta de indicagOes claras sobre como procurar ajuda técnica

— Senti-me pouco apoiado(a) pela minha familia

— Senti-me pouco apoiado(a) pela minha rede

— Senti-me pouco apoiado(a) pela minha entidade patronal

Sentiu falta de outros recursos que ndo estejam referidos na lista em cima? Quais?

Tem algum comentario final que gostasse que fosse partilhado com a equipa de investigagdao, com as equipas clinicas respon-
saveis por seguir adolescentes com patologia do comportamento alimentar ou com familiares destes jovens?

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO (INFORMAGOES ACERCA DA CRIANGA/IOVEM)

Sexo:

— Masculino
— Feminino

Idade (anos) que o seu filho(a) tinha quando foi internado(a):
Idade atual (anos) do seu filho(a):

Tipo de familia:

— Nuclear (ambos os pais)

— Monoparental mae

— Monoparental pai

— Reconstruida — pai ou mae e novo companheiro(a)
— Alargada (pais e outros familiares)

— Instituicdo

— Outro
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Numero de irmaos:

— Filho Unico

—Tem 1irmao(3)

—Tem 2 irmdos(as)

—Tem 3 irmdos(ds) ou mais
—Qutro

INFORMAGOES ACERCA DO CUIDADOR (QUE ESTA A PREENCHER O INQUERITO)

Sexo:

— Masculino
— Feminino

Grau de parentesco com a crianga:
Idade atual:

HabilitagGes literarias:

— N&o escolarizado
—62ano de escolaridade
—92ano de escolaridade

— 122 ano de escolaridade
— Licenciatura

— Mestrado

— Curso profissional
—Outro

Situagao profissional:

— Desempregado

— Emprego a tempo parcial
— Emprego a tempo integral
— Reformado

—Outro

Estado civil:

— Solteiro

— Casado

— Divorciado

—Viavo

Historia familiar de patologia do comportamento alimentar:
—Nao

—Sim, em irmao

—Sim, em pais
—Sim, noutros familiares
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