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Pensamento

“A tarefa nao é tanto ver aquilo que ninguém viu, mas pensar o que ninguém

ainda pensou sobre aquilo que todo mundo vé.” (Arthur Schopenhauer)
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RESUMO

O aumento da esperanga média de vida e sobrevida das doengas crénicas
progressivas e incapacitantes, conjugada com as politicas de saude de contengao de
despesas com a fuga a pratica "hospitalocéntrica", leva a que estes doentes sejam
cuidados no domicilio, normalmente através de um cuidador. Varios estudos
descrevem estes cuidadores com niveis de sobrecarga e estados de depresséao
elevados.

A implementacdo da Reforma dos cuidados de Saude primarios, redefiniu as
equipas que prestavam assisténcia ao cuidador do doente paliativo no domicilio,
destinando tal fungdo as Unidades de Saude Familiar (USF) e Equipas de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI).

Com o estudo pretendeu-se comparar o estado de depressédo e sobrecarga
entre os cuidadores de doentes paliativos com assisténcia de profissionais de saude
das ECCI e de profissionais das USF.

Para tal, procedeu-se a um estudo de natureza quantitativa, quase-
experimental, transversal e correlacional, em que foram estudados, num Unico
momento, dois grupos de cuidadores de doentes paliativos: um grupo com assisténcia
de saude por profissionais das USF e outro grupo com assisténcia de saude por
profissionais das ECCI. Realizou-se uma amostragem n&o-casual por conveniéncia,
em que a nossa amostra coincidiu com a populagdo que no momento apresentava
assisténcia paliativa, tendo sido excluidos 3 cuidadores por se tratarem de
profissionais de saude, sendo a amostra final de 71 cuidadores. A recolha de dados foi
efetuada através de um questionario. A estatistica descritiva e inferencial foi utilizada
para o tratamento de dados.

Decidimos testar o Sentido de Orientagéo para a Vida (SOC) como variavel de
resiliéncia nos dois grupos, através do Questionario de Orientacéo para a Vida (QOV)
(Nunes, 1999). Verificamos um baixo SOC da amostra (43,49) e a inexisténcia de
diferencas estatisticamente significantes do SOC nos dois grupos (p=0,056).

Para quantificarmos a variavel sobrecarga recorremos ao Questionario de
Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador informal (QASCI) (Martins, Ribeiro & Garrett,
2004) e o estado de depresséo ao Inventario Depressivo de Beck (IDB) (Mcintyre &
Araujo-Soares, 1999).

Contatamos que os cuidadores principais sdo predominantemente do sexo
feminino (85,9%), com 65 anos ou mais (74,6%), casados ou em unido de fato
(74,6%), com o 1° ciclo de ensino basico (46,5%), reformados pensionistas (31%) e
filhos do doente paliativo (38%).

Os resultados indicaram que o estado paliativo do doente é
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predominantemente decorrente de doencgas degenerativas (33,8%) e que 49,3 % dos
cuidadores apresentam sobrecarga moderada e 21,1% apresentam depresséao leve.
Nao se verificaram diferengcas estatisticamente significante ao nivel da sobrecarga
(p=0,846) e estado de depressao (p=0,710) entre os cuidadores com assisténcia pelas
USF e ECCI.

Consultados os resultados verificou-se que os cuidadores do doente paliativo
apresentam niveis de sobrecarga e depressdo acima do normal e que a influéncia da

intervencao das USF e ECCI neste fendmenos € similar.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; cuidador principal; unidade de saude familiar;

equipa de cuidados continuados integrados; depressao; sobrecarga.
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ABSTRACT

The increase in average life expectancy and survival of progressive and disabling
chronic diseases, combined with the policies of health cost containment leakage with
hospitalocentric health model means that these patients are cared for in the home,
usually by a caregiver. Several studies describe these caregivers with overload levels
and states of elevated depression.

The implementation of primary care reform Health, redefined the teams that
provided assistance to caregivers of palliative patients in the home, such a function
intended to Family Health Units (USF) and Continuous Care Teams (ECCI).

This study intended to compare the state of depression and caregiver burden of
patients with palliative care health professionals of the ECCI and professionals from
USF.

To do this, we proceeded to one, quasi-experimental, cross-sectional and
correlational quantitative study, that were studied in a single moment, two groups of
caregivers of hospice patients: a group with health care professionals from the USF and
other group of health care professionals from the ECCI. We conducted a non-random
convenience sampling, in our sample coincided with the population at the time had
palliative care. We decided to exclude three caregivers were because they are health
professionals, reducing final sample to 71 caregivers. Data collection was conducted
through a questionnaire. Descriptive and inferential statistics were used for data
processing.

We decided to test the Sense of Coherence (SOC) as a resilience variable in
both groups, by life orientation questionnaire (QOV) (Nunes, 1999). We observed a low
SOC sample (43.49) and the lack of statistically significant differences of SOC in both
groups (p = 0.056).

To quantify the caregiver burden variable we used the Questionario de
Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) (Martins, Ribeiro & Garrett,
2004) and the state of depression the Beck Depressive Inventory (BDI) (Mcintyre &
Araujo-Soares, 1999).

We contacted the main caregivers are predominantly female (85.9%), with 65
years or more (74.6%), married or in common law marriage (74.6%), with the 1st cycle of
basic education (46.5%), retired pensioners (31%) and children of the patient palliative
(38%).

The results indicated that palliative condition is predominantly caused by
degenerative diseases (33.8%) and 49.3% of caregivers had moderate overhead and

21.1% had mild depression. There were no statistically significant differences at the level
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of caregiver burden (p = 0.846) and state of depression (p = 0.710) among caregivers
with assistance by USF and ECCI.

The results show that these caregivers have depression and caregiver burden
levels above normal, and that the influence of intervention of the USF and ECCI in these

phenomena is similar.

Keywords: Palliative Cares, Main carer; health family units (USF); continuous care

teams (ECCI); depression; burden.
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INTRODUGAO

Ao longo das ultimas décadas verifica-se um envelhecimento progressivo da
populagdo portuguesa traduzido por um aumento do indice de envelhecimento. O
periodo compreendido entre 2001 e 2013 correspondeu a um aumento de 21,9%
situando-se, no ano de 2013, nos 133,5 %. (INE, PORDATA 2014)

As doengas do aparelho circulatério e os tumores malignos sao as duas
principais causas de morte em Portugal. Estes dois conjuntos de doencas estiveram
na origem de mais de metade dos 107 969 obitos registados em 2012 (incluindo 357
de residentes no estrangeiro), representando respetivamente 30,4% e 23,9% (INE,
2013).

Em 2012, a taxa bruta de mortalidade por tumores malignos apresentou um
aumento de 14,1 % face ao valor registado em 2002, devendo as politicas de saude
serem dirigidas a esta tendéncia, dado que, segundo a EAPC (2009), 60% dos
doentes faleceram por cancro e 40% dos faleceram por doencas nao oncoldgicas.

No ano 2012, a esperanga média de vida a nascenga situou-se nos 80,0 anos,
aumentando 4 anos comparativamente a 2001 (INE, PORDATA 2014). Este aumento,
associado com o progressivo envelhecimento da populagédo, conduz a um aumento da
incidéncia e da prevaléncia de doengas crénicas incuraveis, exigindo uma mudanga do
paradigma do cuidar com foco na patologia para um cuidar que seja ativo, global, em
qgue doente e familia sejam considerados uma unidade de cuidados, ou seja, cuidados
paliativos.

De acordo com Capelas (2009), estima-se que em Portugal, com base nos
dados demograficos do INE relativos a 2007, cerca de 62000 doentes tenham
necessidades de cuidados paliativos.

Salienta o Conselho da Europa (2005) num dos seus principios orientadores
que os cuidados paliativos devem ser parte integrante dos servicos de saude, para
que, qualquer pessoa que necessite destes cuidados possa acedé-los sem tempo de
espera, de acordo com as suas necessidades e preferéncias.

Assim, os cuidados paliativos distinguem-se pelo fato de se centrarem na
multidimensionalidade da pessoa apostando na promog¢dao e manutengdo da sua
qualidade de vida, independentemente do seu periodo de sobrevida, defendendo a
ortotanasia. Entre a variabilidade de questbes que se relacionam com o fim de vida,
coloca-se muitas vezes as questdes: Onde deseja o doente morrer? Sera que o
doente quer ser informado da sua situagao clinica?

No relatério primavera 2013 (OPSS, 2013) sao divulgados dados resultantes
do inquérito PRISMA realizado a populagdo portuguesa, revelando que a maioria

deseja morrer em casa (51,2% dos inquiridos) e 35,7% desejava morrer em unidades

Mestrado em Cuidados Paliativos | 18
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de cuidados paliativos. Este desejo de falecer no domicilio, varia de acordo com a
regidao do Pais, sendo mais frequente no Norte (55%) e menos frequente em Lisboa
(43%).

A preferéncia por morrer na propria casa aumenta a partir dos 55 anos. Em
Portugal, individuos com 75 anos de idade ou mais, 65% manifestaram esta
preferéncia, contrastando com a menor preferéncia por morrer numa unidade de
cuidados paliativos. A faixa etaria dos 45-64, revela uma menor preferéncia por morrer
em casa (42-43%) e uma maior preferéncia por unidades de cuidados paliativos (43-
45%) (CEISUC, 2013).

Quanto ao desejo de ser informado do diagndstico clinico, 73,5% dos inquiridos
da populagao portuguesa, referiram querer ser informados.

Salienta ainda este relatério, que a dor € um dos sintomas que preocupa 0s
inquiridos (36%), bem como, o sentimento de “fardo” para os outros em 20,6%.
Parece-nos que este sentimento dos doentes se deve a necessidade de muitos
familiares terem de deixar a sua atividade laboral para cuidarem do seu ente querido.

Maioritariamente os portugueses preferem morrer em casa, no entanto, ainda
morrem maioritariamente nos Hospitais e clinicas de saude (OPSS, 2013). Neste
sentido, deparam-se com uma grande probabilidade de ndo verem cumprido o seu
desejo de morrer no seio familiar. Embora, as politicas de saude atuais emanem
orientagbes no sentido de inverter o local da morte do meio hospitalar para o meio
domiciliario, o acompanhamento de profissionais de saude treinados e com
competéncias na area dos cuidados paliativos é insuficiente. Neste sentido, os
cuidadores destes doentes experienciam processos de desgaste emocional pela
sobrecarga a que s&o sujeitos, optando muitas vezes pelo internamento. (Cerqueira,
2005)

Em 2004 foi publicado o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP),
considerando os cuidados paliativos como fundamentais para os cuidados de saude
gerais, defendendo a sua obrigatoriedade em termos de saude publica.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.° 52/2012 de 5 de setembro)
consagra o direito aos cuidados paliativos e regula o acesso dos cidadaos. Cria ainda,
a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela do Ministério
da Saude. Esta lei aguarda regulamentagéo.

Para o ano de 2013, as politicas de saude apontavam como meta o
funcionamento 66 Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos.
Verificou-se o funcionamento de 6 Unidades, uma das quais situada na Regido Norte
(ERS, 2013).

Atualmente, na regiao do Alto Minho, verifica-se a inexisténcia desta tipologia
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de Equipas. O apoio do Servigo Nacional de Saude (SNS) ao doente paliativo no
domicilio é proporcionado através de Equipas de Saude decorrente da implementacéao
da Reforma dos Cuidados de Saude Primarios. Prestam cuidados de saude
indiferenciados conjuntamente com apoio de caracter social.

O doente paliativo, devido a alteragdes ao nivel da integridade fisica e
psicoldgica, encontra-se predominantemente dependente de um cuidador, cujo
empenho e disponibilidade sdo essenciais para a manutengdo da sua qualidade de
vida, denominando-se esta pessoa por cuidador principal. (Brito, 2002)

Decorrente da exigéncia inerente a este papel surgem implicagbes positivas e
negativas na sua vida. As primeiras incluem o crescimento e desenvolvimento pessoal
do cuidador, da sua autonomia, a melhoria do autocontrole, das relagdes e dos
sentimentos positivos com os outros. As implicagdes negativas manifestam-se
maioritariamente em sintomatologia de caracter depressivo, em desgaste fisico e
emocional, mudangas econdmicas, redefinicio dos objetivos pessoais e em
sobrecarga. (Brito, 2002)

Partindo destes pressupostos e da nossa experiéncia profissional em cuidados
de saude domicilidrios e cuidados de saude diferenciados constatamos no nosso
quotidiano que os cuidadores do doente paliativo em casa se deparam frequentemente
com situagbes de desgaste fisico e emocional, evidenciando-se o aspeto da
sobrecarga.

Cerqueira (2005, p.139) verificou que “as familias cuidadoras vivem momentos
de sofrimento, de muito medo, angustia e impoténcia". Chama a atengao para a
necessidade de “desenvolver e aperfeicoar o acompanhamento destas familias no
domicilio por equipas formadas na area, reforgando a sua autoestima e
autoconfianga”. Salientamos que este estudo é anterior a Reforma dos Cuidados de
Saude Primarios e criacado da RNCCI.

A vivencia pessoal do investigador em cuidar de um ente querido sensibilizou-o
para a necessidade de pesquisar os niveis de sobrecarga e estado de depressao dos
cuidadores principais do doente paliativo e a resposta das equipas de cuidados
continuados integrados na regidao do Alto Minho de Portugal.

Definida a problematica, foi necessario para a esclarecer, recorrer a questao de
investigacao que passamos a apresentar: "Qual a influéncia do acompanhamento por
profissionais de saude na sobrecarga e no estado de depressao dos cuidadores
principais de doentes paliativos nos concelhos de Ponte de Lima, Ponte da Barca e
Arcos de Valdevez?".

Neste sentido, propusemo-nos a elaboragdo deste estudo que constitui uma

participagao pessoal baseada numa investigagdo, desenvolvido no sentido da
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consecugao do seguinte objetivo geral: avaliar a influéncia do tipo de assisténcia (por
ECCI ou USF) na sobrecarga e estado de depressédo dos cuidadores principais de
doentes paliativos nos concelhos de Ponte de Lima, Ponte da Barca e Arcos de
Valdevez.

O presente relatorio encontra-se estruturado em seis capitulos. O primeiro
capitulo aborda construgao do objeto de estudo, focando-se sobretudo no conceito de
cuidados paliativos, no cuidador do doente paliativo, no sofrimento e as consequéncias
resultantes da exposigéo ao fim de vida. O segundo capitulo descreve a reorganizagao
das politicas de saude e as instru¢cdes de saude decorrentes da Reforma dos
Cuidados de Saude Primarios (RCSP) e da criagdo da Rede Nacional de Cuidados
Integrados. No seguinte capitulo é apresentada a problematica e as questdes de
investigagdo do estudo, apresentagdo da metodologia utilizada, caraterizagdo da
populagdo e selecdo da amostra do estudo, definicAdo e operacionalizagdo das
variaveis intervenientes no estudo. No quarto capitulo sdo apresentados
sequencialmente os resultados obtidos na colheita de dados e os resultados dos
testes de estatisticos a que recorremos para testar as hipoteses do estudo. No quinto
capitulo sao discutidos os resultados a luz dos conceitos tedricos e estudos descritos
nos dois primeiros capitulos. O ultimo capitulo, relata as conclusdes e hipoteses
decorrentes da realizagdo deste estudo, as suas limitagdes, pontos de partida para a

realizacao de futuros estudos e consideracdes finais ao estudo.
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CAPITULO | - CUIDADOS PALIATIVOS: O DOENTE, A FAMILIA E O CUIDADOR
COMO CENTRO DO CUIDAR

“Cuidado paliativo ndo é uma alternativa de tratamento,
€ sim uma parte complementar e vital de todo acompanhamento do doente”

Cicely Saunders
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As doencgas cronicas avangadas, incuraveis e progressivas exigem cuidados
ativos e globais centradas no doente e familia. Neste sentido, os cuidados paliativos
sao reconhecidos como um direito pelo fato de terem como objetivo major promover o
bem-estar e qualidade de vida das pessoas afectadas por doenga grave, de mau
prognostico ou por envelhecimento patolégico e das suas familias, bem como, dos
profissionais de saude que se deparam com esta problematica. Dao énfase ao
acompanhamento da familia e cuidador pois estes sofrem ao se depararem com a
incurabilidade do seu familiar. O atendimento as necessidades dos cuidadores é um
dos principais objetivos dos cuidados paliativos, determinando que se disponibilize um
sistema de apoio para ajudar a familia durante a doenga do familiar e no processo do
luto. (OMS, 2002)

O estudo da DECO (2010) verificou que os cuidados paliativos em Portugal sao
cada vez mais procurados, mas o sistema nao tem capacidade de resposta. Revelou
ainda, que muitos portugueses morrem sozinhos e em sofrimento fisico e psicoldgico.

Este capitulo tem por objectivo a introdugdo genérica das principais bases
tedricas e conceptuais relevantes para o estudo, nomeadamente uma
conceptualizagao tedrica dos Cuidados Paliativos e o seu enquadramento nas politicas
de saude nacionais. Ira ser abordado o doente paliativo, a sua familia e o cuidador,
todos eles integrados como um todo a luz dos principios e filosofia dos Cuidados

Paliativos.
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1. CUIDADOS PALIATIVOS: UMA RESPOSTA HUMANA

A vida e obra de Cicely Saunders, sdo 0 marco da representagao simbdlica do
protesto face ao desinteresse pelos moribundos e pelo alivio do seu sofrimento.
Alargam-se os horizontes para uma nova riqueza (afetiva e moral) do fim de vida. Este
paradigma assinala-se como que um convite ao alargamento do conceito de cuidar
baseado num modelo de assisténcia biopsicossocial.

Saunders considerava fundamental cuidar do doente como um todo uma vez
que o doente sofre como um todo, introduzindo assim pela primeira vez o conceito de
dor total. Esta refere-se ndo s6 a dor fisica, mas também ao sofrimento psicolégico e
espiritual (Saunders, cit. por Pacheco, 2004).

O conceito de dor total despertou o interesse de varios investigadores para
uma nova filosofia do cuidar, assumindo-se como ponto de partida do movimento dos
cuidados paliativos.

Embora a atividade médica relacionada com os cuidados aos
doentes moribundos seja, provavelmente, téo antiga como a
propria medicina, o que é certo, a histéria do movimento atual dos cuidados
paliativos é bastante mais recente. Digamos que a procura de afirmar a vida e encarar
a morte como um processo natural € como reedificar as praticas do passado de nao
abandono dos moribundos e a indagagao do préprio caminho da medicina na procura
de respostas para os problemas do sofrimento humano verificado nas fases
avangadas das doencgas incuraveis. Olhar para o sofrimento da pessoa incuravel exige
respostas multidimensionais em que o seu propésito seja preservar a dignidade de
quem sofre. Estas respostas exigem estratégias que passam pelo controlo de
sintomas, comunicagdo efetiva, trabalho em equipa e em associagao,
acompanhamento da familia e apoio no processo de luto.

Salientamos, que os cuidados paliativos tém uma heranga indissociavel da
tradicao religiosa cristd de acompanhamento dos moribundos. De fato, cuidar de quem
nao projeta para o futuro é dificil mas desafiante na medida em que o profissional de
saude deve proporcionar ao doente que experiencia a uUltima etapa da vida o poder

que lhe resta para decidir como quer viver esta etapa.

1.1 Cuidados Paliativos em Portugal

Em 1999, o Ministério da Saude Portugués preconizava, como compromisso e
estratégia de saude, a existéncia de pelo menos uma unidade de cuidados paliativos
certificada em cada local de saude até ao ano de 2007. Recomendava ainda, um
investimento na sensibilizagdo dos profissionais em adquirir conhecimentos nesta

area, reforcado no Plano Nacional de Saude de 2004-2010. Este plano tragou
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intervencgdes estratégicas para melhorar as competéncias dos profissionais de saude
nesta area.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), aprovado por despacho
do anterior Ministério da Saude a 29 de margo de 2010, concebe padrbes para os
diferentes tipos de respostas em cuidados paliativos.

Neste contexto, os Cuidados Paliativos podem ser prestados em instalagoes
com internamento préprio — Unidades de Cuidados Paliativos — ou por Equipas de
Suporte de Cuidados Paliativos (Despacho n.° 7968/2011) que impde a criagdo das
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos nos hospitais do SNS.

A 5 de setembro de 2012 surge a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos que
consagra o direito e regula o acesso dos cidadaos aos CP. Ela define a
responsabilidade do Estado e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a
funcionar sob tutela do Ministério da Saude. Esta lei aguarda regulamentagao para ser
aplicada. Esta regulamentagéao ira ter em conta diversas prioridades: a rede de apoio -
aproveitar a base existente de equipas de apoio comunitario e assentar nela a prevista
rede de apoios no domicilio, com uma intervengédo central dos médicos especialistas
de medicina geral e familiar, apoio hospitalar - promover equipas de apoio paliativo
intra-hospitalar e implementar unidades especificas para internamento de acordo com
as necessidades identificadas e formagao dos profissionais como forma de criar uma
consciéncia profissional mais atenta.

Com o objetivo da existéncia duma uniformizacao de critérios a World Health
Organization (WHO, 1990) define os cuidados paliativos como cuidados totais e ativos
prestados a doentes cuja doenga n&o responde a medicina curativa sendo
fundamental o controle da dor e outros sintomas, apoio espiritual, psicologico e social
com a melhor qualidade de vida para o doente e familia. Salientamos, que nos
cuidados paliativos toda a sua area de intervengéo se centra na pessoa envolvendo-a
como parceira no cuidar. Em 2002 a WHO definiu os cuidados paliativos como um
“abordagem que promove qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de
doengas que ameagam a continuidade da vida, através de prevengdo e alivio do
sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento impecavel da dor e
outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual." (WHO cit. por ANCP,
2006, p.2)

A WHO (2004) emitiu como recomendagao a inclusao do Cuidados Paliativos
(CP) nas politicas de saude dos diferentes paises, e considera que os cuidados
paliativos sejam integrados ja na passagem dos tratamentos curativos para os

tratamentos paliativos deixando de ser prestados so6 na fase terminal da vida.
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Esta intervengao proporcionada no decorrer do processo de doenga baseia-se
num conjunto de principios e filosofia, especificados por Twycross (2001), que refere
que os Cuidados Paliativos:

* afirmam a vida e consideram a morte como um processo normal,

* ndo antecipam nem atrasam intencionalmente a morte;

* proporcionam aos pacientes alivio da dor e outros sintomas incémodos;

* integram os aspectos psicologicos, sociais e espirituais dos cuidados de forma
a que os pacientes possam assumir a sua prépria morte (...);

* oferecem um sistema de apoio para auxiliar os doentes a viverem tao ativa e
criativamente quanto possivel,

* oferecem um sistema de apoio para auxiliar as familias a adaptarem-se
durante a doencga do paciente e do luto.

Ressalta-se ainda, que o aspetos da comunicagdo, o controlo de sintomas
como a dor, os aspetos da bioética e a abordagem do doente e familia como unidade
de cuidados sédo fundamentais para alcangar a meta dos cuidados paliativos, ou seja,
alcangar a maxima qualidade de vida do doente e familia. (Twycross, 2001)

MacDonald cit. por Neto (2010, p.34), afirma que: "O controlo inadequado dos
sintomas ao longo da trajetéria da doenga, para além de produzir sofrimento, podera
ter um efeito adverso na progressdo da doenca. Quer-se com isto reforgar que, ao
controlar adequadamente os sintomas podemos estar a favorecer, para além da
qualidade de vida, a quantidade da mesma. "Segundo Neto (2010), os principios do
controlo sintomatico em cuidados paliativos baseiam-se em: avaliar e monitorizar
corretamente os sintomas; utilizar uma estratégia terapéutica mista (medidas
farmacoldgicas e nao farmacoldgicas); antecipar as medidas terapéuticas - fomentar
uma atitude preventiva; adequar a via de administragcéo; estabelecer planos com o
doente e familia; dar uma explicagao sobre a situagéo; reavaliar periodicamente; ter
em atengéo os detalhes e disponibilidade.

Acredita-se que para proporcionar um cuidado integral s6 € possivel quando se
privilegiar o domicilio como o local onde o doente pode experienciar a ultima etapa da
vida com qualidade e tem oportunidade de partilhar afetos.

Moreira (2001, p.154) refere que, "a tendéncia atual da-se no sentido de
considerar o domicilio como um lugar privilegiado para os cuidados paliativos, pois o
meio familiar pode oferecer ao doente a continuidade da sua vida diaria, estar rodeado
das pessoas e objetos significantes e contribuir para que se sinta menos isolado,
reconhecendo-se o hospital como a local de passagem transitéria no decurso do

processo de doenga, s6 quando o doente necessite.” Embora se reconhega que os
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cuidados paliativos domiciliarios sdo fundamentais para o proporcionar de um
processo de morrer digno, o que é certo € que a familia ndo esta preparada par cuidar
do seu ente querido que se encontra em fim de vida, nem recebe acompanhamento da
equipa de saude que a ajude aceitar a morte com serenidade.

Neste sentido, o cuidar no domicilio € ainda hoje orientado para agodes
paliativas que embora sejam essenciais, sdo agdes basicas de apoio a doentes em fim
de vida, de baixa complexidade e n&o integradas num trabalho interdisciplinar, - as
designadas acbes paliativas claramente distintas das praticas estruturadas,
organizadas e especificas de cuidados paliativos. Tratam-se de a¢des pontuais, néo
dirigidas a cura, normalmente dirigidas a um sintoma especifico, prestadas por
equipas nao diferenciadas em Cuidados Paliativos (USF, ECCI, Unidades de Cuidados
de Saude Personalizados (UCSP), entre outras).

A acgdo paliativa define-se como uma medida terapéutica sem intuito curativo,
que visa minorar, em regime de internamento ou domiciliario, os efeitos negativos da
doencga sobre o bem-estar global do doente. As agbes paliativas s&o parte integrante
da pratica profissional, qualquer que seja a doencga ou a fase da sua evolugéo.

Mas intervir em cuidados paliativos requer aos profissionais de saude
competéncias, habilidades no manejo dos sintomas para uma abordagem integral.
Infelizmente nem todos os profissionais de saude estdo preparados para acompanhar
esta etapa da vida. Refere, Le Boterf (2000) que competéncia é a capacidade de agir
eficazmente num certo tipo de situagao e de utilizar os conhecimentos e recursos, mas
nao se reduzindo a eles. Salienta também, Neto (2005) que prestar cuidados paliativos
exige mais do que s6é as competéncias técnicas. “As pessoas tém que ter capacidade
de superar a adversidade e a frustragdo, tém que ter uma grande capacidade de
trabalhar em equipa”.

Na estratégia nacional para o desenvolvimento do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (2011-2013), destaca-se a necessidade de apoio das Equipas
Especializadas em Cuidados Paliativos as equipas nao diferenciadas. A Unidade de
Misséo para os Cuidados Integrados, afirma que "as medidas adoptadas por todos os
servigcos de saude para melhorar a prestagao de Cuidados (protocolos, formagao entre
outras), bem como o treino a nivel dos Cuidados Primarios de Saude a par com
supervisdo e suporte através das Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP), Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) ou Unidades de Cuidados Paliativos permitem a disseminagdo de
conhecimento e consequente reforgo da qualidade das prestagées". (UMCCI, 2010, p.
17)
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Para que a pessoa viva a sua finitude precisamos de entender o que significa

doente paliativo.
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2. DOENTE PALIATIVO: CONCEITO

A palavra "paliativo" é oriunda do vocabulo latino pallium, que significa manta
ou coberta. O foco principal dos Cuidados Paliativos €&, portanto, o cuidado do doente -
palliare (palavra de origem inglesa que significa proteger, amparar, cobrir, abrigar).

A Medicina Paliativa estrutura-se num modelo de atengdo que reencontra a
"humanizag¢ao" do cuidado em que ha o profundo respeito pelo doente pelo que ele é e
pela sua dignidade como tal.

O doente paliativo apresenta tempo de sobrevida reconhecidamente reduzido e
variavel, podendo apresentar um vasto conjunto de sintomas, que o tornam
progressivamente vulneravel com necessidade crescente de apoio continuo a nivel
fisico, psicolégico, emocional e espiritual. (OE, 2011)

Se outrora os cuidados paliativos se destinavam apenas a doentes oncolégicos
e em fase terminal, hoje é perspectivado pela comunidade ocidental como um direito a
toda a pessoa que sofre uma doenga incuravel. No entanto assiste-se ainda hoje a
uma grande assimetria na acessibilidade a este tipo de cuidados. (Neto, 2010)

Reconhecer a inevitabilidade da morte apela aos profissionais de saude que
saibam distinguir um doente terminal de um doente paliativo. De acordo, com Franga
(2000, p.1), definir doente terminal n&o é facil, na medida em que considera que a
propria vida ja € por si mesma terminal. Considera assim, que é “aquele que na
evolugdo da sua doenga, nado responde mais a nenhuma medida terapéutica
conhecida e aplicada, sem condi¢gbes de cura (...), necessitando apenas de cuidados
que facultem o maximo de conforto e bem-estar (...) ”.

Pires (2001), salienta que o doente em estado terminal é aquele que apresenta
as seguintes caracteristicas, e em determinadas fases:

* Avancada — em que o prognostico € muito limitado, geralmente inferior a seis
meses de vida (segundo outros autores este tempo pode ser de um ou dois meses);

* Progressiva — em que estao presentes um complexo de sintomas, de rapida
evolugao e que causam um sofrimento intenso ao doente e familia;

* Incuravel — em que os tratamentos sao ineficazes, isto &, ndo é previsivel
resposta satisfatéria a qualquer tratamento especifico, ha perda de esperanga de
recuperagao. Também A Australian National Sub-acute and Non-acute Patient (AN-
SNAP) descreve estas fases, decorrentes do estadio da doenga.

A OMS (2004) afirma que todos os doentes com doengas cronicas, sem
resposta a medicina curativa e com prognostico de vida reconhecidamente limitado,
devem ter acesso a cuidados paliativos.

Em Portugal impera uma politica de cuidados de saude orientada para a cura,

reabilitacdo do individuo e integragdo social em que se preconizam internamentos
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hospitalares cada vez mais curtos, registando-se uma preocupagao crescente pela
transferéncia dos cuidados hospitalares para os cuidados prestados na comunidade
(Verissimo & Moreira cit. por Neves, 2012).

E dificil definir doente terminal e a tipologia de doentes em cuidados paliativos.
Para Neto e Barbosa (2010, p.16), "Um doente terminal € aquele que apresenta
doenga avangada, incuravel e evolutiva, com intensos problemas de saude devido ao
sofrimento associado e que, em média, apresenta uma sobrevida esperada de 3-6
meses. (...) Pode carecer de cuidados paliativos, por sofrimento marcado e/ou
impossibilidade de cura, e ndo estar ainda numa situagdo de doenga terminal. A
abrangéncia dos cuidados paliativos ultrapassa, assim, a fase de doencga terminal”.

O doente em fase terminal pensa a morte de uma forma muito singular e
diferente em relagédo ao modo como fazia antes. (Pacheco, 2004)

Os cuidados a prestar ao doente em fase terminal, perante a impossibilidade de
cura, baseiam-se no acompanhamento permanente e medidas de conforto ao longo do
periodo de aproximagao iminente da morte e incidem no alivio da dor e do sofrimento
permitindo o maximo bem estar e adog¢ao de qualidade no periodo de vida que resta
(Pacheco, 2004). Assim, os cuidados paliativos nao podem ser associados
exclusivamente a uma ideia de término de processo patologico, devem assumir-se
como uma intervengdo estruturada e rigorosa nas doengas cronicas e progressivas,
nas que provocam grande sofrimento, podendo intervir desde o diagnéstico e
proporcionando-se uma intervengdo cada vez maior a medida que as necessidades
dos doentes aumentem.

A OMS (2004) afirma que todos os doentes com doengas cronicas, sem
resposta a medicina curativa e com prognostico de vida reconhecidamente limitado,

devem ter acesso a cuidados paliativos.
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3. A FAMILIA E CUIDADOR DO DOENTE PALIATIVO

Cuidar do doente paliativo no domicilio constitui-se para a familia um enorme
desafio, dado que esta se ira deparar com situagbes de enorme complexidade
acarretando-lhes sobrecarga cognitiva, emocional, fisica e social nem sempre
diagnosticada.

Destaca-se ainda o fato de muitos cuidadores procurarem obter habilidades
para cuidar de forma a combater as dificuldades e necessidades que sentem ao
cuidar. Verificam que a falta de habilidades e conhecimentos interfere na qualidade
dos cuidados e fendmenos como a sobrecarga e o desgaste fisico surgem com mais
facilidade. (Madureira, 2012)

Desta forma, é necessario e de acordo Twycross (2001):
* Um cuidador principal que tenha capacidade de se adaptar a uma doenga
grave;
* Enfermeiros que possam visitar o doente pelo menos uma vez por dia;
* Um médico disponivel,
* Capacidade da equipa responder a novos problemas e a garantia de um
internamento rapido se for necessario.

Mas salienta o Plano Nacional de Saude (2004-2010) que “os cuidados de
saude, a todos os niveis, ndo estdo organizados de forma a darem melhor resposta
a uma populagdo cada vez mais envelhecida sendo apoiados por pessoal com
insuficiente formacgéao especifica”.

O Plano Nacional de Saude (2012-2016) refere que "sdo esperados ganhos
através da organizagado de respostas locais ou de proximidade, existem estratégias
locais de saude intersectoriais, cuja lideranga pode ser de instituicbes do sector da
saude ou de fora deste sector, e que mobilizam os recursos locais, regionais e
nacionais".

Deste modo diversos estudos revelam e nomeadamente o estudo de Milone-
Nuzzo e McCorkle (2006) sobre Home Care, que cerca de 77% dos cuidadores
relatam aumento do stress e que 28% requerem medicacgdo para os ajudar a enfrentar
a carga associada a prestacdo de cuidados. De fato cuidar do doente paliativo no
domicilio € complexo na medida em que o cuidador e o préprio doente se
consciencializam que a morte estd evidente sentindo necessidades de
acompanhamento de forma que a sua sintomatologia a nivel da dimensao emocional e
comunicacional possa ser minimizada. Assim, os cuidados paliativos serdao a resposta

a essas necessidades.
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Sabe-se que a familia desempenha um papel fundamental no desenvolvimento
e socializagdo dos seus membros, valorizando-se o seu papel como cuidador, tal
como é referido no PNCP (UMCCI, 2010, p. 30) " o papel do cuidador tornou-se mais
claro e imprescindivel, no evoluir de uma sociedade que se quer mais humanizada na
prestacao integral de cuidados de saude, que contribui conjuntamente com outros
prestadores de cuidados de saude para o bem - estar fisico, psicolégico e emocional

do doente. Por tudo isto, € necessario protege-lo do maior risco de doenga fisica e
mental, do que a restante populagdo, assim como fazer face as necessidades
identificadas". Ressalta-se ainda, que a permanéncia do doente paliativo no domicilio
implica prestar cuidados diretos e indiretos (Neves, 2012).

Os cuidados descritos como diretos reportam-se ao cuidar, tais como a
supervisdo e monitorizacdo do estado de saude do doente, o apoio emocional, o
controlo de sintomas, a administragdo farmacolégica e o auxilio nas atividades de vida
diaria (Neves, 2012). Os cuidados indiretos referem-se as atividades que s&o
necessarias realizar em beneficio do doente, tais como: pedir e adquirir terapéutica,
transporte, planeamento de consultas e tratamentos, gerir e orientar assuntos
financeiros (Panke & Ferrel cit. por Neves, 2012).

Em razdo da complexidade da situagdo ja referido, importa conceptualizar
cuidador informal. Assim, refere-se a pessoa responsavel por auxiliar o doente
dependente no seu dia a dia, entre outras tarefas, e, em geral, proveniente do proéprio
nucleo familiar. Os cuidadores informais sdo os familiares, amigos, vizinhos, membros
de grupos religiosos e outras pessoas da comunidade. Sao voluntarios que se
dispdéem a cuidar, porém, sem formagao profissional especifica. (Bodenheimer, 2000)

Um estudo realizado a familias de doentes dependentes demonstra que a
escolha do cuidador ndo costuma ser casual e que a opgado pelos cuidados nem
sempre € do cuidador, mas, muitas vezes, expressao de um desejo do doente, ou
escassez de opgdes, podendo, também, ocorrer de um modo inesperado para um
familiar que, ao se sentir responsavel assume este cuidado, mesmo nado se
reconhecendo como um cuidador (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002).

O cuidador informal pode ser: primario ou principal, secundario e terciario
(Sequeira, 2007). O cuidador primario ou principal, € aquele que assume a
responsabilidade de supervisionar, orientar diretamente o idoso, realizando a maior
parte dos cuidados. O cuidador secundario ajuda na prestagédo dos cuidados de forma
pontual, mas nao tem a responsabilidade, habitualmente corresponde a familiares que
dao apoio ao cuidador informal principal. O cuidador terciario pode ser um amigo,

vizinho que esporadicamente ajuda quando é solicitado, mas nado tem qualquer
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responsabilidade (Sequeira, 2007).

Torna-se também importante referir, e segundo Floriani (2004) que os
cuidadores, no seu contexto psicossocial experienciam exclusdo social, isolamento
afetivo e social, depressdo, desgaste, perda da perspectiva de vida, disturbios do
sono, maior uso de psicotropicos e dificuldades financeiras.

Rito (2012) no studo sobre sobre “as estratégias mobilizadas pelos cuidadores
informais no domicilio ao cuidar de doentes com cancro do pulmao em fase terminal",
verificou que os cuidadores centralizavam as suas tarefas na satisfagdo das
necessidades do doente e que o sentimento de medo e angustia estavam sempre
presentes, bem como a necessidade de proteger e satisfazer os desejos. As principais
dificuldades centravam-se nos cuidados prestados no domicilio. A obtengdo de apoios
de indole psicoldgica e emocional, dificuldades na deslocacgao ao hospital, assisténcia
técnica em casa por profissionais qualificados e de material de apoio e a flexibilidade e
abrangéncia de horarios que permitam a assisténcia permanente ao doente, também

foram identificadas como dificuldades.

3.1 A experiéncia do sofrimento no cuidador - dimensdes e consequéncias

O sofrimento foi descrito por Mcintyre & Vila-Cha (1995) como um estado de
desconforto severo associado a uma ameaga a integridade da sua pessoa como ser
biopsicossocial, envolvendo a construgcado de significados profundamente pessoais,
acompanhados de uma forte carga efetiva sendo passiveis de modificar esse
sofrimento.

E de extrema importancia fundamentar a distingdo entre dor e sofrimento, tendo
em conta que existe sofrimento sem dor e vice-versa.

A dor fisica (nocicepgao) tem etiologia biolégica, dado que a sua neurofisiologia
€ a comum ao ser humano, porém, a sua percepgao e a sua vivéncia sao
culturalmente construidas, isto €, sao personalizadas. O sofrimento € mais englobante
do que a dor, pois, provoca, reducéo da qualidade de vida, como resposta negativa,
induzida também por medo, ansiedade, stresse, perdas e outros estados psicoldgicos.
A dor requer um sentido ou explicagdo fisica e existencial que, ndo sendo
encontradas, interferem no préprio sentimento, em termos de frustragdo, ansiedade e
depressdo. Neste caso, o sofrimento &€ a decorréncia dramatica da falta de
compreensao e de significado do fendmeno algico. A dor exige compreensao racional
e o sofrimento pede entendimento afetivo. (Drummond, 2011)

A dor e o sofrimento exprimem uma experiéncia global, a sindrome da existéncia
vazia, ao menos que se lhes encontre um sentido, imanente ou transcendente, capaz

de preenché-la. O sofrimento é resultado de uma interagdo de quatro polaridades:
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- O futuro/recorréncia ("vai aparecer outra vez");
- Integridade na vida pessoal ("ja nao poderei fazer...");
- Atribuicao de significado negativo ("se néo vai embora é porque é algo grave..");
- Incapacidade de resposta ("nao se conhece tratamento") (Barbosa & Neto, 2010).
Tendo em conta a dimenséo bio-psico-sociocultural e espiritual da pessoa,
Béfécadu (1993) classifica o sentimento sofrimento como:
Sofrimento no corpo — a fonte fisica do sofrimento;
Sofrimento no sentimento de unidade e coeréncia do eu - a fonte psicoldgica;
Sofrimento nas relagdes interpessoais - a fonte sociocultural;
Sofrimento na vontade — a fonte existencial-espiritual.
As componentes do sofrimento intervenientes no processo de doenga sao variaveis,
nem sempre proporcionais entre si. (Barbosa & Neto, 2010)

O sofrimento envolve aspectos objetivos, como a dor fisica, e subjetivos, como a
interpretacao e significado atribuido pelo doente a essa dor. Pode abranger uma ou
mais dimensdes da pessoa, tais como, o corpo, a identidade, as relagbes familiares, o
emprego ou a dimens&o espiritual. E necessario reconhecé-las e hierarquiza-las para
que se possa dar uma resposta global e integral as inquietagdes e medos do doente e
familia. ldentificamos quatro dimensbdes do sofrimento: fisica, o psicoldgico, o
relacional e espiritual.

- O sofrimento fisico: centra-se nas suas dimensdes de dor e controlo

sintomatico, resultante de doencga ou tratamentos, mas também na perda de energia e
limitagdes funcionais.

A doenga, a privagao sensorial, a dor, a fraqueza ou a incapacidade podem
impedir a pessoa de aceder ao mundo ou diminuir os seus projetos de vida gerando
sofrimento. Esta tipologia de sofrimento define-se por sentimentos de "alineagédo": o
corpo torna-se num obstaculo a capacidade de realizagdo dos projetos de vida e o
"eu" ideal entra em conflito com a fraqueza do "eu" fechado no corpo. (Gameiro, 1999)

Gameiro (2006), considera os fendmenos de dor e sofrimento como entidades
etiologicamente distintas mas amplamente relacionadas. Dor abarca situagbes de
insustentavel rasgo, de dano fisico, mental e moral. Sofrimento pressupde, capacidade
de suportar, "ser capaz de conter dentro do espago psiquico da experiéncia", enquanto
a dor mental, "pela intensidade ou pela quantidade particular do mal-estar que
pressupdem. Nao contempla a toleréncia e transborda da area psiquica.". (p. 141)

Sendo assim, em situagdes de algia, deve-se considerar o seu controlo como
alvo prioritario. As intervengdes de alivio da dor ndo se esgotam na analgesia, mas
como se torna evidente, com dor intensa e persistente, o alivio do sofrimento nao é

possivel.
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Uma dor intensa pode ser bem tolerada quando o doente sabe que ela néo é
pressagio de perigo ou que se ira extinguir, dai que o sofrimento abrandara ao dar
conta destes aspetos, mesmo que a dor permanega. Por outro lado, uma dor de fraca
intensidade pode ser muito mal tolerada e conduzir a um sofrimento marcado e
continuo se for interpretado com consequéncia de um problema grave e persistente,
de tal forma que o sofrimento permanecera apesar de a dor ter sido tratada, sé pelo
receio de recorréncia (Barbosa & Neto, 2010).

Deste modo, a dor, uma doenga, uma incapacidade, a astenia, entre outros,
podem limitar o acesso ao mundo e assim provocar sofrimento.

- O sofrimento psicolégico pode surgir por falta de informagdo da situagéo

clinica, por violagao da privacidade, por desrespeito da opinido, entre outros.

Barbosa & Neto (2010) subdividem o sofrimento psicolégico em sofrimento
mental e emocional. Para estes autores, o sofrimento mental ocorre essencialmente
devido a um défice na memodria e concentracdo, ou a dificuldade de resolver
problemas resultantes das suas perdas, ou ainda, devido a descontrolo cognitivo. Ja o
sofrimento emocional, integra a variabilidade de humor, a insénia, o sentimento de
abandono e desejo de morte, e eventual ideagéo/intengao suicidaria.

Em suma, o sofrimento psicolégico é caracterizado por sentimentos associados
a perdas, défices ou ameagas a pessoa. Podendo nao ser esta dimensao do
sofrimento a origem do mesmo, Béfécadu (1993) salienta que seja qual for a dimenséao
em que o sofrimento tenha origem, todo ele tende a emergir na dimensao psicolégica.

A vivéncia do sofrimento psicolégico é caracterizada pelos sentimentos
relacionados com a perda ou ameacga da "unidade pessoal" e pelos esforgos para
identificar o sentido e manter o controlo da situagcdo, de modo a reconstruir essa
unificacao do "eu".

- O sofrimento relacional prende-se com a componente social do ser humano,

assumindo diversos papéis sociais e definindo a sua posigao social. Estas relagdes e
estes papéis fornecem ao individuo parte da sua identidade social, e sdo assegurados
pelas possibilidades humanas de reconhecimento, afirmagdo, complementaridade,
confianga, amizade e amor, mas sempre com uma permanente ameaga de rejei¢ao,
de rivalidade e de afastamento. (Barbosa & Neto, 2010)

Kleinman, citado por Strang (2004), desenvolveu uma outra tipologia de
sofrimento com semelhangas com o sofrimento relacional, o sofrimento social.
Segundo este autor, resulta de fendmenos como a guerra, a fome ou a violéncia,
quando ocorrem a nivel da sociedade, abrangendo nagdes, populagdes, grupos
étnicos ou culturais.

O sofrimento pode estar associado a situagdes de perda ou de separagéo de
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outros significativos e também a perda de objetos importantes ou de papéis e
estatutos sociais. (Gameiro, 1999)

Para Barbosa & Neto, este tipo de sofrimento comporta a componente familiar
e a componente social. Os autores referem que a componente familiar compreende,
"as disfungdes na comunicagdo doente-familia, a auto-culpabilizagdo pela
dependéncia, as preocupacgdes exacerbadas com o futuro e problemas sexuais".
(2010, p. 569). A componente social inclui, por exemplo, os conflitos que a pessoa tem
com a sua familia e com os profissionais de saude, os problemas econdmicos e
laborais e os associados ao precario apoio social e comunitario.

- O sofrimento espiritual reporta a dimensdo de desarmonia (incoeréncia e

desordem) consigo prépria e com os outros, vida sem sentido (valor e propésito),
sentido de realizagao deficitario e ndo confianga de transcendéncia. (Barbosa & Neto,
2010)

Esta dimensé&o é vulgarmente ligada ao sentido da vida da pessoa. Refere-se
essencialmente a vida sem sentido, ao sentimento de nao realizacdo, a desarmonia
consigo mesma e a nao confianga na transcendéncia. (Barbosa, 2006)

Gameiro menciona que constituem fontes de sofrimento espiritual “a nogao de
desvio dos principios morais, a discrepancia entre a situagao vivida e a idealizada ou a
perda de sentido futuro” (1999, p.39). E um sofrimento que se relaciona com o vazio
interior que o cliente sente, com o sentido de culpa e de inutilidade, com a vergonha, o
desespero.

Béfécadu (1993) engloba, também, nesta dimenséo o sofrimento associado as
crengas religiosas, em que o doente avalia esse sofrimento como uma puni¢céo, um
castigo divino.

Esta classificagdo das modalidades de sofrimento ndo devera conduzir-nos a
uma separacgao das diferentes dimensdes do sofrimento, uma vez que seja qual for a
dimensao, o sofrimento deve ser visto como uma experiéncia holistica.

Com o aumento da prevaléncia das doengas cronicas, o sofrimento tornou-se
num problema de saude publica.

Para Odgen citado por Martins (2010), a doenga, na sociedade ocidental, é
entendida como algo que nao é normal, pois a norma é ser saudavel. De facto, a
maioria das pessoas vive a maior parte do seu tempo de vida com saude. No entanto,
mais cedo ou mais tarde, ao longo do ciclo de vida, de uma forma mais breve ou mais
prolongada, mais ligeira ou mais grave, todo o ser humano é vitima de alguma doenca
(Bolander, 1998).

O impacto da doenga e dos sintomas provoca ao doente mal-estar fisico,

confronta-o com a sua fragilidade, com ameacgas de perda de significacbes a nivel
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fisico, afetivo relacional, socioprofissional, gerando inseguranga, medo, ansiedade e
stress (Marques, 1991).

Segundo Neto, "algum sofrimento deriva muitas vezes de uma ilusdo excessiva
de controlo, ou seja criou-se no ser humano a expectativa de que controlamos tudo e,
em certos casos, de que até vamos controlar a morte e quando isso ndao acontecer ha
sofrimento.". (2005, p. 6).

As significagdes dao origem aos acontecimentos e determinam a causa do
sofrimento, motivando e conduzindo para o confronto e desencadeamento de
respostas de caracter emocional e atitudinais dos processos de recuperagao e de
reabilitacdo da doenga. (Gameiro, 2006)

Pereira e Dias (2007), na realizagdo de um estudo sobre “O familiar cuidador
do paciente terminal: o processo de despedida no contexto hospitalar”, concluiram que
para o familiar cuidador ha um intenso sofrimento, uma angustia acentuada com a
perda eminente de alguém significativo para si, sendo imprescindivel o
acompanhamento deste familiar por um profissional da saude.

Numa situagao de doenga da-se uma ruptura com toda uma vida passada, o
que origina uma dificil adaptagao a nova situagao social, familiar e espiritual. A crise
pode implicar mudancgas internas e externas, potenciando a sua vulnerabilidade.
(Cerqueira, 2010)

Proot et al (2003) compreendem por "vulnerabilidade" do CPDP uma situagao
que os coloca em risco de adoecerem por fadiga severa, por perda da coragem e da
forga demonstrada pelos mesmos. Perceberam que esta "vulnerabilidade" era
potencializada com a sobrecarga e restricao impostas pelas atividades diarias; como o
medo, a solidao, a inseguranga, o confronto com a morte e a perda de suporte da
familia e equipa de CSP. Também constataram que a esperanga, a satisfagdo com os
cuidados oferecidos, as percepgdes do cuidador com relagédo a seus limites, além do
suporte da familia e da equipe de CSP, eram fatores que diminuiam suas
vulnerabilidades.

As repercussdes da doenga nao se circunscrevem a gravidade da situagao
clinica, mas também a sua capacidade em lidar com o conflito e a natureza das
relagdes familiares, consideradas fonte de suporte e de protecado. (Cerqueira, 2010)

O sofrimento do cuidador é consequéncia de todo o processo de fim de vida
inerente a condi¢cao do doente paliativo. Decorrente do seu papel, lidam com situagbes
de extrema angustia, as quais vivenciam todos os dias em tao importante papel para o
alivio da dor e do sofrimento do doente. E frequentes os cuidadores esquecerem-se de
cuidar de si, expondo-se a sérios riscos de desenvolver um processo de doenca,

resultante do desgaste emocional diario.
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Quando os cuidadores tém a possibilidade de verbalizar as suas angustias,
manifestam ter medo do sofrimento do doente e do seu proprio, da sua capacidade de
cuidar até ao fim, da incerteza de apoio (social, familiar e dos servigos de saude) nas
situacdes de emergéncia e do momento da morte, de a saberem identificar e como
obter a sua certificagdo oficial. (Barbosa & Neto, 2010)

Os cuidadores ficam, por vezes incomodados por reagirem de forma atipica
aos acontecimentos do dia-a-dia (comportamentos variaveis, humor flutuante e
dificuldade de comunicagado) e tem necessidades que |Ihes assegurem que isso é
normal. (Barbosa & Neto, 2010)

E necessario que a familia e o cuidador atribuam um significado para a doenca,
que supere as alteragdes, mantenha o sentido do dominio da situagao, que seja capaz
de se unir para suportar a reorganizagao da crise. (Cerqueira, 2010)

Como tal, o enfermeiro deve estar atendo ao sofrimento em fim de vida

presente no doente, familia e seu cuidador.

3.2 Consequéncias da exposicao ao fim de vida e outros aspetos desgastantes
dos cuidadores

O processo que conduz a fase terminal inicia-se pelo momento em que uma
pessoa recorre ao médico com o intuito de cura e, apds varias consultas e exames
complementares de diagndstico, é Ihe diagnosticada uma doenca incuravel.

A partir desse momento a vida passa a ser organizada em funcéo da doenca e
frequentemente pode ter que se alterar os padrdes de vida atuais. Os projetos de vida
de longo prazo passam a ser secundarios. (Pacheco, 2004)

Num estudo de Rezende et al (2005), relativo a uma populagdo de 133
cuidadores de doentes sem possibilidades de cura, avaliando a frequéncia de
ansiedade e depressao, observou-se que, 84% referiram mudanca na rotina pelo facto
de cuidar, sendo a ansiedade foi detetada em 99 % dos cuidadores principais e a
depressdo em 71%.

Schulz, Williamson (1991), Dura, Kiecolt-Glaser & Stukenber (1991), Ory et al,
(1999) e Cluff e Binstock, (2001), cit. por Figueiredo (2007), referem que as
consequéncias da prestagdo de cuidados sobre o cuidador familiar como mal-estar
psicoldgico (ansiedade, depressédo). No que diz respeito a sintomatologia fisica,
Kiecolt-Glaser et al, (1987), Haley et al, (1996), Thompson e Gallagher-Thompsonn
(1996) e Parks (2000), cit. por Figueiredo (2007) referem a ocorréncia de
imunodepressao, autopercepcao desfavoravel do estado de saude, incidéncia elevada
de doengas cronicas e fadiga fisica.

Beeson, Horton-Deutsch, Farran & Neundorfer (2000) testaram a relagao entre

Mestrado em Cuidados Paliativos | 38



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

a solidao e a depressao nos cuidadores informais, verificando que a soliddo é o
principal preditor de depressao nestes individuos e que a depressao esta, por sua vez,
intimamente relacionada com a privagéao relacional.

Depressao no doente pode desencadear depressédo no cuidador, e vice-versa
(Kurtz, Kurtz, Given & Given, 1995), motivo pelo qual, os cuidadores tém um papel
fulcral nos aspectos praticos, sociais, fisicos e emocionais do doente, bem como nas
decisbes a serem tomadas no fim da vida.

No que diz respeito ao comprometimento psicossocial na vida do cuidador Neri
& Carvalho (2000) referem que, existem numerosos estudos que identificaram casos
de depressao, disturbios do sono, medo, maior uso de psicotropicos, ruptura de
vinculos, isolamento, soliddo, diminuigdo da participagdo social, perda de suporte
social, menos satisfagdo com a vida

A depressao pode ser concebida como um preditor ou uma consequéncia da
sobrecarga (Figueiredo, 2007). No entanto esta relagdo de causa-efeito ndo se verifica
em todos os casos. Townsed, Noelker, Deimling & Bass (1989) defendem que a
depresséo nos cuidadores informais pode estar relacionada com o facto de sentirem
que néao estdo a fazer o suficiente por aquele que é cuidado e ndo serem capazes de
realizar as tarefas mais basicas da prestacdo de cuidados. De facto, os sentimentos
de culpa estado frequentemente associados a depressao, os quais sdo caracterizados
por avaliagbes negativas e irrealistas do valor do proprio e das suas competéncias
(DSM-1V, 2002). Esses sentimentos de culpa surgem nos cuidadores informais
associados a saturagdao em relagdo a pessoa a ser cuidada, pelo facto de pensarem
que nao estdo a fazer tudo o que podem, por desejar a morte do familiar (para
terminar com o sofrimento deste e também para o cuidador poder sair desta situagao)
e por descurar de outras responsabilidades. (Figueiredo, 2007)

Ide, Matsuu, Washio & Yumiko (2000) no seu estudo relativo a relagao entre a
dependéncia do cuidando e o nivel de depressao dos cuidadores, verificaram que a
total dependéncia do cuidando nas AVD né&o provoca depressao nos cuidadores, mas
uma dependéncia parcial pode conduzir a maiores niveis de depressao. Os autores
explicam que estes resultados estao relacionados com o facto de os cuidandos
parcialmente dependentes necessitarem de maior supervisao devido ao maior risco de
acidentes.

O progressivo envelhecimento da populagéo e o decréscimo da natalidade, o
numero crescente de mulheres com carreiras profissionais, 0 aumento do niamero de
casais divorciados, bem como o afastamento fisico das geragdes, sao factores que se
constituem como condigdes que muitas vezes impedem ou dificultam o apoio a quem

necessita de ajuda para a realizagdo das atividades da vida diaria (AVD). E quando a
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dependéncia é no minimo moderada que o apoio informal € normalmente assumido
por familiares, amigos, vizinhos ou outros, na auséncia de retribuicdo econdmica.
(Lage, 2005)

O conjunto dos fendmenos de caracter fisico e psicolégico vividos pelo
cuidador informal no desempenho da sua tarefa sdo denominados por sobrecarga
(burden) sendo utilizado na literatura gerontoldgica para descrever os efeitos negativos
da tarefa de cuidar no cuidador (Figueiredo, 2007).

A sobrecarga pode ser definida como o conjunto dos problemas fisicos,
psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros decorrentes da prestagédo informal de
cuidados (George & Gwyther, cit. por Martins et al, 2004).

Braithwaite (cit. por Martins, 2006) define a sobrecarga do cuidador como uma
perturbagéo resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental da
pessoa alvo dos cuidados, correspondendo a percepgdo subjetiva das ameacgas as
necessidades fisiolégicas, sociais e psicolégicas do cuidador.

Para Sequeira (2010) o conceito de sobrecarga reporta-se ao conjunto das
consequéncias que sucedem na sequéncia de um contacto proximo com um doente
ou idoso dependente com/sem deméncia.

Podem distinguir-se dois tipos de sobrecarga: a sobrecarga objetiva e a
sobrecarga subjetiva (Gottlieb, 1989). Enquanto a primeira esta mais associada as
tarefas de cuidar, a segunda relaciona-se fundamentalmente com caracteristicas
pessoais do cuidador como a percegao de autoeficacia ou a autoestima, que séao
determinantes para a percecao de sobrecarga (Monico, Custédio e Frazdo, 2012). A
sobrecarga subjetiva corresponde as reagdes emocionais e as respostas
comportamentais e cognitivas face a prestagcdo de cuidados (Gottlieb, 1989). Esta
distingdo reconhece que as exigéncias e as consequéncias da prestagao de cuidados
sao potencialmente stressantes e dependem do grau de sobrecarga subjetiva que
provocam.

A sobrecarga subjetiva subdivide-se em trés dimensbes: emocional,
comportamental e cognitiva (Gotlieb, 1989). Ao nivel emocional, a sobrecarga
manifesta-se pela angustia experienciada pelo cuidador perante as dificuldades das
exigéncias do papel de cuidador e o significado pessoal que Ihes é atribuido.

A sobrecarga emocional é potencializada pelas dificuldades em controlar o
proprio tempo, as relagbes afetivas, as angustias, as tristezas, os medos, a
dependéncia do doente e as diversas responsabilidades. Esta situacao tende a fazer
emergir no cuidador sentimentos de raiva, ressentimento e amargura desencadeados
pelo excesso de responsabilidade e de privagbes, levando a que o cuidador deseje

secretamente a institucionalizagdo ou até mesmo a morte do doente, desejos esses
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que geram sentimento de culpa. O cuidador pode transformar-se numa pessoa
intolerante, facilmente irritavel, amarga no emprego e em casa; pode também
distanciar-se emocionalmente da pessoa de quem cuida, assumindo uma postura de
fria e distancia emocional. (Marques cit. por Pereira, 2011)

O apoio social concebido ao cuidador permite uma diminuicdo do desgaste
fisico e emocional proveniente da sobrecarga que envolve o cuidar. Nesta perspetiva o
suporte social, intervém com um papel de mediador, minimizando os efeitos do stress
na saude do cuidador. (Mestre, 2010)

Goldstein et al (2004) estudaram cuidadores de doentes oncoldgicos terminais
e numa amostra com 206 cuidadores verificaram que aqueles que apresentavam
maior sobrecarga também possuiam redes sociais mais limitadas, mais restricbes das
atividades do dia-a-dia e eram mais novos. Os autores concluem que as variagdes
existentes entre os valores de sobrecarga devem-se as experiéncias subjetivas e ao
suporte social e ndo tanto a quantidade de assisténcia providenciada.

A dimensao cognitiva, reflete a auto-percepg¢do do cuidador da sua situagéao.
Engloba sentimentos angustiantes e recompensadores das exigéncias do seu papel,
assim como agrega uma analise comparativa da sua situagdo atual e aquela que
perspectiva para o futuro.

A dimensao comportamental, manifesta-se através de sintomas fisiolégicos que
denotam a diminuicdo da energia e nos conflitos decorrentes das interagcbes com
outros membros da sua rede social.

Schene (cit. por Sequeira, 2007), afirma que a sobrecarga objetiva representa
as consequéncias no familiar, resultantes da interagcdo com os sintomas e os
comportamentos do doente, que se concretizam em alteragdes no quotidiano, na vida
doméstica, nas relagdes familiares e sociais, no lazer, na saude fisica e mental do
cuidador.

Figueiredo (2007) baseado em investigacdes efetuadas (Zarit, Reever & Bach-
Peterson, 1980; Vitaliano, Young & Russo, 1991; Kinsella et al, 1998), afirma que a
investigagado tem demonstrado que a dimensao subjetiva da sobrecarga constitui um
forte preditor do bem-estar, contrariamente a objetiva. Este fendmeno resulta da
constatagédo de que nem todas as pessoas expostas a mesma sobrecarga objectiva
(por exemplo, mesmas horas de cuidados, mesmo tipo de cuidados) sentem
subjetivamente essa sobrecarga. Isto €, a maneira como os cuidadores vivenciam
subjetivamente as exigéncias ndo sao inteiramente determinadas pelas condigdes
objectivas da prestagéo de cuidados.

Para Figueiredo (2007, p. 16) a analise da "forma como os cuidadores

familiares perspetivam o seu estado de saude e 0 modo como este se relaciona com a

Mestrado em Cuidados Paliativos | 41



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

sobrecarga do seu papel enquanto cuidadores é fundamental para a continuidade da
disponibilidade familiar: alerta para a necessidade de um reconhecimento crescente do
cuidador como «paciente oculto» e permite pensar na necessidade de formas de
intervencao adequadas".

Num estudo relativo a "Percepgdo do estado de saude e sobrecarga em
cuidadores familiares de idosos dependentes com e sem deméncia", Figueiredo
(2007), defende que o stress ou sobrecarga resultante do papel de cuidador informal,
parece exercer uma influéncia negativa sobre a percegdo do estado de saude pelo
proprio, dado que se verificou que os cuidados informais apresentavam uma percegao
mais negativa do seu estado de saude, nomeadamente a nivel do desempenho fisico,
na dor corporal, saude em geral, vitalidade e saude mental.

A promogao do bem-estar dos cuidadores e a prevengao de crises deve ser
alvo de atencado especial por parte dos profissionais de saude, dado que deles
dependem os doentes a seu cargo, assim como a sua permanéncia na comunidade. O
estudo das vivéncias das familias responsaveis pela prestacdo de cuidados permite
uma melhor compreensdao dos fendmenos responsaveis pelas situagdes de
sobrecarga e crise familiar, permitindo uma intervengdo centrada na prevencgao das
situagdes problematicas do doente e respetivo cuidador. (Martins, Ribeiro & Garrett,
2004)

Num estudo que pretendia verificar se o cuidar de idosos dependentes conduz
a sobrecarga das mulheres cuidadoras, Fonseca (2000) constata que as mulheres
com depressdo sdo as que apresentam maior sobrecarga em comparagdo com as
mulheres sem depressao. No entanto, ndo se verificaram diferengas significativas
entre as cuidadoras que estavam a trabalhar e as cuidadoras que nao estavam a
trabalhar no nivel de sintomatologia depressiva.

Em outro estudo similar, relativo a "Sobrecarga objetiva e/ou subjetiva do
cuidador informal: a sua influéncia na saude mental e percegdo do suporte social",
Lisneti (2013) constata que os cuidadores informais percepcionam a interferéncia da
sua sobrecarga na sua saude mental, sendo os cuidadores do sexo feminino os que
apresentam indices mais elevados de sintomas psicopatolégicos, entre os quais
depresséo. Conclui que, a sobrecarga do cuidador influencia positivamente o nivel de
depressdo. A autora salienta ainda a necessidade de intervengdo por parte dos
profissionais de saude de forma que possam garantir saude, bem-estar e qualidade de
vida a este segmento populacional.

Rabow, Hauser e Adams (2004) identificam como principais fatores de
sobrecarga do cuidador:

- Tempo e logistica — os cuidadores podem prestar cuidados por algumas horas na
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semana, entretanto 20% dos cuidadores prestam cuidados a tempo inteiro ou
constantes. A duragédo da doenga, na sua trajetoria até a morte e declinio € dificil de se
prever. Durante este periodo os familiares geralmente coordenam a administracao de
terapéutica, tratamentos, servigos sociais ou clinicos, bem como as suas proprias

necessidades;

- Tarefas fisicas — a tarefa de cuidador muitas vezes é desempenhada a pessoas
idosas, a doentes e a incapacitados. Os cuidadores geralmente ndo tem formacgao
para mobilizar, levantar ou posicionar os doentes de um modo ergondmico. Trata-se
de tarefas diarias o que leva a um significativo risco de problemas fisicos;

- Custos financeiros — o doente por vezes torna-se uma carga financeira, por ser

necessario despender dinheiro para o seu cuidado, bem como pela perda do
rendimento e beneficios. Este aspeto é visto de formas diferentes, pelo 6ptica do
doente, este muitas vezes receia tornar-se um fardo para a familia, apesar desta

prover-lhe cuidados de boa vontade;

- Carga emocional e riscos na saude mental — o cuidador suporta uma incalculavel
carga emocional, embora muitos gozem de profundo senso de privilégio e profunda
satisfagcdo pelo papel que desempenham. Outros apresentam sentimentos como
tristeza, culpa, raiva, ressentimento e sentimentos de incapacidade;

- Riscos de saude — a familia tem a tendéncia a colocar as necessidades do doente a

frente das suas, minimizando a severidade dos seus problemas e esquecendo-se ou
tardando em resolvé-los. Os cuidadores apresentam particular risco no que concerne a
manutencgéo dos niveis de saude e perda significativa no tempo social e de lazer.

Os CPDP deparam-se diariamente com acontecimentos negativos, no ambito
da prestacgao direta de cuidados, na capacidade de integrar e responder as exigéncias
fisicas, psicolégicas e espirituais inerentes ao processo de doenga e na gestdo dos
sentimentos/emocdes fundamentais na resiliéncia a situacdo vivencial. Estes
acontecimentos sao fontes de sofrimento e facilitadores da ocorréncia de doenca.

A capacidade individual de integrar o sofrimento no sentido, coerente, que a
nossa vida possui, € variavel. Cada individuo possui um conjunto de habilidades,
mobilizadas perante os acontecimentos negativos. Esta capacidade individual de lidar
com estes acontecimentos, € introduzida por Aaron Antonovsky (1979), como parte

integrante do sentido interno de coeréncia de cada ser humano.

3.3 A familia e o doente paliativo: O Sentido de coeréncia interna como resposta
Em 1979, Aaron Antonovsky apresentou a teoria Salutogénica, através da
publicacdo do livro "Health, Stress and Coping". Antonovsky colocou de parte as

questdes relativas as causas de doenga, e abriu perspetivas futuras acerca dos fatores
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que levam, as pessoas a manter e desenvolver no sentido positivo a sua saude,
mesmo em casos de estimulos externos desfavoraveis.

Na ciéncia médica, o paradigma patogénico € importante no sentido de
compreender as doengcas e 0 seu processo fisiopatolégico. Por outro lado, o
paradigma salutogénico, centra-se na capacidade da pessoa em entender e ter
consciéncia da necessidade do desenvolvimento e manutencio da saude.

A salutogénese trata-se de um processo individual, de um grupo, de uma
organizagao ou sociedade, capaz de desenvolver habilidades, recursos, capacidades,
competéncias e forgcas, obtendo-se um sentido de coeréncia que permitira desenvolver
a capacidade orientagdo para vida, numa perpetiva de légica, modificabilidade e
significancia. (Suominen & Lindstrom, 2008)

Na teoria do stress, Selye (1984), introduz a sindrome geral de adaptacgao
(conjunto de sinais e sintomas observaveis em varios processos patologicos diferentes
e sem causa especifica, a qual é caracterizada por reagdes inespecificas do corpo a
lesdo ou tensdo organica ou mental que tendam a perturbar o equilibrio fisiolégico
normal) que denomina de homeostasia.

A teoria do stress esta associada ao acontecimentos de vida, analisando os
diferentes efeitos que os agentes stessores provocam nos individuos, que séao
responsaveis por um conjunto de respostas que transportam em si elementos
prejudiciais ou favoraveis a promogéo de saude dos individuos. (Nunes, 2000)

Antonovsky (cit. por Nunes, 2000) refere que pessoas que tem suficiente e
adequadas estratégias de resisténcia e aprenderam a aplica-las corretamente, podem
gradualmente desenvolver um forte sentido de coeréncia, contribuindo para uma
manutencao do estado de homeostasia.

Antonovsky (1988) coloca o individuo num processo continuo, dotado de trés
fatores de caracter cognitivo, emocional e social, que ele designa por sentido de
coeréncia. Trata-se de um conceito que exprime uma caracteristica intrinseca propria
a todos os individuos, diferindo entre individuos, constituindo uma variavel importante
na capacidade de lidar com os stressores.

No decorrer da doenca paliativa a familia e o doente deparam-se com
situagdes de stress progressivo. O sentido de coeréncia revela-se como o produto de
um conjunto de capacidades presentes em cada pessoa, que contribuira para o modo
como o individuo reagira e ultrapassara os acontecimentos negativos.

As trés componentes do sentido de coeréncia (Antonovsky cit. por Nunes,
1999) — traduzidas por Nunes como: capacidade de compreensao (comprehensibility),
capacidade de gestdo (manageability) e capacidade de investimento (meaningfulness),

abarcam as caracteristicas cognitivas, instrumentais e motivacionais.

Mestrado em Cuidados Paliativos | 44



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

- Capacidade de Compreensao: resume o0 modo como os estimulos intrinsecos e
extrinsecos séo percebidos e possuem légica, se sao assimilados de forma ordenada,
consistente e estruturada. (Nunes, 1999)

- Capacidade de Gestao: consiste na percepg¢ao que o individuo adquire dos recursos
pessoais ou sociais que dispde para dar resposta as exigéncia geradas pela situagao
de estimulo. (Nunes, 1999)

- Capacidade de investimento: capacidade de sentido que o individuo reitera nos
acontecimentos de vida. Decorrente dessa capacidade encontra razdo para neles
investir a sua energia e interesse. Nao se trata de encontrar satisfagdo em tudo o que
acontece na vida, mas de investir com 0s recursos necessarios para ultrapassar as
situagdes com dignidade. (Nunes, 1999)

De acordo com Antonovsky (cit. por Nunes, 1999), o sentido de coeréncia é
uma orientagao global que define a capacidade que o individuo, com um continuo e
dindmico sentimento de confianga, (1) encara os estimulos, recebidos do meio interno
e externo, como estruturados, prediziveis e explicaveis (capacidade de compreenséo),
(2) reconhece que tem ao seu alcance recursos para colmatar as exigéncias geradas
por esses estimulos (capacidade de gestado) e (3) que essas exigéncias sao desafios
capazes de mobilizar o seu investimento e empenho (capacidade de investimento).

O SOC, assume assim um caracter cognitivo, afectivo e informal que permite
ao individuo negar a aparente desordem da sua vida (ou acontecimento de vida que o
implica) recuperando a ordem e coeréncia, integrando de um modo positivo, esse
acontecimento na sua experiéncia de vida.

A avaliacdo do SOC é realizada por meio de um instrumento criado por
Antonovsky (1987) denominado Questionario Orientacdo para Viver (QOV) -
Orientation to life questionnaire (OLQ) — composto por 29 itens. Desde a sua
publicacdo, elevados valores de SOC tém sido associados a uma menor presenca de
sintomas depressivos e de ansiedade. (Kontinnen & Haukkala, 2008)

Elevados scores de SOC dos cuidadores estdo associados a uma sobrecarga
mais baixa (Andrén, Elmstahl, 2008), além de um melhor padréo de saude (Andrén,
EImstahl, 2005). Kristensson, Sivberg & Hallberg (2007) verificaram que o SOC se
correlaciona positivamente com alta qualidade mental de vida. Afirmam que o SOC
influencia positivamente o modo como as dificuldades na prestagdo de cuidados sao
superadas.

Um estudo com cuidadores idosos (mais de 75 anos, principalmente cénjuges),
revela que os cuidadores do sexo masculino, em particular, apresentam melhores
indices de satisfagdo e a um maior numero de estratégias de resolugao de problemas

decorrentes do cuidar. Verificou-se ainda que a baixa situagdo econdémica e apoio
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social deficitario estdo associados a pontuag¢des de SOC inferiores. No entanto, o SOC
dos cuidadores nao se correlaciona com a satisfagdo na prestagido de cuidados.
(Kristensson, Sivberg & Hallberg, 2007)

Parece ser consensual que a familia para cuidar no domicilio necessita de

apoio/suporte evitando a sua desinsergao familiar e social.
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CAPITULO II- CUIDADOS EM FIM DE VIDA: ASSISTENCIA DE SAUDE NA
COMUNIDADE

"Quando nada mais pudermos fazer por alguém, & preciso que
nods saibamos estar ao seu lado"

(Danielle Hons)
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Tradicionalmente os enfermeiros cuidavam das pessoas no domicilio inseridas
no seu seio familiar. Com o decorrer do século XIX foi instalada a pratica
"hospitalocentrica", mobilizando para os hospitais todas as medidas de tratamento,
decorrente da centralizagdo hospitalar de toda a tecnologia de vanguarda,
descorando-se a insatisfagcdo dos diferentes intervenientes e todo o elevado custo
associado a pratica..

Anténio Correia de Campos, no cargo de Ministro da Saude referiu que "o
sistema de saude portugués, tal como os seus congéneres europeus, tem-se, no
entanto, defrontado com problemas de sustentabilidade financeira no médio prazo. Ou
seja, com a possibilidade de, no futuro, ndo ser financeiramente suportavel (...) o
Programa do atual Governo apresenta como uma das prioridades politicas a
sustentabilidade financeira do SNS e o aperfeicoamento da gestdao do sector".
(Campos, 2007, p.1)

A Reforma dos Cuidados de Saude Primarios (RCSP) surge como uma das
principais linhas de reforma dos cuidados de saude em Portugal, segundo Campos
(2007), pretendia-se um sistema menos hospitalocéntrico e mais orientado para a
prevengao da doenga, para a proximidade entre cidaddao e médico de familia, porque
tal melhora a saude e a eficiéncia global na gestdo da saude. Dai a reforma dos
cuidados de saude primarios, ter assentado na criagdo de Unidades de Saude
Familiares (USF). (Campos, 2007)

Outra principal linha de reforma foi a criagdo de uma rede de cuidados
continuados a idosos e pessoas dependentes, que nao existia, causando pesados e
dispendiosos reinternamentos em Hospitais de agudos, desadequados face as
necessidades de reabilitacdo das pessoas.

Essas respostas foram materializadas pela criagdo de Equipas domiciliarias
capazes de dar respostas as necessidades do doente e sua familia. Os doentes
paliativos, que nos ultimos anos sempre estiveram sujeitos a um conjunto de cuidados
hospitalares, tornaram-se num dos principais alvos desta intervencgao.

Este capitulo aborda toda estas mudancas ocorridas nos CSP, materializadas
pela RCSP, com referéncias aos tipos de Unidades de Prestagdo de Cuidados e
Equipas de Prestagao de cuidados instituidas pela reforma dos cuidados de saude em
Portugal, fazendo-se referéncia ao modo como pretendem dar respostas as

necessidades do doentes paliativos no domicilio.
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1. OS ENFERMEIROS E OS CUIDADOS PALIATIVOS NA COMUNIDADE

Com a evolugédo dos tempos, sucederam-se mudangas sociais, sendo elas a
diminuicdo do tempo de internamento, levando ao acréscimo de cuidados de
enfermagem no domicilio. Por seu lado, também as doencgas terminais sdo cada vez
mais alvo de cuidados de assisténcia no domicilio, dirigidos ao alivio da dor e
sofrimento humano, acompanhamento e conforto do doente e familia, com o objetivo
de se proporcionar uma morte digna e em ambiente familiar, situagcdes estas que
voltaram a fazer parte do cuidar no domicilio. Este cuidar no domicilio permite
apoiar/acompanhar a familia em todo o processo de doencga, sendo fundamental na
ajuda ao processo de adaptagdo a uma nova experiéncia complexa. Uma adaptacéao
por parte do cuidador facilita o estabelecimento de intervengdes ajustadas as
necessidades quer do cuidador/familia quer do doente paliativo.

Salientamos no entanto que os enfermeiros sentem dificuldades em
acompanhar o doente paliativo e cuidador no domicilio que se prende essencialmente
com défices de formagdo na area, inacessibilidade de farmacos para controlo de
sintomas, escassez de meios de intervencdo clinica e social, baixo namero de
medidas promotoras de apoio a familia que tem doentes crénicos a cargo, escassez
de servigcos disponivel vinte e quatro horas (Neto, 2005). No entanto, conforme
salienta Frias (2003), os enfermeiros na sua maioria reconhecem a importancia do
zelo pelos direitos da pessoa em fase final de vida, confrontando-se com a
incurabilidade, o sofrimento humano e a morte. Por vezes a carga negativa destes
fatores pode contribuir para um distanciamento entre o enfermeiro e o doente
paliativo.

Mediante este risco, torna-se fundamental incentivar o profissional de saude a
identificar os sentimentos que o tornam mais susceptivel a esta ruptura e ensina-lo a
gerir a carga negativa que atribui a esses sentimentos ou na impossibilidade de tal,
comunicar com a equipa multidisciplinar para que se possa reassumir um equilibrio
interno, tornando menos susceptivel a lidar com estes fatores.

A Enfermagem nao € a unica profissdo que cuida, mas inegavelmente ela é a
gue tem mais oportunidade de cuidar, sendo objeto essencial da sua pratica. Mediante
esta relevancia, é importante efetuar a distingdo entre os termos cuidar, cuidado e
cuidado profissional de enfermagem.

Leininger (1991) faz essa distingdo na sua Teoria do Cuidado Transcultural, na
qual o cuidar engloba atos humanos no processo de assistir o doente, a familia ou
comunidade. Exige relacionamento interpessoal assente em valores humanos e em
conhecimento cientifico. J& o cuidado é tratado, pela referida autora, como um

substantivo que descreve as atividades empregadas na assisténcia, ajuda ou

Mestrado em Cuidados Paliativos | 49



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

assisténcia a pessoa, familia e coletividade, com necessidades evidentes ou
antecipadas, a fim de melhorar a condigdo ou modo de vida humana ou para se
defrontar com a morte.

O cuidado profissional de enfermagem, Leninger (1991) define-o como aquele
desenvolvido por profissionais com conhecimento cientificos, na area da saude,
dotados de competéncias interpessoais, compreendidas como comportamentos
cognitivos e culturalmente apreendidos, técnicas e processos que visam auxiliar a
pessoa, familia e coletividade a recuperar, melhorar ou manter sua saude nos
processos do viver e do morrer.

Leninger (cit. por Welch, 2004) defende que para a enfermagem ser
significativa e relevante para os enfermeiros e doentes, deverdo estar presentes
conhecimentos e competéncias da enfermagem transcultural para obtencéo de bons
resultados. O objetivo desta teoria do cuidar é prestar um cuidar culturalmente
moldado, "que se baseia na crenga de que as pessoas de culturas diferentes podem
informar e sdo capazes de orientar os profissionais para receber os cuidados que
desejam ou necessitam dos outros.". (Leninger cit. por Welch, 2004, p. 568)

Welch (2004) defende que cultura neste contexto se traduz em modos de vida
uniformizados e valorizados pelas pessoas com influencia direta nas suas decisbes e
acoes.

Os Enfermeiros, permanentemente assumidos como o pilar das ULS,
sustentam muita da sua acéo através de um cuidar cultural.

As missdes propostas pelas ULS, contemplam a prestagédo de cuidados a uma
populagdo ampla com multiplas crengas, culturas, valores e faixas etarias. Os
profissionais de saude intervenientes na prestacdo de cuidados diretos,
maioritariamente enfermeiros, para que consigam prestar cuidados de saude efetivos
(providos das dimensdes cuidar, cuidado e cuidado profissional de enfermagem)
regem-se pelos principios do cuidar cultural.

O modelo organizacional tradicional baseado na dicotomia entre os cuidados
de saude primarios e diferenciados demonstrou fragilidades, quer na area da
prestacao de cuidados, quer do ponto de vista organizacional, atendendo ao principio
de indivisibilidade da saude e da necessidade de garantir eficaz gestdo dos recursos
disponiveis.

A mudanga de paradigma levou a evolugdo do modelo de organizagdo e
funcionamento adotado para os diferentes servigcos publicos de saude, sendo,
atualmente consensual que, nas situagbes em que é possivel adotar 0 modelo de
Unidade Local de Saude (ULS). Este revela-se um dos modelos organizacionais de

prestacdo de cuidados de saude a populagao, cujos interesses e necessidades
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importa salvaguardar. (ACSS, 2012)

O Decreto-Lei n° 207/99 de 9 de Junho, instituiu no municipio de Matosinhos
uma experiéncia inovadora, criando uma Uunica entidade publica, dotada de gestao
empresarial que os varios servigos e instituicbes do SNS do municipio (Hospitais e
Centros de Saude), sendo designadas por ULS.

Os ganhos em Saude decorrentes deste modelo organizacional vieram
demonstrar que, nos casos em que é possivel adopta-lo, este € um dos modelos mais
adequados de prestacdo de cuidados de saude. Nesta perspetiva de continuidade,
pelo Decreto-Lei n°® 183/2008 foram criadas varias ULS, entre as quais, a Unidade
Local de Saude do Alto Minho, E.P.E., que abrange a varias instituicbes de saude do
Alto Minho.

De um modo geral, as ULS integram unidades de cuidados de saude primarios
(CSP), unidades de cuidados de saude hospitalares (CSH) e nalguns casos também
integram unidades de cuidados continuados, numa uUnica entidade publica empresarial
que, na respetiva area de abrangéncia, sdo responsaveis pela promogado da saude,
prevengao da doenga, diagndstico, tratamento e reabilitagdo do estado de saude da
populagéo. (ACSS, 2012)

As ULS, permitem assim a integracdo, numa Uunica entidade publica
empresarial, dos servigos e instituicbes do SNS que, em determinada regido, prestam
cuidados de saude a populagdo e sao por ela responsaveis. Visam garantir uma
prestacao integrada de cuidados de saude, com elevado grau de eficiéncia, qualidade
e satisfagdo do doente, através da gestdo dos varios niveis de prestagao de cuidados
(designadamente, CSP, CSD e cuidados continuados integrados) e da coordenagao
em rede de todos elementos que fazem parte integrante do mesmo. (ERS, 2011)

A intervencdo e os servicos de saude deve ter em conta os diferentes
contextos ecoldgico-culturais, as carateristicas e necessidades dos individuos e dos
grupos, incluir equipas inter/multidisciplinares e projetos de saude inseridos nas
comunidades, tendo em vista promover a saude e qualidade de vida de todos e
combater as vulnerabilidades e os riscos para a saude. (Ramos, 2012)

Nesta filosofia de interven¢ao adaptada as carateristicas ecoldgico-culturais da
populagéo, o autor Ramos (2012) defende que na pesquisa e intervencéo em saude é
importante uma abordagem cultural integrativa, implicando um reposicionamento
metodoldgico, epistemoldgico e ético assente em trés dimensdes:

- Conceptual - deve integrar e refletir problemas sociais e culturais concretos,
vivenciados nos territérios e comunidades locais e regionais. A contextualizacdo dos
problemas acentua a necessidade de situar as questdes de saude nos seus vinculos

territoriais (geograficos, ecoldgicos, politicos, comunitarios, culturais) de promover
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intervencgdes e politicas publicas cultural e socialmente enraizadas e articuladas;

- Metodolbgica — tem que ter em conta uma perspetiva global, holistica e integrada dos
cuidados de saude, que respeite o doente na singularidade da sua identidade
individual e cultural e da sua histdria pessoal, nos contextos cultural, social e ambiental
de origem.

- Etica — deve pressupor conhecimento das culturas, através de uma atitude de
descentracao e uma reflexdo sobre a forma de respeitar a diversidade individual,
social e cultural.

Esta intervengdo de proximidade permite maior personalizagédo e
individualizagdo, oferecendo respostas mais adequadas a complexidade dos
problemas e necessidades da cada pessoa ou grupo.

Destaca-se a importancia dos enfermeiros nos cuidados de proximidade, numa
I6gica de cooperagdo ou complementaridade, que permita uma melhor compreensao
das necessidades da populagdo, mais concretamente daqueles que tém maior
necessidade de cuidados para que se sintam incluidos nos mesmos, ndo apenas em
termos geograficos, mas num sentido mais lato, de maior disponibilidade dando,
assim, solugdes concretas as suas solicitacdes e necessidades.

Pacheco (2004) afirma que os profissionais de enfermagem compreendem os

elementos da equipe de saude que mantém uma relagéo mais préxima do doente.
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2. A REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS: UM
ESPACO NOVO DE CUIDADOS

A analise do impacto do envelhecimento da populagdo, da mudancga do perfil
de patologias, das situagdes de dependéncia e de fragilidade com alta necessidade de
apoio social e familiar e a mudanca do perfil familiar, criaram novos desafios, focados
em novas necessidades e na forma de prestacdo dos cuidados. Emergiu a
necessidade de trabalho articulado entre a saude e apoio social, para a criagao de
estratégias de resposta capazes de preservar a permanéncia do cidaddo na
comunidade com a melhor qualidade de vida possivel e bem-estar das familias. O
desenvolvimento destas respostas gerou um desafio, ndo sé a nivel de Portugal, mas
também internacional, originando estratégias, estudos e relatorios.

O Decreto-Lei n.° 281/2003 (revogado pelo Decreto-Lei n.° 101/2006), cria a
rede nacional de cuidados continuados de saude como primeira tentativa de resposta
a este conjunto de necessidades, procurando fomentar a articulagdo e
complementaridade entre as redes de cuidados de saude primarios e hospitalares que
a "visa a criagdo de uma rede de cuidados continuados de saude, constituida para o
efeito por todas as entidades publicas, sociais e privadas, habilitadas a prestacao de
cuidados de saude destinados a promover, restaurar e manter a qualidade de vida, o
bem-estar e o conforto dos cidadaos necessitados dos mesmos em consequéncia de
doenga crénica ou degenerativa". (p. 7493)

A Rede Nacional de Cuidados de Saude demonstrou-se ineficaz e com
estrutura fragil, incapaz de dar respostas as necessidades efetivas as problematicas
para as quais foi concebida. Como tal, foi designada a Comissdo para o
desenvolvimento dos Cuidados de Saude as pessoas idosas e as pessoas em
situacao de dependéncia (através da RCM n.° 86/2005 de 27 de Abril) com o intuito de
criar um modelo de intervengao de cuidados a estas pessoas.

A 18 de Outubro de 2006, ocorreu em Lisboa, a Reunido Internacional sobre
Modelos de Cuidados Continuados, organizada pela Coordenag¢ao Nacional para a
Saude das Pessoas ldosas e Cidadaos em situagdo de Dependéncia, pretendendo
debater as experiéncias de paises com tradicao em Cuidados Continuados Integrados,
contando, para o efeito, com a participagao de especialistas do Canada, Reino Unido e
Espanha. Decorrente do debate de experiéncias de outros paises, conjugada com a
realidade do nosso pais, foi idealizada a criagdo de um modelo de intervengao
integrado e ou articulado da saude e social, dotado de caracter preventivo, reabilitador
e paliativo, obtido através da participagao e colaboragao de diversos parceiros sociais,
da sociedade civil e do Estado, através do Ministérios da Saude, do Ministério do

Trabalho e da Solidariedade Social, com destaque principal.
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Preconizava-se um modelo de cuidados situado entre o0 modelo comunitario e o
modelo hospitalar, em parceria com o0 apoio social, que se institui pelo Decreto-Lei n.°
101/2006, de 6 de Junho, que cria a RNCCI, no ambito dos Ministérios da Saude e do
Trabalho e Solidariedade Social, sendo composta por "unidades e equipas de
cuidados continuados de saude, e ou apoio social, e de cuidados e agdes paliativas,
com origem nos servigos comunitarios de proximidade, abrangendo os hospitais, os
centros de saude, os servigos distritais e locais da seguranga social, a Rede Solidaria
e as autarquias locais". (p. 3857)

A RNCCI é composta por unidades e equipas de cuidados continuados de
saude e ou apoio social e de cuidados e ag¢des paliativas, com origem nos servigos
comunitarios de proximidade, abrangendo Hospitais, Centros de Saude, servigos
distritais e locais de Seguranca Social, a rede solidaria e as autarquias locais.

Segundo o0 mesmo decreto, constitui-se objectivo geral da RNCCI; a prestacao
de cuidados continuados integrados a pessoas que, independentemente da idade, se
encontrem em situacédo de dependéncia, e tem como objectivos especificos:

- A melhoria das condi¢cdes de vida e de bem-estar das pessoas em situagdo de
dependéncia;

- A manutengao das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a perder, no
domicilio;

- O apoio, acompanhamento e o internamento tecnicamente adequados a respectiva
situacao;

- A melhoria continua na qualidade na prestagcédo de cuidados continuados de saude e
de apoio social;

- O apoio aos familiares ou prestadores informais, na respectiva qualificagdo e na

prestagao dos cuidados;
- A articulacdo e coordenacdo em rede dos cuidados continuados em diferentes
servicos, setores e niveis de diferenciacéo;

A RNCCI é integrada por varias tipologias de internamento:
-Unidades de Convalescenga (doentes dependentes por perda temporaria da
autonomia, com periodo de internamento até 30 dias);
-Unidades de Média Duragéo e Reabilitagdo (doentes com doenga de base aguda ou
crénica em processo de reabilitagdo, com periodo de internamento até 90 dias);
- Unidade de Longa Duragdo e Manutengdo (doentes dependentes com doenga
créonica e sem condicbes para serem atendidos no domicilio, com periodo de
internamento superior a 90 dias);

-Unidades de Cuidados Paliativos (destinadas a doentes com doencga terminal, com
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descontrolo de sintomas);

-Unidades de Dia e Promogéo da autonomia (destinadas a doentes com necessidades
de cuidados integrados nao tendo condi¢gdes para ser assistidos no domicilio e
promovendo a sua autonomia e o apoio social, ocupando um papel central na
prestacao de cuidados a deméncia, através de estimulagao psico-cognitiva e sensorial
no ambito de deméncias leves/moderadas).

No que diz respeito a ponte que se estabelece entre os CSD e CSP com a

RNCCI, existem equipas hospitalares responsaveis por efetuar o encaminhamento dos
doentes - Equipas de gestdo de altas (EGA). Tratam-se de equipas hospitalares
multidisciplinares para a preparagcao e gestdo de altas hospitalares com outros
servigos para os doentes que requerem seguimento dos seus problemas de saude e
sociais, quer no domicilio quer em articulagdo com as unidades de convalescenga e as
unidades de média duragao e reabilitacdo existentes na area de influéncia hospitalar;
de acordo com o artigo 24°, a EGA assegura entre outras coisas, a articulagdo com: as
equipas terapéuticas hospitalares de agudos (para a programagdo de altas
hospitalares), as equipas coordenadoras locais (ECL) da RNCCI (ndo contatando
diretamente com os prestadores de cuidados da RNCCI).
- Equipas domiciliarias: equipas de cuidados continuados integrados (ECCI) que, em
conformidade com o artigo 27° do Decreto-Lei 101/2006, sao multidisciplinares,
prestam cuidados de saude e apoio social no domicilio. Sdo do ambito do CSP,
sediadas nas UCC e fruto de uma convergéncia de estratégias da MCSP e UMCCI.
Séo tuteladas pela RNCCI e CS local.

Através dos Despachos n.° 17516/2006, de 3 de Julho, e 1281/2007, de 1 de
Dezembro, dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social e da Saude, foram
definidas as experiéncias piloto da RNCCI com vista a sua implantagdo. Apds o
termino dessa fase piloto, definiram-se e implementaram-se respostas em cuidados
integrados, com vista a obter aperfeigpamentos no desenvolvimento do respectivo
processo de implantagao territorial, ajusta-lo as necessidades locais e Regides de
Saude. Esta resposta foi materializada pelo Despacho n.° 1408/2008, DR n.° 8, Série
Il, de 11 de Janeiro, identifica as unidades que integram a RNCCI, com efeitos a 1 de
Julho de 2007, tendo em conta as necessidades de resposta em cuidados integrados
acima mencionadas.

O OPSS, no Relatério Primavera 2007, refere que "o modelo de Cuidados
Continuados Integrados, langado, representa a mais importante intervengao
interministerial no sentido de criar sinergias entre o Servigo Nacional de Saude e os
Servigos de Apoio Social através da colaboracdo de dois sectores de intervencgao:
Saude e Solidariedade Social." (OPSS, 2007, p. 140)

Mestrado em Cuidados Paliativos | 55



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

A RNCCI, como uma Rede de ambito nacional e contemplando um leque
diversificado de tipologias de cuidados, procura dar resposta as diferentes
necessidades de cuidados de saude e de apoio social das pessoas com doencgas
crénicas e/ou em situagdo de dependéncia, recorrendo a um conjunto de novas

respostas com a finalidade de garantir assisténcia em caso de dependéncia.

A OPSS , salienta que a "multidisciplinaridade preconizada no Decreto-Lei
101/2006, de 06 de Junho, materializa-se no envolvimento de varios grupos
profissionais: médicos (incluindo fisiatras), enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas da
fala, terapeutas ocupacionais, técnicos de servigo social, psicélogos, dietistas e
nutricionistas, animadores sociais, auxiliares de agdo médica, entre outros." (OPSS,
2009, p. 73).

O circuito de referenciagao de doentes da RNCCI, pressupde a existéncia de

quatro niveis operacionais, em termos de referenciagao:

1. Equipas de Gestao de Altas (EGA) e Centros de Saude (CS);
2. Equipas de Coordenacgéo Local (ECL);

3. Equipas de Coordenacgao Regional (ECR);

4

Unidades prestadoras de cuidados.

O circuito de referenciacdo de um doente inicia-se com a criagdo de um
episédio no sistema de gestdo de informacéo (Plataforma Informatica Gestcare CCI)
desenvolvido pela propria UMCCI (criagdo de episddio), responsabilidade assumida
pelas EGA ou pelas USF ou USCSP.

Apds reunir a documentagao necessaria procede-se a uma avaliagdo, nos
termos dos critérios de admissdo a RNCCI e da correta identificagdo da tipologia de
cuidados adequada as necessidades do doente, o processo deve ser remetido,
através da plataforma informatica, a ECL competente para que seja avaliado o
cumprimento dos critérios de inclusdo e a adequagao da tipologia proposta pela EGA
ou Unidades Funcionais do CS. Os doentes provenientes dos CSD s&o inscritos no
sistema da RNCCI através da EGA, por sua vez os doentes provenientes da
comunidade sao inscritos pelo CS, possibilitando as mesmas facilidades de acesso a
ambos (OPSS, 2008). E necessario que o doente (ou o seu representante) dé o seu

prévio consentimento por escrito.
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Figura 1- Circuito de referénciagao do doente na RNCCI| (OPSS, 2008)

Fonte: UMCCI (2008)

O PNCP estabelece varias metas operacionais para a implementagéao dos CP,

mediante diversos cenarios demograficos para a criagdo de recursos a objectivar,
segundo as referéncias indicadas da EAPC.
As referéncias internacionais (EAPC) marcam como racio orientador uma Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) em cada Hospital com
mais de 250 camas. o PNCP estabelece que "em Portugal esta prevista a existéncia
no futuro de uma EIHSCP em todos os hospitais do pais, sendo deste modo
ultrapassado este padrao". (DGS, 2010, p. 26)

No decurso de 2013 intensificou-se o processo de implementagdo do
Despacho no.7968/2011 de 2 de Junho de 2011 na regido Norte. De acordo com a
ARS- Norte (2014, p. 14), IP "para o fato contribui a inclusdo nos contratos programa
com os Hospitais do indicador referente a criagdo e funcionamento desta Equipa,
assim como as reunides promovidas pela ARSN, IP com ao Conselhos de
Administragcao dos Hospitais com vista a criacdo destas Equipas no decurso de 2013.
Portanto, a 31.12.2013 encontram-se em funcionamento 10 das 13 EIHSCP previstas
para a Regido Norte, ou seja, 77% dos hospitais da Regido com mais de 250 camas
de internamento possuem EIHSCP".

Relativamente a ULSAM, E.P.E., a sua EIHSCP, entrou em fungdes no final do
ano de 2013, situando-se nas 10 EIHSCP em funcionamento na regidao Norte. (ARS-
Norte, 2014)

Na regido, no ano de 2013 manteve-se em funcionamento a unica ECSCP
existente na Regido Norte no ambito da RNCCI desde 2011, a ECSCP do Planalto
Mirandés (ARS-Norte, 2014)

O Despacho n.° 7968/2011 refere que "as EIHSCP integram, no minimo, um
meédico, um enfermeiro e um psicélogo, todos com formagéo em cuidados paliativos,
podendo integrar outros profissionais, nomeadamente para apoio administrativo,
sempre que o volume e a complexidade de atividades o justificar, e articulam-se com

as unidades de terapéutica da dor, quando existam".
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A EAPC (ANCP, 2006), definiu os seguintes niveis de formagéao: o nivel A, que
corresponde a Programas/Atividades de Formagao com duragéo entre 18 e 45 horas
(formacéao pré-graduada); o nivel B, que corresponde a atividades de Formagao com
duragao entre 90 e 180 horas; e o nivel C, especializado, sera obtido pela realizagao
de Mestrado/Pds graduagao com mais de 280h, associado a estagios de trabalho com
a duracao minima de 2 semanas em Unidades de reconhecida credibilidade.

Cerqueira (2005), refere a medicina paliativa como centro de um novo sentido
para a vida que advém da constancia da morte. Neste contexto, "a equipa de
Enfermagem, encontra-se numa posi¢cao privilegiada para estabelecer agdes que
favoregcam o ajustamento e equilibrio familiar, a qual advém, sobretudo, de uma
apeténcia pessoal e maturidade profissional, onde as competéncias profissionais se
sobrepdem as técnicas". (Cerqueira, 2005, p.52)

Os Enfermeiros, decorrente da exigéncia do seu papel central na prestagao de
cuidados paliativos, tém manifestado um progressivo aumento do interesse na
formacao em Cuidados Paliativos. Perante esta tendéncia a OE, em Assembleia Geral
Extraordinaria de 22 de Outubro de 2011, criou o Regulamento que define o perfil de
competéncias do enfermeiro especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacao
Crénica e Paliativa (OE, 2011, p.2) atribuindo-lhe as seguintes competéncias :

- "Cuida de pessoas com doenga cronica, incapacitante e terminal, dos seus
cuidadores e familiares, nos diversos contextos da pratica clinica, diminuido o seu
sofrimento, potencializando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida";

- "Estabelece uma relagao terapéutica com pessoas com doenga cronica incapacitante
e terminal, com os seus cuidadores e familiares, de modo a facilitar o processo de
adaptacéo as perdas sucessivas e a morte".

No Cddigo Deontolégico do Enfermeiro (Decreto-Lei n.°111/2009 de 16 de
Setembro), no artigo 87° contempla os deveres subordinados ao respeito pelo doente
terminal, preconizando que, o enfermeiro ao acompanhar o doente nas diferentes
etapas da fase terminal, tem o dever de:

a) Defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que
deseja 0 acompanhem na fase terminal da vida;

b) Respeitar e fazer respeitar as manifestagcdes de perda expressas pelo doente em
fase terminal, pela familia ou pessoas que |he sejam préximas;

c) Respeitar e fazer respeitar o corpo apds a morte.

Consideram-se intervengdes de Enfermagem em cuidados paliativos, agbes
levadas a cabo por enfermeiros para produzir um determinado resultado, neste caso,
promover uma morte digna e aliviar o sofrimento.

Os cuidados ao doente paliativo ndo se destinam apenas aos enfermeiros com
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formagao diferenciada em CP, mas sim a todos os intervenientes no processo de
prestacado de cuidados. Todos os enfermeiros devem prestar agdes paliativas, sendo

que os Cuidados Paliativos s&o prestados por Equipas diferenciadas.

2.1 Equipas de Cuidados Continuados Integrados e Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos

A ECCI, de acordo Decreto-Lei 101/2006 de 11 de Julho, trata-se de uma
"equipa multidisciplinar da responsabilidade dos CSP e das entidades de apoio social,
para prestacdo de servigos domiciliarios, decorrentes da avaliagdo integral, de
cuidados médicos, de enfermagem, de reabilitacdo e de apoio social, ou outros, a
pessoas em situagao de dependéncia funcional, doenga terminal, ou em processo de
convalescenga, com rede de suporte social, cuja situagdo ndo requer internamento,
mas que nao podem deslocar-se de forma auténoma". (Decreto-Lei 101/2006, p.3862)

Estas equipas apesar de terem autonomia administrativa e de organizagao
estdo dependentes das UCC, que tém como missdo e atribuicdo a candidatura, o
processo de contratualizagao, implementacgao e avaliagao.

As ECCI, efetuam uma intervengcdo multidisciplinar a doentes em situagao de
dependéncia funcional, doenga terminal ou em processo de convalescenga, com rede
de suporte social, cuja situagdo nao requer internamento. A sua intervengao, para
além dos CSP, abrange a intervengao da Rede Social, através apoio social domiciliario
(UMCCI, 2011). A promogado da autonomia, a redugdo das incapacidades e a
otimizagdo das competéncias sdo o cerne da atuagdo das ECCI, sendo a forga
propulsora o envolvimento da comunidade e as redes de apoio social local. Estes
objetivos sdo laborados numa abordagem centrada na pessoa, operacionalizados
através de um Plano Individual de Intervencgao (PlIl), fruto de um trabalho da Equipa
Multidisciplinar. Este surgiu com o objetivo de uma “melhor coordenagao,
monitorizacdo e avaliacdo das diferentes intervencbes” e nele devem constar
nitidamente “os objetivos a alcangar pelo doente, as tarefas e responsabilidades de
cada profissional”’, devendo, desta forma, existir um Gestor de Caso, que tera como
funcbes a gestao e resposta as necessidades da pessoa e sera nomeado pela equipa
constituinte. (MCSP & UMCCI, 2007, p. 13)

A MSCP (2007), no guia "ECCI - Orientagbes para a sua constituicdo nos
centros de saude", refere que "As ECCI deverédo ser de constituicdo obrigatéria em
todos os CS, recomendando-se a sua imediata organizagao, ainda que o processo de
reconfiguragdo dos atuais CS nao esteja iniciado, como forma de aumentar a
capacidade as necessidades dos doentes e, essencialmente, dotar a RNCCI da

estrutura de apoio domiciliario conforme previsto na legislagao". (MSCP, 2007, p. 11)
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De acordo com os critérios de abrangéncia populacional dos CS, a cada ECCI
ndo devera exceder o valor maximo de 100.000 doentes, de acordo com os critérios
de dispersdo geografica, dimensado e caracteristicas demograficas, sociais e
epidemiolégicas da populagao. (MSCP, 2007)

A ECCI preconiza a prestagado de cuidados continuados integrados todos os
dias do ano, no horario de funcionamento das 8 as 20 horas nos dias uteis e, conforme
as necessidades, aos fins-de-semana e feriados (garantia minima das 9 as 17h). A
MSCP (2007), aponta um conjunto de cuidados a serem prestados pelas ECCI. Na
sua generalidade sao:

* Cuidados domiciliarios de carater médico e de enfermagem, com natureza

preventiva, curativa, reabilitadora e agbes paliativas, devendo as visitas dos

profissionais serem programadas, regulares e terem por base as necessidades
clinicas detetadas pela equipa, bem como, na resposta das necessidades do
dependente e/ou familia, em situagcéo de agudizagdo do seu estado de saude;

* Apoio psicolégico, social e ocupacional envolvendo os familiares e outros

prestadores de cuidados;

* Coordenagéao e gestao de casos com outros recursos de saude e sociais;

A intervengao das ECCI na prestagao de cuidados domiciliarios levou a exclusao de
varias situagdes da carteira basica de servigos das USF:

* Frequéncia da prestagao de cuidados domiciliarios superior a uma vez por dia;

* Prestacdo de cuidados domiciliarios que exceda 1h e 30 minutos por dia e pelo
menos trés dias por semana;

* Necessidades de cuidados domiciliarios, para além dos dias uteis ou fora do
horario compreendido entre as 8 h e as 20 h;

* Necessidade de cuidados que requeiram um grau de diferenciagdo que exceda a
equipa basica (Fisioterapia, Psicologia, Terapia Ocupacional, entre outros).
(MSCP, 2007)

As informagdes e os registos de monitorizagdo da evolugédo do doente na
ECCI, o Processo Individual de Cuidados do doente, deve obrigatoriamente conter:
registo de admissao, as informagdes da alta, o diagndstico de necessidades, o Pll e o
registo de avaliagdo semanal. (UMCCI, 2012)

Quando os objetivos preconizados em PIl forem atingidos, a equipa
multidisciplinar da USF voltara a assumir a prestagdo de cuidados de saude que a
altura se identifiquem como necessarios. A operacionalizagédo da transferéncia da
prestacao de cuidados entre as equipas cuidadoras (das USF e da ECCI) assenta num

processo de apreciagao/discussao conjunta e articulagdo efetiva entre todos os
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intervenientes. (MSCP, 2007)

As equipas de cuidados paliativos domiciliarios sdo parte integrante de um
programa de cuidados paliativos e potencializando uma adequada resposta as
necessidades dos clientes e respetivas familias, permitindo que os cuidados em fim de
vida sejam prestados no local mais indicado pelos clientes, a sua casa.

Tratam-se de equipas especializadas que, segundo as organizagdes internacionais e
estudos ja efectuados em varios contextos, demonstram elevada efetividade e
eficiéncia.

A ECSCP é um nucleo especializado da ECCI, multidisciplinar, com formagéao
especifica em cuidados paliativos e deve integrar, no minimo, um médico e um
enfermeiro. Tem por finalidade prestar apoio e aconselhamento diferenciado em
cuidados paliativos as ECCI e as unidades de internamento de média e longa duracgéo
€ manutencgao

Foi publicada, a 5 de setembro de 2012, a Lei n.° 52/2012 que consagra o
direito e regula o acesso dos cidadaos a estes cuidados, define a responsabilidade do
Estado, e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela
do Ministério da Saude. Esta lei aguarda regulamentagdo para ser aplicada, no
entanto consagra varias competéncias da ECSCP:

- Formacgao em cuidados paliativos dirigida as equipas de saude familiar do CS e aos
profissionais que prestam cuidados continuados domiciliarios;

- Presta cuidados paliativos especificos a doentes com apoio as suas familias ou
cuidadores;

- Presta apoio, formagédo e aconselhamento diferenciado, em cuidados paliativos, as
unidades de cuidados de saude primarios (UCC e unidades e equipas da rede
nacional de cuidados continuados e integrados, USF e UCSP).

A ECSCP pode estar integrada numa unidade funcional de CSP ou na RNCCI,
dispondo de recursos especificos. (Lei n.° 52/2012, a 5 de Setembro de 2012)

Por se tratar de uma area de atuagdo muito especifica, estes cuidados
constituirdo, para o ACES, carteira adicional de servigos, apesar de se poder prever o
recurso as Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos em
complementaridade ou substitui¢ao.

Segundo um estudo publicado por Capelas (2010), é de esperar que cerca de
60% dos doentes falecidos em Portugal necessitem de cuidados paliativos. De forma a
dar resposta as necessidades desta populagdo e dos seus familiares e, seguindo
recomendagdes internacionais, incluindo as da Associagdo Europeia de Cuidados
Paliativos (EAPC), estima que deverdo existir 1 a 1.5 equipas domiciliarias de

cuidados paliativos por 100 mil habitantes, constituidas por 2 médicos e 3 a 4

Mestrado em Cuidados Paliativos | 61



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

enfermeiros, assim como 80 a 100 camas por milhdo de habitantes, sendo que uma
unidade de internamento em cuidados paliativos devera ter 10 a 15 camas.

No Relatério Primavera de 2013, o OPPS (2013) constata que "Segundo a
APCP ha, em territério portugués, nove equipas que oferecem apoio domiciliario
especializado de cuidados paliativos (Capelas, 2013). J& a RNCCI identifica 11
equipas (Guerreiro, 2013). Destas, identificamos seis equipas reconhecidas por ambas
as entidades, o que origina um total entre 9 a 14 equipas a prestar apoio paliativo
domiciliario em Portugal. Estes numeros traduzem-se em cerca de uma equipa por
cada 750 mil a 1.170.000 habitantes, sendo que as atuais recomendagdes s&o de uma
equipa por 100 mil habitantes". (OPSS, 2013, p. 96)

2.2. Agrupamentos de Centros de Saude, Unidades de Cuidados Comunitarios e
Unidades de Saude Familiar

Os Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) foram decretados pelo
Decreto-Lei n.° 28/2008, de 22 de Fevereiro com a missao de prestarem CSP as
populagdes abrangidas, através da criagao de atividades de Educacgao para a Saude e
prevengao da doencga, prestacdo de cuidados em contexto de doenga e articulagao
com outros servigos com o intuito de proporcionar uma continuidade de cuidados.

Tratam-se de servigos publicos de Saude com autonomia administrativa,
constituidos por varias unidades funcionais, que incorporam um ou mais CS. Destas
unidades funcionais incluem as USF, as UCSP, as UCC, as USP e as URAP, podendo
ainda existir outras unidades ou servigos que venham a ser considerados como
necessarios pelas administragcdes regionais de saude. A cada unidade funcional
corresponde uma equipa multiprofissional, com autonomia organizativa e técnica,
estando garantida a intercooperagdo com as demais unidades funcionais do CS e do
ACES, atribuindo-lhe o papel de pélo agregador destas varias unidades prestadoras.
(Decreto-Lei n.° 28/2008 de 22 de Fevereiro)

De acordo com o artigo 5° do Decreto-Lei n.°28/2008, os CS componentes de
ACES intervém nos ambitos: Comunitario e de base populacional; de modo
personalizado, com base na livre escolha do médico de familia pelos doentes e no
exercicio de funcbes de autoridade de saude. Intervém também na salde comunitaria
e apoio domiciliario a populagdo, sendo abrangidos por cada CS, os doentes
residentes na respectiva area geografica, mesmo que provisoriamente.

Em caso de necessidade de cuidados de saude personalizados e na presenga
de caréncia recursos humanos é dada prioridade aos doentes residentes na area

geografica abrangida.
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A implementagao dos ACES abre horizontes positivos para o desenvolvimento
da gestao clinica e de saude, que se baseia essencialmente através de uma pandplia
de conhecimentos, atitudes e capacidades de lideranga clinica e de saude, de modo a
que cada unidade funcional e o agrupamento no seu todo, atinjam os objetivos
intermédios e finais propostos em cada etapa do percurso da organizagdo, como
envolvimento de todos os profissionais integrantes, doentes e comunidade abrangidos,
num processo de evolugao constante da qualidade em Saude (OPSS, 2009).

As UCC surgem como unidades funcionais autébnomas, sob tutela dos ACES,
com intervencao direta, com cuidados de saude especializados na comunidade de
abrangéncia.

De acordo com o artigo 11° do Decreto-Lei n. 28/2008 "a UCC presta cuidados
de saude e apoio psicolégico e social de ambito domiciliario e comunitario,
especialmente as pessoas, familias e grupos mais vulneraveis, em situagdo de maior
risco ou dependéncia fisica e funcional ou doenga que requeira acompanhamento
proximo, e atua ainda na educacgao para a saude, na integracédo em redes de apoio a
familia e na implementagao de unidades moveis de intervengao".

A carteira basica de servigos da UCC integra projetos e programas dirigidos as
necessidades de saude e sociais da populagéo, tendo como modelo o plano de agao
do ACES. Existe uma obrigatoriedade de funcionamento em estreita articulagdo com
as outras unidades funcionais que se passa a especificar: USF, UCSP, Unidade de
Recursos Assistenciais Partilhados (URAP) e Unidade de Saude Publica (USP), bem
como com a Equipa Coordenadora Local (ECL), no @mbito da RNCCI. (ACSS, 2010).

A Ordem dos Enfermeiros (OE), analisou 0 Regulamento da Organizagao e do
Funcionamento das Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC) enviado pelo
Ministério da Saude, afirmando um conjunto de pressupostos fundamentais para o
sucesso da Reforma dos CSP e implementagao das UCC:

- A reforma dos CSP deve ser orientada para a obtencdo dos ganhos em saude e
melhoria da equidade e acessibilidade aos cuidados;

- Integrar na sua missao, o desenvolvimento de intervengbes centradas na pessoa,
familia e comunidade, ao longo de todo o continuum de cuidados e no ciclo vital,
desde o nascimento até a morte;

- Cumprir os seguintes principios: equidade no acesso aos cuidados de Enfermagem;
gestao descentralizada e participativa na saude; complementaridade funcional e
idéntico nivel de dignidade e autonomia no exercicio profissional,

- Os CSP permanecem com défice de profissionais de enfermagem que, caso nao se
proceda a sua corregao colocara em causa todo o processo e, consequentemente a

efetividade da reforma;
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- Imperatividade do desenvolvimento dos sistemas de informag¢do e documentagéo de
Enfermagem visando a integragéo, acessibilidade e interoperabilidade dos mesmos,
de forma a garantir a prestacdo de cuidados de saude seguros e de qualidade ao
longo do continuo e a produgcdo de informagdo (indicadores) que permita a
monitorizagdo da qualidade dos cuidados e o desenvolvimento do processo de
contratualizacéao.

A OE, manteve a mesma posigdo de Maio de 2008, desde a primeira analise

ao "Modelo Organizacional da Unidade de Cuidados na Comunidade", onde referiu
constituir-se numa grande oportunidade para responder de forma efetiva as reais
necessidades em cuidados de saude dos nossos doentes, tendo para tal, que ter a
capacidade de inovar e antecipar as suas respostas face aos novos desafios e
solicitacbes que vao emergindo. Para que estas necessidades sejam alcangadas, a
OE (2009) estabeleceu um conjunto de recomendacgdes, entre as quais se citam duas :
- Constituicdo da Equipa: a UCC é uma unidade funcional que integra os ACES, de
intervencdo comunitaria, de consultoria e apoio as outras unidades, a definir em
Manual de Articulagédo, assente numa loégica de prestagao de cuidados integrada e de
proximidade, "cuja equipa devera ser composta por enfermeiros, assistentes sociais,
meédicos, psicologos, nutricionistas, fisioterapeutas, terapeutas da fala e outros
profissionais, consoante as necessidades e a disponibilidade de recursos" (OE, 2009,
p. 3).
- Area de Influéncia da UCC: na sua delimitagdo deverdo ser considerados os
seguintes parametros: "area geografica dos atuais CS; geodemografia da comunidade
abrangida (dimensao, concentracédo e dispersao populacional); diagndstico de saude
da comunidade. (OE, 2009, p. 3)

Na sequéncia da tomada de posse de um novo Governo e de uma nova
constituicao parlamentar, a 25 de Novembro de 2009 o Conselho Diretivo da OE (OE,
2010) elaborou um dossié documental onde expressa as suas preocupagdes
relativamente a um conjunto de tematicas do setor da Saude e apresenta o que
entende que deveriam ser as prioridades de acdo para a Legislatura (2009/2013),
entre as quais destacam-se:

- O desenvolvimento de um plano estratégico que assegure a continuidade e sucesso
da reforma dos CSP;

- A optimizagdo dos mapas dos profissionais dos ACES as reais necessidades em
cuidados de saude dos cidadaos;

- A implementagao das UCC, outras unidades funcionais e ACES.

Em Janeiro de 2010 o Enfermeiro Jacinto Oliveira, Vice - presidente do

Conselho Diretivo da OE, em entrevista publicada na revista "Enfermeiros", refere que
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"as UCC sdo um elemento essencial da reforma dos CSP, pois constituem-se como
uma resposta absolutamente essencial para que os objectivos da mesma possam ser
atingidos". (Oliveira, 2010, p. 5)

Na Posigao publica da OE enviada ao Sr. Ministro da Saude relativamente as
UCC na reconfiguragdo dos CSP em Portugal é evocado e realgado o papel fulcral
desempenhado pelos enfermeiros, cuja atividade se pode expandir a nivel dos trés
niveis de prevencao/prestacdo de cuidados, primaria, secundaria e terciaria, com
enfoque especifico no acompanhamento dos processos de transicdo das familias,
prevengao da doenga, promogao da saude e reabilitacdo, para além da dimensao
curativa e paliativa. (OE, 2012)

Esta nova organizagédo da oferta de cuidados tem como alicerces valores que
regem a intervencdo de Enfermagem, traduzidos pela melhora da: acessibilidade,
equidade, promocéo, prevengao, proximidade, acompanhamento, dinamizagdo e
gestado, no que diz respeito as necessidades de saude dos doentes do SNS. Digamos
que os cuidados de enfermagem transitam de um modelo centrado nos profissionais e
no contexto clinico, para um modelo de prestacdo de cuidados focalizado na

pessoa/doente e no seu ambiente vivencial.

O Decreto-Lei n.° 157/99, de 10 de Maio, estabeleceu um novo regime de
criagdo, organizagdo e funcionamento dos CS, estruturando-os em unidades
funcionais, com destaque para a USF caracterizada como a unidade basica e
fundamental na prestagéo de cuidados a uma populagao alvo.

De acordo com o Relatério Primavera 2007, 64 USF abriram as suas portas,
haviam 77 candidaturas homologadas e 66 em processo de homologagao. Das 64
USF em atividade, a que correspondiam 1.224 profissionais — 433 médicos, 446
enfermeiros e 345 administrativos, cobriam um total efetivo de 765.879 cidadaos, mais
89.667 (13,26%) que no modelo organizativo tradicional. (OPSS, 2007)

Até Fevereiro de 2009 iniciaram atividade 161 USF que permitiram que
207.867 doentes passassem a ter médico de familia, o que correspondia a um ganho
assistencial de cerca de 11,7%. (OPSS, 2009)

Um ano depois, encontravam-se 233 USF em funcionamento e aguardavam
aprovagao 49, o que significava que um tergo das infraestruturas dos CSP do pais ja
funcionava segundo o novo modelo. (OPSS, 2010)

No Relatdrio Primavera de 2010, é efetuada referéncia positiva ao processo de
reforma dos cuidados de saude primarios, desde os tempos longinquos dos ultimos
cinco anos do século passado, dos CS de 32 geragao e dos RRE até aos tempos de

atuais com as USF e os ACES, mesmo com alguns recuos e paragens pelo caminho,
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demonstram que, quer os profissionais quer os utilizadores, podem beneficiar sempre
que é dado aqueles a oportunidade de reestruturarem as suas praticas e de se
organizarem para acrescentar valor a prestagdo de cuidados. Esta conclusao baseia-
se nos resultados de dois inquéritos, um inquérito preenchido online pelos
profissionais integrantes das USF profissionais (2.398 num universo de 2.821) e, outro
através da realizacdo de um Censo em Fevereiro de 2009 aos utilizadores das 146
USF constituidas até Novembro de 2009. (Ferreira cit por OPSS, 2010)

No dia 30 de Maio de 2011 tinham sido apresentadas 481 candidaturas, 30
estavam em avaliagéo pelas Equipas Técnicas Operacionais (ETO), 19 aguardavam a
aprovagao pelas ARS e estando em atividade 294, envolvendo 5.798 profissionais e
correspondiam a um ganho de cobertura de 479.185 doentes e a cerca de 30% do
total da oferta de cuidados. (OPSS, 2011)

Até ao dia 1 de Janeiro de 2013 entraram 552 candidaturas, encontrando-se
353 em atividade. (ACSS, 2013)

Relativamente a sua dindmica funcional, as USF tratam-se de unidades
elementares de prestagcdo de cuidados de saude, individuais e familiares, que
assentam em equipas multiprofissionais (compostas por médicos, enfermeiros e
administrativos estando organizadas em trés modelos de desenvolvimento: A, B e C.
(Decreto-Lei n.° 298/2007 de 22 de Agosto)

O Decreto-Lei n.° 298/2007 de 22 de Agosto, preconiza que cada USF deve
conter um plano de agéo, que reporte o seu programa de atuagdo na prestagédo de
cuidados de forma personalizada, contendo o compromisso assistencial, os seus
objetivos, indicadores e metas a atingir nas areas da acessibilidade, desempenho
assistencial, continuidade, qualidade, produtividade e eficiéncia.

O compromisso assistencial de cada USF é constituido pela prestacdo de
cuidados incluidos na carteira de servigos, de acordo com o Despacho Normativo n.°
9/2006, de 16 de Fevereiro.

O compromisso assistencial que integra o plano de agao para a USF, indica:

- A definigao da oferta e compromisso assistencial (carteira basica de servigos);

- Os horarios de funcionamento;

- A definicdo do sistema de marcacdo, atendimento, orientacdo dos doentes e
renovagao de prescricao;

- A definigdo do sistema de intersubstituicdo dos profissionais;

- A articulagdo com as outras unidades funcionais do CS;

- A carteira de servigcos adicionais, no caso de existir.
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2.3 Processo de referenciacao para a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados

O processo de referenciagéo para a RNCCI concretiza-se, sempre, através da
Equipa Coordenadora Local (ECL) (da area de residéncia do doente), com recurso a
uma proposta (Ficha de Referenciagcédo), que pode provir dos CSP (das Unidades
funcionais existentes — USF e UCSP) ou entdo dos Cuidados de Saude Diferenciados,
independentemente da tipologia de cuidados que o doente esta inserido.

As competéncias da ECL passam pela analise da proposta efetuada, validacao
dos critérios de inclusdo, existéncia de critérios de exclusdo e decisdo sobre a mesma,
mobilizando a valéncia da RNCCI mais ajustada mediante as necessidades detetadas
na proposta. (Félix, 2013)

A ECL assume um papel essencial na gestédo do circuito do doente em situagao
de dependéncia na RNCCI, sendo especialmente responsavel pela avaliagido das
situagcdes de saude e sociais, pela verificagdo do cumprimento dos critérios de
referenciagcdo, implementagdo do PIl e respetiva monitorizagdo, sendo em ultima
instancia o gestor da situagéo do doente na sua mobilidade ou alta da RNCCI. (Félix,
2013)

A referenciacdo do doente tera de ser acompanhada de documentacao
necessaria e de carater obrigatério, nomeadamente, consentimento informado,
avaliagdo de Enfermagem, Médica e Social (impresso comum), bem como os objetivos
propostos para intervencgao.

Sobressaem assim os cuidados de proximidade, visando a articulagdo entre
prestadores, a complementaridade e coordenagdao dos recursos locais e ©
aproveitamento integral das capacidades dos doentes e dos cuidadores existentes.
Para tal, a atividade da ECCI tera de responder aos principios definidos, ou seja, a
tera de se encontrar numa determinada situagdo que justifique a deslocagao da
Equipa para a prestacao de cuidados. Para tal o doente deve estar alectuado “a maior
parte do tempo e que dependam maioritariamente de terceiros para a realizagédo das
AVD” e que pela situagdo de “doenga, apresentem marcada impossibilidade
(transitéria/permanente) de se deslocar, autonomamente, para fora dos seus
domicilios”. Por outro lado, € obrigatéria a existéncia de um familiar cuidador que
preste os cuidados necessarios no domicilio. (MCSP & UMCCI, 2007, p.13)

No momento em que o PIl cessa, os objetivos da intervengao foram atingidos,
o doente tera alta da RNCCI e regressara aos cuidados da sua Equipa de Saude
(independentemente da Unidade Funcional que os presta). Esta transferéncia de
cuidados é baseada num processo de apreciagéo, discussao e articulagdo conjunta
entre os intervenientes. (MCSP & UMCCI, 2007)
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2.4 Unidade de Missao para os cuidados Continuados (UMCCI)

A 18 de Dezembro de 2006 foi criada uma estrutura de Missdo para os
Cuidados Continuados Integrados-Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados
Integrados (UMCC), decorrente da RCM n.° 168/2006, "para a condugéao e langamento
do projeto global de coordenagdo e acompanhamento da estratégia de
operacionalizagdo da RNCCI (...) e contribuir para a implementagdo de servigos
comunitarios de proximidade, através da indispensavel articulagao entre CS, hospitais,
servigcos e instituicoes de natureza privada e social, em interligacdo com as redes
nacionais de saude e de seguranga social".

O mandato inicial da UMCCI era de trés anos, posteriormente a RCM n.°
37/2010 de 14 de Maio, prorrogou por quatro anos o mandato da UMCCI, atribuindo-
Ihe competéncias no ambito das respostas de cuidados continuados integrados de
saude mental.

A UMCCI (OPSS, 2008, p. 169) pretende "monitorizar a satisfagao dos doentes
de forma a melhorar continuamente a RNCCI, ao nivel dos cuidados de saude e apoio
social prestados, desempenho dos profissionais, atividades ocupacionais e
instalacbes, através de um conjunto de parametros predefinidos e de equipas
auditoras pluridisciplinares formadas para apoiar as unidades na implementagao de
melhorias continuas, contribuindo desta forma para alcangar o objectivo proposto com

a sua criacao"

Mestrado em Cuidados Paliativos | 68



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

CAPITULO IlI- ESTUDO EMPIRICO

"Os estudos aperfeigoam a natureza e sao aperfeicoados pela experiéncia"

(Francis Bacon)
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O desenho do estudo empirico estabelece a forma como a informacgao
necessaria a avaliagdo do quadro conceptual e hipoteses vai ser recolhida e tratada.
Corresponde a escolha da metodologia adequada aos objectivos e caracteristicas da
investigagao. (Fortin, 1999)

Neste capitulo ira ser abordada a problematica, as questdes de investigagcao e
objetivos que regem este estudo, caraterizando o tipo de estudo em causa, a sua
populagdo e amostra, variaveis e sua respetiva operacionalizagdo. Por fim, iremos
descrever os procedimentos de colheita de dados adotados, os aspetos éticos

inerentes a sua execucéao e o tratamento de dados efetuado.
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1. PROBLEMATICA, QUESTOES DE INVESTIGAGAO E OBJETIVOS DE ESTUDO

A problematica que sustenta este estudo teve por base uma pesquisa
bibliografica dirigida as dificuldades/necessidades dos cuidadores e Cuidados
Paliativos na regido do Alto Minho.

Cerqueira (2005) num estudo realizado no Alto-Minho, aborda as
necessidades/dificuldades do cuidador para o cuidar do doente paliativo. A autora
constatou dificuldades centradas nos cuidados de higiene, mobilizagdo, sécio
economicas, dificuldades relacionadas com alteragdes bioldgicas do envelhecimento e
dificuldades de caracter emocional.

Para Cerqueira (2005, p. 201) "as familias cuidadoras vivem momentos de
sofrimento, de muito medo, angustia e impoténcia, o que parece remeter para a
necessidade de desenvolver e aperfeicoar o acompanhamento destas familias no
domicilio por equipas formadas na area, reforgando a sua autoestima e autoconfianga,
(...) que constitua uma valiosa ajuda aos cuidadores no saber lidar com a situacao de
doencga e viverem esta experiéncia duma forma mais positiva e autébnoma possivel"

A mesma autora referiu que, na data de realizagdo do estudo, os cuidadores
domiciliarios do doente paliativo no Alto-Minho, manifestavam dificuldade em receber
apoio nas AVD, apoio médico e de enfermagem. Concluiu que os cuidados
domiciliarios paliativos nesta regido eram frageis, existindo a necessidade de
investimento nesta area de intervengao operacionalizando equipas multidisciplinares
com formagao especifica em Cuidados Paliativos.

Desde a implementagcdao da RNCCI que ndo se conhece investigacdo que
analise os contributos para cuidador do doente paliativo decorrentes da intervencéao
das ECCI nos concelhos do Alto Minho.

No ambito do estudo "Cuidar no Domicilio: Sobrecarga da Familia/Cuidador
Principal com Doente Oncoldgico Paliativo", Ferreira, Cabral & Neto (2011) concluem
que a familia/cuidador principal devidamente acompanhado e apoiado 24 horas/dia,
sete dias por semana, apresenta na sua grande maioria das situagdes competéncias
para cuidar do seu familiar no domicilio.

Perante a reforma dos CSP e antevendo a breve implementagcéo de Unidades
de Cuidados Paliativos de Nivel | e Nivel Il, Carvalho & Botelho (2011) efetuaram uma
investigagao de caracter exploratorio-descritivo, com o intuito de compreender como é
que os enfermeiros de cuidados primarios respondiam as necessidades da pessoa em
sofrimento intenso na fase final da vida. Os achados indicaram que, os enfermeiros do
CS (USF Vale do Ancora) envolvidos no estudo, néo respondiam de forma adequada e
completa a multiplicidade e complexidade das necessidades com que se deparavam.

Este estudo demonstra a ineficacia de resposta efetiva as necessidades dos
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doentes paliativos pelas USF numa vila do Alto Minho, no entanto ndo avalia a
capacidade de resposta as necessidades dos cuidadores. Trata-se do Unico estudo
realizado com cuidadores de doentes paliativos num concelho do Alto-Minho apds a
implementacéo da RCSP.

Gomes (2011), num estudo realizado a um grupo de individuos com fungéo de
cuidadores informais de doentes com deméncia, sugere que os sintomas depressivos
dos cuidadores sdo um forte preditor da sobrecarga do cuidador, estando grande parte
dos niveis de sobrecarga significativamente correlacionados positivamente com os
scores obtidos através do IDB.

Pereira (2013) num estudo com 52 cuidadores informais de doentes com
Alzheimer pretendeu avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social dos cuidadores
informais destes doentes, tendo sido utilizada a Escala QASCI. Os resultados obtidos
demonstram niveis consideraveis de sobrecarga fisica, emocional e social.

O estudos realizados por Gomes (2011) e Pereira (2013) demonstram que a
sobrecarga e depressao afetam os cuidadores. Esta ideia é reforgada pela nossa
pratica de Enfermagem em CSD na regido do Alto Minho que, revela um numero
crescente de doentes paliativos oriundos dos concelhos de Ponte de Lima, Ponte da
Barca e Arcos de Valdevez. Consideramos importante investigar a resposta dada
pelas Equipas de Saude a estes fendmenos nestes concelhos.

Esta problematica é reforgada pelos indicadores de saude regionais INE (2013)
e redes sociais dos 3 concelhos — (Ponte de Lima, Arcos de Valdevez e Ponte da
Barca), que revelam o aumento da longevidade e incidéncia de doengas crénicas, com
consequente aumento das necessidades em cuidados paliativos.

A reforma dos CSP levou a implementagdo no Alto Minho de multiplas USF
que prestam CSP a populagdo em geral. Paralelamente, a criagdo da RNCCI
conjuntamente com a reforma dos CSP, originou as ECCI , destinadas a efetuar um
apoio diferenciado e mais frequente. No caso da necessidade de cuidados ultrapassar
a carteira basica de servigos das USF, procede-se a referenciagdo do utente para a
RNCCI, onde serdo acompanhados pela ECCI.

Os estudos apresentados na problematica de base deste estudo, apontam para
dificuldades recorrentes do cuidador do doente paliativo, manifestadas por sobrecarga
e depresséo.

Numa primeira linha de resposta a estes problemas temos as USF, seguindo-
se as ECCI para potenciais situagdes de maior risco de agravamento de saude e
condicdes sociais. Pretendemos avaliar, se a ultima alternativa se revela como uma
alternativa mais eficiente. Nesta perspetiva a pergunta de investigagdo que se assume

como ponto de partida deste estudo é:

Mestrado em Cuidados Paliativos | 72



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

- Qual a influéncia do modo de assisténcia ao doente paliativo na sobrecarga e
no estado de depressao dos cuidadores principais em Ponte de Lima, Ponte da Barca
e Arcos de Valdevez?

O objetivo geral do estudo é: Analisar a influéncia da intervengao das ECCI na
sobrecarga e estado de depressdo dos cuidadores principais de doentes paliativos
CPDP dos doentes terminais nos concelhos de Ponte de Lima, Ponte da Barca e
Arcos de Valdevez.

A realizagao deste estudo pretende atingir os seguintes objetivos especificos:

- Avaliar a sobrecarga (fisica, emocional e social) dos cuidadores principais;

- Avaliar o estado de depresséo dos cuidadores principais;

- Comparar a sobrecarga entre os cuidadores com apoio de profissionais de saude das
ECCI e de profissionais das USF;

- Comparar o estado de depressao entre os cuidadores com apoio de profissionais de

saude das ECCI e de profissionais das USF.
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2. TIPO DE ESTUDO

A deciséo sobre a escolha do método de estudo depende da area de interesse
de investigagéo e do estado de conhecimento.

Para este estudo, o paradigma selecionado foi o quantitativo, no seguimento de
que, "numa investigacado quantitativa, o investigador define as variaveis de uma forma
operacional, recolhne metodicamente dados verificaveis junto dos participantes e
analisa-os com ajuda de técnicas estatisticas". (Fortin, 2009, p. 30)

Trata-se de um método baseado em factos objectivos, de acontecimentos e
fendbmenos que existem independentemente do investigador. Assim, esta abordagem
abarca um processo complexo, que conduz a resultados que devem conter o menor
enviesamento possivel.

Existem situagdes que permitem ao investigador medir o efeito de variaveis
independentes sem todavia as poder controlar ou manipular de forma sistematica. De
acordo com Fortin, C6té e Filion (2009, p.275) "nos desenhos quase-experimentais
nao se podem utilizar grupos equivalentes resultando da reparticdo aleatéria para
comparar as mudangas nas variaveis dependentes apods introdugcdo da variavel
independente". Dado o pouco controlo experimental que caracteriza estes desenhos, o
investigador deve estar consciente dos seus limites. (Fortin, Cété e Filion, 2009)

De acordo com os objectivos deste trabalho de investigagdo realizou-se um
estudo de natureza quantitativa, quase-experimental, transversal e correlacional, em
que foram estudados, num unico momento, dois grupos de cuidadores de doentes
paliativos: um grupo com assisténcia de saude por profissionais das USF e outro

grupo com assisténcia de saude por profissionais da ECCI.
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3. POPULAGAO E AMOSTRA

Os CPDP incluidos neste estudo pertencem aos concelhos de Ponte de Lima,
Ponte da Barca e Arcos de Valdevez.

Na selecdo de participantes para qualquer estudo, é fundamental o
estabelecimento de critérios, mais ou menos restritos, que permitam a definicado da
populagdo em estudo. (Fortin, 1999)

Uma vez que se pretende um numero de inquiridos significativo, condicionados
pelo tempo disponivel para a investigagao e pela acessibilidade, tornou-se necessario
ampliar o estudo a estes trés concelhos para que fosse possivel obter um numero de

inquiridos significativo.

3.1 Contexto da populagao
Os concelhos de Arcos de Valdevez, Ponte de Lima e Ponte da Barca
localizam-se no Norte de Portugal, na regido do Alto-Minho, distritos de Viana do

Castelo.

Figura 2- Mapa das regides Alto-Minho e Cavado
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Fonte: http:// http://www.drapn.mamaot.pt/drapn/del_reg/delegacao_altominho.html

O concelho de Arcos de Valdevez tem de 36 freguesias, uma populagao
residente de 22142 (INE,2013) e uma area geografica de 450 km2. O municipio &
limitado a norte pelo municipio de Mongéo, a nordeste por Melgago, a leste pela
Galiza, a sul por Ponte da Barca, a sudoeste e a oeste por Ponte de Lima e a oeste

por Paredes de Coura. (Nucleo executivo da rede social de Arcos de Valdevez, 2013)

Ponte de Lima apresenta uma area de 321 Km?, com 43019 residentes

(INE,2013). E constituido por 51 freguesias, ocupando uma posicdo central no Vale do
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Lima (Conselho local de agao social de Ponte de Lima, 2014). O municipio é limitado a
norte pelo municipio de Paredes de Coura, a leste por Arcos de Valdevez e Ponte da
Barca, a sueste por Vila Verde, a sul por Barcelos, a oeste por Viana do Castelo e

Caminha e a noroeste por Vila Nova de Cerveira.

Ponte da Barca apresenta uma area de 184,76 km? de area, com 11 768
residentes (INE,2013), em 25 freguesias. O concelho faz fronteira com os concelhos
de Ponte de Lima, Arcos de Valdevez, Vila Verde, Terras do Bouro e com Galiza
(Espanha).

Os estes trés concelhos s&o abrangidos pela ULSAM e maioritariamente, nos

periodos de agudizacido de doenga crénica, os seus habitantes sdo cuidados no
Hospital Conde Bertiandos-ULSAM, E.P.E.

A Reforma dos CSP, levou a que populagao de doentes que podiam integrar o
estudo seja cuidada por profissionais das USF e profissionais das ECCI, permitindo
criar dois grupos uniformes que recebem cuidados de saude, mediante

contratualizacdes diferentes.

No que diz respeito as caracteristicas sociais, estamos perante trés concelhos

com caracteristicas idénticas, tal como se pode verificar pelos indicadores.

A populagao residente, da faixa etaria dos 15 aos 24 anos, apresenta idénticas

tendéncias de variagédo nos trés concelhos (grafico 1):

- No concelho de Arcos de Valdevez, manteve uma tendéncia de evolugéo negativa
significativa;

- No concelho de Ponte de Lima, no periodo de 2001-2013, verificou-se a tendéncia de

decréscimo do grupo etario dos 15 aos 24 anos;

- No concelho de Ponte da Barca, no mesmo periodo, na faixa etario dos 15 aos 24

anos apresentou tendéncia negativa constante.

Grafico 1- Populagao residente (grupo etario de 15-24 anos), no concelho de Arcos de
Valdevez, Ponte de Lima e Ponte da Barca (2001-2013)
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Populagdo residente (N.°) por Local de residéncia, Sexo e Grupo etario
(Por ciclos de vida); Anual
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A populacdo residente, inserida na faixa etaria dos 25 aos 64 anos,
apresenta diferentes tendéncias de variacdo nos trés concelhos (grafico 2):
- No concelho dos Arcos de Valdevez, no periodo de 2009 a 2011, apresentou com
discretas oscilacbes negativas e, revelando uma tendéncia de evolucdo negativa
mais acentuada no periodo entre 2011 e 2013;
- No concelho de Ponte de Lima manteve-se com oscilagdes pouco significativas;
- No concelho de Ponte da Barca, manteve-se constante praticamente sem

oscilagdes (grafico 2) o mesmo se verifica no grupo etario dos 65 anos e mais.

Grafico 2- Populacéao residente (grupo etario de 25-64 anos), no concelho de Arcos
de Valdevez, Ponte de Lima e Ponte da Barca (2001-2012)

Populagdo média anual residente (N.°) por Local de residéncia, Sexo e
Grupo etério (Por ciclos de vida); Anual
[Sexo: HM ; Grupo etério (Por ciclos de vida): 25 - 64 anos]
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Fonte: (INE, 2014)

A populacado residente, da faixa etaria de mais de 65 anos, apresenta

diferentes tendéncias de variacado nos trés concelhos (grafico 3):
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- No concelho de Arcos de Valdevez, apresentou uma variagido positiva entre 2001
e 2005, mantendo-se praticamente constante entre 2005 e 2013;

- No concelho de Ponte de Lima verificou-se tendéncia de crescimento desta faixa
etaria;

- No concelho de Ponte da Barca o numero de residentes manteve-se

praticamente constante.

Grafico 3- Populagéo residente (grupo etario de 65 anos e mais), no Concelho de
Arcos de Valdevez, Ponte de Lima e Ponte da Barca (2001-2013)

Populagio residente (N.°) por Local de residéncia, Sexo e Grupo etério
(Por ciclos de vida); Anual
[Sexo: HM ; Grupo etério (Por ciclos de vida): 65 e mals anos)
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Fonte: (INE, 2014)

Em 2001, a taxa de natalidade no concelho de Arcos de Valdevez era de 6,7
%o, diminuindo para 5 %o até ao ano de 2012. No concelho de Ponte de Lima,
verificou-se em decréscimo de 10,9%o para 6,8%0. Em Ponte da Barca, no mesmo

periodo, verificou-se a diminuigdo mais acentuada, de 9,7%o para 5,4%o.

Resultado de um crescimento natural negativo, a populagdo destes concelhos
caracteriza-se por um forte envelhecimento o qual decorre da diminuicao da taxa de

natalidade, que se tem vindo a acentuar nos ultimos anos.

Relativamente ao indice de envelhecimento, no periodo de 2001 a 2013,
observamos que os trés concelhos apresentam variagdo positiva, evidenciando um

aumento do envelhecimento.

No ano de 2013, o indice de Envelhecimento de Portugal situou-se nos 136,0
(INE,2013). O concelho de Arcos de Valdevez apresentou um indice de
envelhecimento de 286,9 (acima do dobro do indice de Portugal), j4 Ponte da Barca
situou-se nos 191 e Ponte de Lima, o concelho menos envelhecido, nos 138,2, muito

perto do indice de envelhecimento de Portugal (INE, 2013).
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Grafico 4- indice de envelhecimento, no Concelho de Arcos de Valdevez, Ponte de
Lima e Ponte da Barca (2001-2013)
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No concelho de Arcos de Valdevez, no periodo de 2001 a 2012, verificou-se
um tendéncia de aumento homogéneo do indice de Dependéncia de Idosos
(grafico 5). No ano de 2013, no concelho de Arcos de Valdevez, para 100

individuos da populagao ativa, correspondem 53,8 individuos idosos (INE, 2013).

No concelho de Ponte de Lima, para o mesmo periodo, verifica-se uma
tendéncia de aumento progressivo do indice de Envelhecimento, traduzindo um
envelhecimento constante da populagdo. No ano de 2013, para 100 individuos da

populacéao ativa, correspondem 30,8 individuos idosos (grafico 5).

O concelho de Ponte da Barca, de 2001 a 2013, apresenta uma curva com
tendéncia de aumento progressivo do indice de Envelhecimento, traduzindo um
envelhecimento progressivo da populagcdo. No ano de 2013, para 100 individuos

da populacéo ativa, 37,3 corresponde a individuos idosos (grafico 5).

No ano de 2013, Portugal apresenta um indice de dependéncia de idosos
de 30,3. Os concelhos de Ponte de lima e Ponte da Barca apresentam indices
perto da média nacional, contrariamente ao concelho de Arcos de Valdevez que

apresenta um indice muito acima.
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Grafico 5- indice de dependéncia de Idosos, no Concelho de Arcos de Valdevez,
Ponte de Lima e Ponte da Barca (2001-2013)

Indice de dependéncia de idosos (N.°) por Local de residéncia; Anual
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Fonte: (INE, 2014)

Nos trés concelhos observa-se o fendmeno de duplo envelhecimento,
manifestado pelo aumento da populagéo idosa e a diminuicdo da populagéo jovem.
Este fendbmeno é descrito anualmente pelas autarquias, através dos relatério das
redes sociais dos respetivos concelhos.

No concelho de Arcos de Valdevez, constata-se um acentuado envelhecimento
a par de um efetivo decréscimo da populagdo, fenémenos que estéo
indissociavelmente ligados a fatores como a diminuicdo da taxa de natalidade e
mortalidade, a emigracéo, que sempre foi forte nesta regido (Nucleo executivo da rede
social de Arcos de Valdevez, 2013).

No concelho de Ponte de Lima, a mais profunda e acentuada variagao
demogréfica, apresenta-se na classe dos idosos, cujas taxas tém vindo a aumentar
significativamente, superando em muito o crescimento da populagéo jovem, provocando
assim grandes implicagdes sociais, principalmente sobre as politicas de protegéo social e
o sistema de saude. (Conselho local de agao social de Ponte de Lima, 2014)

A Rede Social do concelho de Ponte Barca destaca que o fendmeno do
envelhecimento populacional suscita varios desafios, homeadamente ao nivel do
desenvolvimento econdmico, social e ambiental sustentaveis, com impactos mais
imediatos nos territérios mais afetados na sua capacidade de renovagao demografica.
A tendéncia de envelhecimento impde um esforgo maior a populagdo ativa, uma
situacao tanto mais delicada quando se enfrentam periodos de maior crise econémica
e de desenvolvimento, como acontece atualmente. (Nucleo da rede social de Ponte da
Barca, 2013)

Nos trés concelhos verifica-se uma diminuigdo da taxa de mortalidade por
doencgas do aparelho circulatério, entre os anos de 2002 e 2012, o que de certo modo

podera refletir uma intervengdo dos CSP e CSD na prevengao e tratamento desta tipologia
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de doengas (grafico 6).

Portugal em 2012 apresentava uma taxa de mortalidade por doengas do aparelho

circulatério de 3 %o (INE, 2013). Os concelhos de Ponte da Barca e Arcos de Valdevez, em

2012 apresentam taxas muito superior, contrariamente ao concelho de Ponte de Lima que

apresenta uma taxa de 2,9 %o (grafico 6).

Grafico 6- Taxa de mortalidade por doengas do aparelho circulatério, no concelho de Arcos
de Valdevez, Ponte de Lima e Ponte da Barca (2002-2012)

Taxa de mortalidade por doencgas do aparelho circulatério (%.) por Local de
residéncia; Anual
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Fonte: (INE, 2014)

No que diz respeito a taxa de mortalidade por tumores malignos nos trés

concelhos, os anos de 2002 e 2012 apresentam tendéncia de crescimento, ressaltando-se

duas oscilagdes no crescimento, negativa em 2004 e positiva em 2006 (grafico 7).

Portugal, no ano de 2012, apresenta uma taxa de mortalidade por tumores

malignos de 3,0 %o, abaixo da das taxas dos concelhos de Arcos de Valdevez e Ponte da

Barca e discretamente acima da taxa de Ponte de Lima (grafico 7).

Grafico 7- Taxa de mortalidade por tumores malignos, no concelho de Arcos de Valdevez,
Ponte de Lima e Ponte da Barca (2001-2012)
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Os recursos de saude disponiveis para a populagao, encontram-se agregados
na Unidade Local de Saude do Alto Minho, E.P.E., criada pelo Decreto-Lei 183/2008
de 04 de Setembro, rectificado pelo Decreto-Lei 12/2009, de 12 de Janeiro, integrando
o Centro Hospitalar do Alto Minho, E.P.E. conjuntamente com os Centros de Saude do
distrito de Viana do Castelo. A ULSAM, E.P.E., agregando as unidades do SNS do

Alto Minho, apresenta uma estrutura conforme se pode observar no organograma .

Figura 3- Organograma da ULSAM, E.P.E.

UNIDADE LOCAL DE SAUDE DO ALTO MINHO, EPE

Fonte: http://www.cham.min-saude.pt/ULSAM/Organizacao/Organograma.htm

O ACES do Alto Minho, engloba os CS do distrito de Viana do Castelo. Este
ACES abrange 240134 habitantes (INE, 2013).

O CS de Arcos de Valdevez é constituido pela:

- Unidade de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), que integra a
extensao de saude de Loureda;

- USF Uarcos, que integra a extensao de saude de Soajo;

- USF Vale do Vez;

-UCC Arcos de Valdevez, que entre os varios projetos de intervengao na

comunidade integra a ECCI.

A equipa multiprofissional da UCC de Arcos de Valdevez constitui-se por 4
enfermeiros, 1 assistente técnico, 1 médica, 1 assistente social, 1 fisioterapeuta, 1
psicéloga e 1 nutricionista. A equipa € composta por profissionais afetos com horario
semanal de 35 horas e outros profissionais a tempo parcial. O numero de vagas da
ECCI é 20 utentes.

No que diz respeito as USF integradas no CS de Arcos de Valdevez (horario de
funcionamento das 8 as 20 horas):

- A USF vale do vez, composta por 5 médicos, 5 enfermeiros e 4
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administrativos. A populagéo inscrita € de 7055 utentes (Abril de 2014).

- A USF Uarcos, composta por 7 enfermeiros, 7 médicos e 5 administrativos. A
populagéo inscrita € de 10318 utentes (Abril de 2014).

- A USF Arcos Saude é composta por 4 enfermeiros, 4 médicos e 3
administrativos. A populagéo inscrita € de 6441 utentes (Abril de 2014).

O CS de Ponte de Lima é constituido pela:

- USF Lethes e o Pdlo de Saude de Vitorino de Piaes;

- USF Vale do Lima e o Pdlo de Saude de S. Martinho da Gandra;

- USF Mais Saude e o Pélo de Saude de Moreira do Lima;

- USF Freixo Saude;

- UCSP Refoéios/Fontao;

- UCC Saude Mais Perto.

A UCC Saude Mais Perto € composta por 5 Enfermeiros. A tempo parcial
integra: 2 médicos, 1 assistente social, 1 nutricionista, 1 fisioterapeuta e 1 psicéloga.

E prestado apoio pontual (a tempo parcial) por outros enfermeiros que integram
outros servigos da ULSAM. O numero de vagas da ECCI é de 20 utentes.

No que diz respeito as USF integradas no CS de Ponte de Lima:

- A USF Mais Saude compde-se por: 5 enfermeiros, 5 médicos e 4
administrativos, com uma populagéo inscrita de 9096 utentes (Abril de 2014).

- A USF Freixo saude garante a assisténcia a aproximadamente 6300 utentes.
E composta por 4 médicos, 4 enfermeiros e 4 administrativos.

- A USF Lethes é composta por 9 enfermeiros, 9 médicos e 7 administrativos.
Presta cuidados de saude a 15131 utentes (Abril de 2014).

- A USF Vale do Lima é composta por 7 Enfermeiros, 8 médicos e 6
administrativos. A populagao inscrita € de 12927 utentes (Abril de 2014).

Todas as USF apresentam um horario de funcionamento das 8 as 20 horas.

A equipa multiprofissional da UCC Ponte da Barca constitui-se por 9
enfermeiros, 1 assistente técnico, 1 médica, 1 assistente social, 1 fisioterapeuta, 1
psicéloga e 1 nutricionista. A equipa € composta por profissionais afetos e outros
profissionais que a integram a tempo parcial. O numero de vagas da ECCI é de 20
utentes.

A Unidade de Saude Familiar (USF), designada por Unidade de Saude Familiar
Terra da Nobrega foi criada em Janeiro de 2014, sendo composta por 8 enfermeiros, 8
meédicos e 6 administrativos. A populagao inscrita € 12704 utentes (Abril de 2014).

O Hospital de referéncia para estes trés concelhos é o Hospital Conde
Bertiandos e o Hospital de Santa Luzia, pertencentes a ULSAM, EPE.

Definiram-se os seguintes critérios de inclusdo para a integragao dos
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cuidadores no presente estudo:

- Ser o cuidador principal, assumindo-se como elemento principal responsavel
pela organizagao da assisténcia e prestagao de cuidados ao doente;

- Utente a cargo com doenga cronica evolutiva, com periodo de sobrevida
limitado e necessidade de apoio;

- O doente a cargo integre a RNCCI, com assisténcia da ECCI de Arcos de
Valdevez, Ponte de Lima ou Ponte da Barca (cada uma com 20 vagas) ou assisténcia
domiciliaria por uma USF dos CS destes trés concelhos;

- Seja alvo de assisténcia na prestagcdo de cuidados domiciliarios pela USF
contemple visitas domiciliarias entre uma a duas vezes por semana, sendo o doente
alvo de cuidados de saude e eventualmente de acgdes paliativas. No caso de
assisténcia pela ECCI, que esta comtemple visitas domiciliarias com frequéncia que
varie de 1 vez por semana até 2 vezes por dia;

- Nao ser profissional de saude.

A informacéao referente a estes critérios foi fornecida pelos coordenadores de
cada ECCI e USF.

A totalidade dos 71 cuidadores dos doentes paliativos com assisténcia pelas
USF e ECCI cumpriam os critérios de incluséo.

Recorremos ao método de amostragem n&o-casual, nomeadamente a
amostragem por conveniéncia, pelo que a nossa amostra coincidiu com a populagéo
gue no momento apresentava assisténcia paliativa.

Dividimos a amostra em dois grupos: o grupo experimental e o grupo controlo
nao equivalente.

- Grupo experimental: constituido pelos cuidadores principais que prestam
cuidados a doentes em fase paliativa no contexto domiciliario, inseridos nas ECCI nos
concelhos de Ponte de Lima, Ponte da Barca e Arcos de Valdevez.

- Grupo controlo ndo equivalente: constituido pelos cuidadores principais que
prestam cuidados a doentes paliativos no contexto domiciliario, inseridos nas USF do

concelho de Ponte de Lima, Ponte da Barca e Arcos de Valdevez.
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4. VARIAVEIS

Na perspetiva de Fortin (2009) as variaveis sdo qualidades, caracteristicas dos
individuos a serem estudadas numa investigagao as quais se podem atribuir diferentes
valores. Mediante este pressuposto, para a elaboragédo deste estudo de investigagao,
definiram-se e operacionalizaram-se as variaveis.

A variavel independente ou experimental, para Fortin (2009), é aquela que
exerce efeito sobre outra variavel. Sao as variaveis que o investigador manipula para
medir o feito o seu efeito na variavel dependente. Assim, conforme os objetivos e o
desenho do estudo, considera-se como variavel independente deste estudo, o tipo de
assisténcia na prestacao de cuidados providenciada pelo CS.

A variavel independente corresponde ao tipo de assisténcia que ¢é
proporcionado pelas ECCI ou pelas USF. Os cuidados que sado prestados no ambito
da intervengdo em Cuidados Paliativos pelas ECCI (MCSP, 2007) séo:

- Cuidados de saude dirigidos a doenga grave, progressiva e incuravel, sem
possibilidades de resposta favoravel a um tratamento especifico, com sintomas
intensos, multiplos, multifatoriais e instaveis, com prognéstico de vida limitado e que
provoca um grande impacto emocional ao doente e familia;

- Cuidados com objetivo de atenuar episédios frequentes de reagudizagéo e
gue necessitam de ser seguidas e acompanhadas durante periodos de tempo mais ou
menos longos;

- Apoio e treino do cuidador na satisfacdo das necessidades basicas tais como:
alimentacéo, higiene pessoal e habitacional e tratamento de roupas;

- Necessidade de apoio social (situagdes desfavorecimento social) e de ajudas
técnicas (andarilhos, colchdes anti-escaras, entre outros);

- Cuidados diferenciados que excedam a equipa basica, no ambito da
reabilitagdo, psicologia e nutricao.

- Ajuda na interagdo doente/cuidador, promovendo a colaboragao do proprio e
de outros conviventes ou voluntarios organizados;

- Apoio psicolégico permanente ao cuidador durante o processo de doenga;

- Ajuda para aquisi¢ao de capacidades e competéncias dos doentes e cuidador
principal, promovendo a maxima autonomia possivel e o autocuidado;

- Instrucdo, ensino, demonstracdo e treino do cuidador em cuidados
especificos: posicionamento no leito, transferéncia para cadeirdo, gestdo de
oxigenoterapia e inaloterapia, prevengdo de Uulceras de pressao, aspiragao de
secrecgdes e prevengao de aspiragao);

- Tempo de duragao de prestagéo de cuidados sem limite estipulado;

- Prestacdo acbes paliativas programadas ou pontuais (administracdo de
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terapéutica subcutanea, pensos a feridas paliativas até 2 vezes por dia, colocagao de
soros e gestdo de analgesia) destinados ao alivio de sintomas decorrentes do
processo evolutivo de doenga paliativa;

- Possibilidade de tratamentos programados com frequéncia até 2 vezes por
dia;

- Primeira visita domiciliaria nas primeiras 48 horas apés admissao na RNCCI;

- Disponibilidade telefénica em numero especifico, em dias uteis das 8 as 20
horas, com possibilidade de visitas domiciliarias ndo programadas;

- Visitas domiciliarias todos os dias Uteis das 8 as 20 horas e, em caso de

necessidade, assisténcia nos feriados e fins-de-semana.

Os cuidados que sao prestados no ambito da intervencdo em Cuidados
Paliativos pelas USF (MCSP, 2007) sao:

- Cuidados de saude dirigidos a doenga grave, progressiva e incuravel, sem
possibilidades de resposta favoravel a um tratamento especifico com progndéstico de
vida limitado com impacto emocional no doente e familia;

- Cuidados de saude dirigidos a pessoas em situagcdo de dependéncia
predominantemente acamados que dependem maioritariamente de terceiros para a
realizacdo dos seus autocuidados;

- Apoio e formagado do cuidador na satisfacdo das necessidades basicas tais
como: alimentacéo, higiene pessoal e habitacional e tratamento de roupas;

- Referenciagao de apoio social e de nutrigdo pontuais mediante detecgao de
necessidades pela Equipa;

- Promogao, recuperagao continua ou manutengdo da funcionalidade e da
autonomia;

- Participagao e co-responsabilizagao da familia e dos cuidadores principais na
prestagao dos cuidados;

- Cuidados de saude que comtemplem auxilio a cuidadores com necessidade
pontual de cuidados de suporte psicoldgico, formativo ou outro, prestado no domicilio
do doente ou na USF;

- Instrugéo, ensino, demonstracao e treino do cuidador em especificos: técnica
de posicionamento adequado, transferéncia, gestdo de oxigenoterapia e inaloterapia,
ventilagdo nao invasiva, prevengao de Ulceras de pressao, aspiragdao de secregdes e
prevengao de aspiragao);

- A frequéncia da prestagao de cuidados de saude inferior a 2 vezes por dia,
até 3 dias por semana;

- Tempo de duragcdo da prestagdo de cuidados de saude por parte dos
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elementos da equipa de saude familiar até 1h e 30 minutos;

- Cuidados de saude para além do horario normal de funcionamento da USF,
incluindo fins de semana e feriados;

- Cuidados de saude organizados em visitas domiciliarias programadas;

- Cuidados de saude indiferenciados;

- Prestacdo de acbes paliativas basicas (penso a feridas até 3 vezes por

semana e gestdo de analgesia) no ambito das competéncias da Equipa de Saude.

Fortin (2009) define variavel dependente como a que suporta o efeito da
variavel independente. Trata-se da variavel que motiva o investigador a realizagéo do
estudo (Tuckman, 2002). Neste estudo as variaveis dependentes sio:

- nivel de sobrecarga do CPDP, analisada através do Questionario de
Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) reduzido, especifico em
cuidados paliativos, validado para populagédo portuguesa por Martins, Ribeiro & Garrett
(2004).

- 0 estado de depressido do CPDP, através do Inventario Depressivo de Beck,
adaptado a populagao portuguesa por Mcintyre & Araujo-Soares (1999).

Consideram-se ainda para o estudo as seguintes variaveis de caracterizagao
socio demografica da populagéao:

- Sexo;

- |dade;

- Habilitacoes literarias;

- Situagao Conjugal;

- Situacao Profissional,;

- Profissao atual;

- Grau de parentesco;

- Filhos a cargo;

- Distancia com a pessoa que presta cuidados;

- Tempo de CPDP;

- Ajudas da comunidade que dispoe;

- Doenga que levou a dependéncia;

- Numero horas de cuidados diarias prestadas;

- Rendimento do agregado familiar.

Todas as varaveis foram operacionalizadas como nominais, ordinais e

quantitativas, optando-se pelas mais robustas, quando possivel.
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Decidimos avaliar o SOC de Antonovsky, versado portuguesa de Nunes (1999),
na medida em que, pretendemos analisar a equivaléncia entre os grupos no que se

refere a sua resiliéncia.

4.1 Hipéteses

Para este estudo de investigagao, definiram-se as seguintes hipéteses:

- A- A sobrecarga do CPDP ¢ influenciada pelo apoio nos cuidados
proporcionado pela ECCI. Os CPSP com apoio das ECCI tem menor sobrecarga
que os seguidos pela USF;

- B- O estado de depressao do CPDP é influenciado pelo apoio nos cuidados
proporcionado pela ECCI. Os CPDP com apoio das ECCI tem menor estado de

depressao que os seguidos pela USF.

4.2 Instrumentos

O questionario constitui o instrumento mais usado na recolha de informacao,
através de respostas escritas, constituido por um conjunto de respostas que
possibilitam a avaliagdo de atitudes dos individuos (Freixo 2009). Apesar das
desvantagens inerentes a utilizagdo de questionarios com questbes fechadas,
nomeadamente a perda de informagao, optou-se pela sua utilizagdo, valorizando-se o
facto de ser de rapido preenchimento, facil codificagdo, de permitir um melhor controlo
do enviesamento de dados e apresentar custos reduzidos (Fortin, 2009).

O instrumento de recolha de dados foi constituido por 94 perguntas, relativas a
caracterizacdo sociodemografica, a escala de QASCI para avaliar a sobrecarga, pelo
IDB para avaliar o estado de depressdo e o QOV para avaliar o SOC (Apéndice I).

Ressaltar ainda que antes da aplicagéo do questionario, realizou-se de um pré-
teste que, segundo Fortin (1999), consiste no preenchimento do questionario por uma
pequena amostra que reflita a diversidade da populagéo (entre 10 a 30 individuos).

De acordo com Marconi & Lakatos (2007, p. 100) o pré-teste tem como objetivo
contatar se o questionario preenche trés requisitos: fidedignidade (qualquer pessoa
que o aplique obtera sempre os mesmos resultados), validade (os dados recolhidos
sdo necessarios a pesquisa) e operatividade (vocabulario acessivel e significado
objetivo).

O pré-teste foi aplicado a 10 CPDP, que demonstram uma boa capacidade de
compreensdao e preenchimento do questionario, pelo que nao foi observada a
necessidade de alteragao do questionario.

As respostas foram de encontro aos objetivos do estudo e o vocabulario

mostrou-se acessivel e claro. Foram apresentadas duas sugestbes idénticas, que se
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prendiam com a invaséo da privacidade que as pessoas sentiam no preenchimento da
pergunta 44, por abordar possiveis altera¢des da libido. Por se tratar de apenas uma
questao do IDB, manteve-se a pergunta.

A versao final do instrumento ficou assim constituida por parte relativa a
caracterizagdo sociodemografica e relativa as condi¢bes do doente paliativo e do
cuidador, pelo QASCI (Martins, Ribeiro & Garret, 2004), pelo SOC (Nunes, 1999) e
pelo IDB. (Mcintyre & Araujo-Soares, 1999)

- QASCI- Questionario de Avaliagao da Sobrecarga do Cuidador Informal

O QASCI inicialmente foi concebida por Martins, Ribeiro & Garrett (2003) para
avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social em cuidadores informais (CIl) de
doentes com sequelas apés Acidente Vascular Cerebral (AVC).

Posteriormente, num outro estudo realizado pelos mesmos autores (2004)
foram avaliadas as capacidades psicométricas do QASCI quando aplicado a
patologias crénicas procedendo-se a valiagao para esta populagao.

O QASCI é constituido por 32 itens avaliados através de uma escala Likert,
com itens que variam de 1 a 5. Inclui 7 dimensdes: implicagdes na vida pessoal do
cuidador (IVP) (11 itens) que avalia repercussdes sentidas por estar a cuidar do
familiar, como a diminuigdo do tempo disponivel, saude afectada e restricdbes ao nivel
da vida social; satisfagdo com o papel e com o familiar (SPF) (5 itens) inclui
sentimentos e emogodes positivas consequentes do desempenho do papel de cuidador
e da relagao afectiva de ambos; reagbes a exigéncias (RE) (5 itens) que abarca
sentimentos negativos, como a percepgdo de ser manipulado, ou presenga de
comportamentos do familiar, susceptiveis de causar mau estar ou ofensa; sobrecarga
emocional relativa ao familiar (SE) (4 itens) que compreende as emogdes negativas
evidenciadas no cuidador informal, susceptiveis de levar a conflitos internos e
sentimentos evitagao; suporte familiar (SupF) (2 itens) que avalia o reconhecimento e
suporte da familiar mediante acontecimentos provocados pelo estado de doenca e de
adaptacdo do familiar; sobrecarga financeira (SF) (2 itens) que se refere as
dificuldades economicas inerentes a situacdo de doenca do familiar e a incerteza
relativamente ao futuro e percepgdo de mecanismos de eficacia e de controlo (PMEC)
(3 itens) que reporta aspectos positivos ou facilitadores para o cuidador continuar a
enfrentar os problemas decorrentes do desempenho do seu papel. (Martins, Ribeiro &
Garrett, 2004)
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As componentes SF, SPF e PMEC constituem forgas positivas na dindmica em
estudo.
As dimensodes SE, IVP, SF e RE foram cotadas diretamente e as MEC, SupF e
SPF foram invertidas, para que as pontuagdes mais altas correspondessem a niveis
maiores de sobrecarga. Pelo fato das subescalas terem diferentes niumero de itens
foram transformadas para uma base de 100.
Utilizamos como referéncia os pontos de corte confirmados pela autora
dividindo a sobrecarga em 4 niveis distintos:
(1) Baixa sobrecarga com valores entre os valores 0 a 25;
(2) Sobrecarga moderada com valores entre 26 a 50;
(3) Sobrecarga elevada com valores entre 51 a 75;

(4) Sobrecarga extrema com valores acima de 76.

Para a avaliagdo da consisténcia interna recorreu-se ao Alpha de Cronbach
que se define como a correlagdo que se espera obter entre a escala usada e outras
escalas hipotéticas do mesmo universo, com igual numero de itens, que megam a
mesma caracteristica (Pestana & Gageiro, 2008). Pestana e Gageiro (2008)
classificam a consisténcia interna da escala da seguinte forma:

- Muito boa: apha superior a 0,9;
- Boa: alpha entre 0,8 € 0,9;

- Média: alpha entre 0,7 € 0,8;

- Razoavel: alpha entre 0,6 € 0,7;
- Ma: alpha entre 0,5 e 0,6;

- Inaceitavel: menor que 5.

Na dimensédo PMEC, obtivemos um Alpha de Cronbach de 0,447 (inaceitavel)
(Pestana, Gageiro, 2005). Mediante este valor de Alpha de Cronbach decidimos
excluir o item QASCI 23, obtendo-se um Alpha de Cronbach de 0,670 para esta
dimensdo. Assim as subescalas apresentam consisténcia interna que varia de fraca
para o PMEC a boa para as restantes dimensdes. A escala global apresenta muito boa

consisténcia interna (tabela 1).
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Tabela 1- Alpha de cronbach do QASCI (apds retirar o item 23 do QASCI)

Sobrecarga emocional (SE) 0,841 0,75
Implicag6es na vida pessoal (IVP) 0,900 0,88
Sobrecarga financeira (SF) 0,798 0,86
Reacgdes a exigéncias (RE) 0,808 0,80
Percepcgao de mecanismos de eficacia e controlo (PMEC) 0,670 0,5
Suporte familiar (SFA) 0,866 0,81
Satisfagdo com o papel e com o familiar (SPF) 0,830 0,58
QASCI-Escala (total) 0,914 0,90

- Questionario Orientagao para Viver

Decidimos caraterizar o SOC para que fosse possivel avaliar o sentido
coeréncia interno e avaliar as diferengas entre as amostras em estudo.

Para proceder a avaliagdo do SOC, Antonovsky desenvolveu o questionario
orientagcdo para viver, (orientation to life questionnaire (OLQ)), composto por 29 itens,
exprimindo-se a resposta sobre um referencial semantico posicionado entre duas
frases de referéncia.

Conforme Nunes (1999), o Questionario Orientacdo para a Vida (SOC) é um
questionario de autorresposta que permite avaliar o sentido de coeréncia, distribuido
por trés componentes: capacidade de investimento (Clmea), capacidade de gestao
(CGma) e capacidade de compreensao (Ccom).

A CGma define-se como a medida em que o individuo reconhece a existéncia
de recursos adequados para fazer face a adversidade ou aos estimulos que o
bombardeiam. A tendéncia positiva desta componente reflete uma boa capacidade
para mobilizar estratégias na resolugdo de problemas por parte dos cuidadores
principais. E constituida pelos itens: 4, 7, 8, 11, 14, 16, 22 e 28.

A Climea é vista como a componente de caracter motivacional e manifestando
a intensidade com que a pessoa sente que a sua vida faz sentido, ndo apenas a nivel
cognitivo como também emocional. Valores baixos relativos a esta componente
pressupoe dificuldades por parte dos cuidadores informais em darem sentido a sua
experiéncia. E constituida pelos itens: 2, 6, 9, 13, 18, 20, 23, 25, 27 e 29.

A Ccom trata-se de uma componente que avalia a medida em que a pessoa
percebe o estimulo como desordenado, confuso, aleatério, inesperado e inexplicavel.

Um individuo com grau elevado nesta componente apresenta boa capacidade em
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olhar a sua situacdo de cuidador principal como algo natural, previsivel e explicavel. E
constituida pelos itens: 1, 3, 5, 10, 12, 15, 17, 19, 21, 24 e 26.

O SOC foi aferido para a populagao portuguesa por Nunes (1999).

O score do SOC obtém-se somando o valor atribuido a cada um dos 29 itens
medidos huma escala de sete pontos.

A pontuacdo de cada uma das subescalas obtém-se somando as pontuagdes
dos itens respectivos, sendo a pontuagao dos itens 1, 4, 5, 6, 7, 11, 13, 14, 16, 20, 23,
25, 27 a inverter. O valor de sentido de coeréncia é o resultado da soma de todos os
itens. (Nunes, 1999)

Efetuamos uma transformacéo percentual do SOC, tal como se sucedeu com
as restantes escalas, atendendo ao fato das subescalas serem constituidas por
diferente numeros de itens.

As subescalas e a escala global apresentam boa consisténcia interna (tabela
2).

Tabela 2- Alpha Cronbach do SOC

Capacidade de Compreensao 0,721 0,71
Capacidade de Gestao 0,728 0,74
Capacidade de investimento 0,807 0,79
SOC- Geral 0,881 0,89

- Inventario de Depressao de Beck

O Inventario de Depressao de Beck (IDB) é a versdo portuguesa do Beck
Depression Inventory (BDI) publicado em 1961 por Beck, Mendelson, Mock e Erbaugh.
Numa revisdo de estudos realizados com escala desde 1961 por Beck e col. (1988),
demonstrou-se que qualidade convergente do Inventario de Depressdo de Beck era
bastante elevada.

A validacédo desta escala para Portugal foi feita por Vaz Serra e Pio Abreu
(1973), numa amostra de doentes psiquiatricos deprimidos.

Ao longos dos anos o IDB tornou-se um dos instrumentos mais utilizados, néo
apenas para a deteccado de estados depressivos da populagdo normal (Mcintyre &
Araujo-Soares, 1999), bem como avaliar a gravidade da depressao.

Mcintyre & Araujo-Soares (1999) efetuaram um estudo de validagdo numa

populagdo com dor cronica sendo constituida por um numero de respostas menor e de
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facil compreensao, motivo pelo qual foi utilizado neste estudo. A amostra deste estudo
de validagao foi constituida por 69 sujeitos com dor croénica.

O IDB inclui 21 itens, que se tratam de sintomas, e sdo apresentados como
afirmacbes de doentes psiquiatricos. Este sintomas sao por sua vez organizados
numa escala de Gutman que cresce de inexistente, leve, moderado e grave, de forma
que cresce a gravidade do sintoma.

Os resultados de cada um dos itens vao de 0 (baixo) a 3 (alto), traduzindo a
gravidade da sintomatologia depressiva, podendo o score total ser de 0 (minimo) a 63
(maximo).

Os 21 itens valorizam sintomas cognitivos da depressdo nomeadamente os
seguintes: estado de animo triste, pessimismo, incapacidade de deciséo, sentimento e
fracasso, insatisfacdo, sentimento de culpabilidade, sentimento ou desejo de
autopuni¢ao, 6dio a si mesmo, autoacusagao, desejos suicidas, crises de choro,
irritabilidade, afastamento social, distorcdo da imagem corporal, incapacidade de
trabalhar, perturbacdo do sono, fatigabilidade, perda de apetite, perda de peso,
hipocondria e diminuigédo da libido.

A escala pode ser autoadministrada ou heteroadministrada, levando 10 a 15
minutos a preencher. Num estudo efetuado em 1987 pela equipa de Beck (Mcintyre &
Araujo-Soares, 1999, cit Kendall et al., 1987), sugerem-se os seguintes valores de
corte: normal, 0 a 9; depresséao leve, 10 a 20; disforia, 10 a 17; e superiores a 17,
estados depressivos. Dentro dos estados depressivos, considera-se depressao leve
de 17 a 20, depressao moderada, scores superiores a 20 até 30 e depressao severa
os valores superiores a 30.

No estudo, foi convertida a pontuagédo geral do questionario em percentagem,
tal como nas anteriores escalas.

A consisténcia interna do IDB, aplicada a populagéo do estudo, foi testada e
comparada com os autores de referéncia (Mcintyre & Araujo-Soares (1999)) .

A pergunta 19a do IDB de Mcintyre & Araujo-Soares (1999) é de resposta
dicotébmica. Motivo pelo qual, optamos pela sua exclusdao na analise da consisténcia
interna. Obtivemos um alpha de cronbach padronizado de 0,890, indicando uma

elevada consisténcia interna.

- Procedimento de colheita de dados

O processo de colheita de dados iniciou-se com apresentagao individual do
estudo a cada enfermeiro coordenador das USF ou ECCI intervenientes (9
coordenadores). Foi marcada uma entrevista individual com cada coordenador, na

qual foi realizada uma formagéao para aplicagao do questionario.
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Posteriormente foram abordados os critérios de selegdo da populagédo, bem
como 0s conceitos tedricos que caraterizam a populagédo alvo deste estudo (CPDP e
doente paliativo).

Cada enfermeiro coordenador elaborou uma lista de cuidadores
potencialmente integrantes neste estudo. Apos verificarmos a lista dos doentes das
USF e ECCI, constatamos tratar-se de uma populagdo pequena, pelo que decidimos
integrar a totalidade no estudo.

Foi abordada a estratégia de incluséo de toda a populagdo no estudo com os
enfermeiros coordenadores que, prontamente se mostraram disponiveis para aplicar o
questionario a todos os cuidadores.

Posteriormente, efetuamos uma nova apresentacéo detalhada do questionario
aos enfermeiros coordenadores, com esclarecimento das normas de preenchimento
do questionario, com o objetivo de esclarecer o cuidador aquando do seu
preenchimento, no caso de existéncia de duvidas.

Valorizamos o facto do enfermeiro se tratar do profissional de saude com quem
0 cuidador tem uma relagdo empatica mais consistente, comparativamente com o
investigador, motivo que nos levou a selecionar o profissional de saude para aplicar o
questionario.

A recolha de dados foi efetuada através do questionario aos participantes
integrados no estudo.

As USF intervenientes neste estudo foram: USF Lethes, USF Vale do Lima,
USF Mais Saude, USF Freixo, USF Conde da Nobrega, USF Uarcos e USF Arcos
Saude.

As ECCI intervenientes foram: ECCI| de Ponte de Lima, ECCI| de Ponte da
Barca e ECCI de Arcos de Valdevez.

Os questionarios (Apéndice |) foram disponibilizados a cada Equipa a 15
Fevereiro. Estabelecemos como objetivo o seu preenchimento até 15 de Abril.

Por diversos motivos, nomeadamente a dificuldade dos profissionais de saude
em ter tempo para aplicar o questionario corretamente, foi prolongado o tempo de
preenchimento dos questionarios até 10 de Maio. Nesse dia, procedeu-se a recolha

dos questionarios em todas as unidades de saude.
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6. TRATAMENTO E ANALISE DE DADOS

ApOs preenchimento dos questionarios, as informagbdes obtidas foram
codificadas de forma a permitir o tratamento estatistico.

Realizou-se o tratamento estatistico de forma a produzir uma analise descritiva
dos dados, sendo considerado um procedimento elementar, parte integrante de todas
as investigacbes e que serve para apresentar a "imagem" do grupo estudado em
relacdo a determinadas variaveis.

Foi efetuada a analise descritiva (distribuicdo de frequéncias, medidas de
tendéncia central e dispersdo), mediante as variaveis, quanto a escala de medida. A
apresentacdo das estatisticas descritivas, foi realizada através de tabelas para
variaveis sociodemograficas, a variavel SOC, a sobrecarga e o estado de depresséo.
A descrigdo dos dados antecede a apresentacgao respetiva tabela.

Por apresentarmos um grupo experimental com dimensao reduzida (inferior a
30 individuos) decidimos verificar a homogeneidade dos grupos para variaveis
sociodemograficas que consideramos relevantes, nomeadamente o sexo, a idade, a
escolaridade, a situagao profissional e as habilitagdes literarias.

Para cada variavel selecionamos o teste estatistico mais adequado em fungéao
do tipo de variavel em causa. Os testes estatisticos utlizados foram:

-Teste Qui-Quadrado, para se efetuar a comparacdo de varaveis nominais
entre dois grupos de sujeitos, cujas observagdes sao independentes umas das outras.
(Pestana & Gageiro, 2005)

-Teste Shapiro-Wilk, para efetuar a analise de normalidade de distribuigao.

-Teste de Mann-Withney, para comparar variaveis ordinais em dois grupos
independentes. (Pestana & Gageiro, 2005)

Quanto as medidas de associagdao também se teve em consideragao as
variaveis quanto a escala de medida e a normalidade de distribuicdo. Avaliou-se a
assimetria ou curtose extremas (valores de Skewness superiores a 3 e Kurtosis
superior a 7). As medidas padrdo que permitem a comparagao das distribuicdes de
diferentes da curva normal sdo o Skew Index (indice de distrocdo) (Sl) e Kurtosis
Index (indice de curtose). (Kline, 2011)

Para testarmos a igualdade de médias entre as variaveis dependentes
(quantitativas) recorremos aos testes paramétricos (Teste-t para igualdade de médias),
sempre que estas apresentam normalidade de distribuicdo ou, na sua auséncia, nao
se observe assimetria e curtose extremas e esteja presente homogeneidade de
variancias. Para a avaliagdo da homogeneidade de variancias utilizou-se o teste de

Levene.
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Conforme Pestana & Gageiro (2005, p.229) quando os pressupostos que
delineamos para aplicagdo dos testes paramétricos nao foram preenchidos,
recorremos ao teste de Mann-Whitney.

O nivel de significancia admitido para este estudo foi de 5% e o suporte
informatico utilizado para tratamento de dados foi o SPSS (Estatistica Package for the

Social Science) versao 21.0 para Macintosh.
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7. ASPETOS ETICOS

Os trabalhos de investigagcao que envolvam o ser humano devem respeitar um
conjunto de normas e principios éticos que assegurem a dignidade das pessoas
intervenientes no estudo, respeitando as suas crengas e valores, bem como o direto a
liberdade tendo sempre em consideragdo o valor da pessoa humana, os seus
sentimentos e emocgdes.

Fortin (2009, p.180) refere que "qualquer que sejam os aspetos estudados a
investigagao devera ser conduzida no respeitos dos direito da pessoa. Ao estudarem
fendbmenos biopsicossociais, o0s investigadores podem provocar danos, de forma
consciente ou nao, na integridade das pessoas com quem entrem em relagdo ou na
sua vida privada, ou ainda causar-lhe prejuizos.

Os principios éticos que sao aceites pela comunidade cientificas foram
salvaguardados neste estudo, através de um conjunto de procedimentos que passo a
citar:

- Solicitamos autorizagao a instituicdo prestadora de cuidados;
- Solicitamos o parecer a comissao de ética da instituicao (Apéndice IlI).

Apos obtencéo da autorizagao do concelho de administragdo da ULSAM,EPE,
foram contatadas pessoalmente todos as enfermeiras coordenadoras das ECCI e USF
intervenientes no nosso trabalho de investigagdo, mobilizando a sua colaboragao na
determinacgéo da populagdo, bem como agilizagédo de todo o processo de colheita de
dados.

Respeitamos a confidencialidade, mantendo anénimos os dados relativos aos
cuidadores participantes.

Fortin (2009) afirma que, num estudo de investigagdo existem um conjunto de
principios éticos fundamentais a serem defendidos: o respeito pelo consentimento livre
e esclarecido; o respeito pelos grupos vulneraveis; o respeito pela vida privada e
confidencialidade de informagbes de carater pessoal e o respeito pela justica e
equidade.

Respeitamos e garantimos um conjuntos de principios éticos que orientaram a
nossa investigacao:

* Principio da confidencialidade- garantida pelo anonimato. Todos os
documentos foram identificados através de cddigos comuns, evitando qualquer
tipo de referéncia que pudesse identificar os participantes. Cada questionario
foi codificado com uma letra que identifica a USF ou ECCI e com um numero
que identifica o participante. Garantiu-se que os dados obtidos apenas se

limitam a um processo de tratamento de dados, ndo sendo utilizados para
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outros fins ou facultados a terceiros. Os participantes no estudo foram
informados que o trabalho de investigagcdo nao sera utilizado para outro fim.

e O principio da Beneficéncia- Fortin (2009, p.186) refere que devem ser
defendidos o equilibrio entre vantagens e inconvenientes com
consequentemente a redugcdo dos inconvenientes e optimizagdo das
vantagens.

* O principio da autodeterminagao - a participagdo no estudo de investigagao
pressupds o consentimento livre e informado dos participantes. Este
consentimento foi oficializado apdés uma clara elucidagdo das fases que
compde a investigagcao e possiveis consequéncias para o participante, bem
como, os beneficios decorrentes da realizagdo deste estudo (Apéndice lll). Foi
solicitado a cada participante (pelo enfermeiro responsavel pela prestagao de
cuidados) que efetuasse uma leitura pausada e elaborada, para que fosse
possivel detetar possiveis duvidas nas questbes e assinar o consentimento
devidamente informado.

* O principio da justica e equidade - como refere Fortin (2009), remonta para
agdes de imparcialidade e equidade na selegéo ou aplicagdo dos métodos, das
normas e regras e para a nogao de objetividade no processo de avaliagdo. O
principio do respeito pela dignidade humana - materializa-se pelo o equilibrio
entre vantagens e inconvenientes, ou seja, , 0s risco que as pessoas correm e
os beneficios que poderédo advir da sua participagdo no estudo devem conter
uma relacéo de equilibrio aceitavel

* O principio da vulnerabilidade humana- o respeito pelos grupos vulneraveis
"exige a auséncia de qualquer tratamento inadequando ou de qualquer
discriminacdo e uma atitude permanente de beneficéncia por parte dos
investigadores. (Fortin, 2009)

No decorrer da investigagdo todos estes principios éticos fundamentais na
investigagdo em Humanos, foram mantidos e respeitados, tendo sempre em

consideragéo o valor da pessoa humana.
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CAPITULO IV- RESULTADOS

“O objectivo da vida € uma vida de objectivo.”
(Robert Byrne)
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Os resultados obtidos no estudo sao apresentados conforme os seus objetivos,
iniciando-se pela caracterizagdo sociodemografica e 0 SOC, para de seguida avaliar a
sobrecarga e estado de depressdo dos cuidadores. Por fim, procederemos a
comparagao da sobrecarga e estado de depressao entre o grupo experimental e grupo

de controlo.

As caracteristicas sociodemograficas (tabela 3) reportam-se aos 71
cuidadores, distribuidos 26 pelo grupo experimental e 45 pelo grupo de controlo.
Predominam os cuidadores principais do sexo feminino com 85,9% da amostra e os
restantes 14,1% sao do sexo masculino. A idade varia entre os 19 e os 87 anos, com
média de 54,18+14,10 anos.

Categorizamos a variavel idade em duas categorias: 65 anos ou mais (a idade
geriatrica) a qual correspondem 25,4% dos cuidadores e, menores que 65 anos

(restantes idades) que, correspondem a 76,4% dos cuidadores.

No que diz respeito ao estado civil, observamos que, 74,6% sao casados,

16,9% sao solteiros, 7,0% sao viuvos e 1,4% sao divorciados.

Nas habilitacdes literarias predominam os cuidadores com o 1° ciclo de ensino
basico (46,5%), dos restantes 11,3% apresentam o 2° ciclo de ensino basico, 14,1%
apresentam o 3 ciclo de ensino basico, 14,1% apresentam o ensino secundario, 7,0%

0 ensino superior e 5,6% nao frequentaram o sistema de ensino.

A situagdo profissional do grupo, caracteriza-se por 29,6% cuidadores

empregados, 31,0% reformados, 12,68% desempregados e 26,8% domésticos.

O "grau de parentesco" do cuidador € maioritariamente composto por filhos
(38%), seguido de "conjuge" (18,3%), outros membros da familia (11,3%), nora/genro
(9,9%) e restantes cuidadores representam 22,4%, onde se incluem familiares e nao

familiares.
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Tabela 3- Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores principais do doente paliativo

Cuidadores principais do doente paliativo

Sexo ni fi (%)
Feminino 61 85,9
Masculino 10 14,1

Idade (faixas etarias)

< 65 anos 53 74,6
2 65 anos 18 25,4
Idade (anos) MédiatxDP Min- Max Moda
54,18+14,11 18-87 45
Estado Civil
Casado/uniao de fato 53 74,6
Divorciado 1 1,4
Viavo 5 7,0
Solteiro 12 16,9
Habilitagoes literarias
N&o frequentou o sistema de ensino 4 7,0
1° ciclo de ensino basico 33 46,5
2° ciclo de ensino basico 8 11,3
3° ciclo de ensino basico 10 141
Ensino secundario 10 141
Ensino superior 5 7,0
Situagao profissional
Empregado a tempo inteiro 18 25,4
Empregado a tempo parcial 2 2,8
Reformado pensionista 22 31,0
Desempregado 9 12,7
Doméstico 19 26,8
QOutras 1 1,4
Grau de parentesco
Conjugue ou companheiro 13 18,3
Filho 27 38,0
Pai/Mae 4 5,6
Nora/Genro 7 9,9
QOutro membro da familia 8 11,3
Familia de acolhimento 5 7,0
Outro grau de parentesco 2 2,8
Sem grau de parentesco 5 7,0
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Quanto a presenca de filhos a cargo, constatamos que 54,9% apresentam

filhos a cargo, enquanto 45,1%, ndo apresentam filhos a cargo.

Constatamos ainda que 29 cuidadores tem um 1° filho a seu cargo, cujas
idades variam entre os 3 anos e os 55 anos, apresentado uma média de 20,90+9,83
anos. Destes 29 cuidadores, 16 apresentam um 2° filho, cujas idades se situam no
intervalo de 6 e 27 anos, apresentado uma média de 14,94+5,82 anos. Destes 16
cuidadores, 4 apresentam um 3° filho a seu cargo, cujas idades variam entre os 9 e os

24 anos, com médias de 17,25+7,00 anos.

No que diz respeito a partilha de habitagdo com o doente paliativo, 19,7%, nao
vivem em habitagdo comum com o doente paliativo, enquanto 80,3% vivem em

habitacdo comum.

Dos 14 cuidadores que nao co-habitam como o doente paliativo, a distancia
entre as habitagdes (tabela 4), varia entre os 2 € 1000 metros, sendo que a média é
de 277,14+411,25 metros.

O numero de meses desde que os cuidadores assumiram o seu papel varia
entre os 1 e 324 meses, sendo que a média se situa nos 62,08+62,77 meses. A Mo

situa-se nos 36 meses.

As horas de cuidados diarios prestadas pelos cuidadores principais, variam

entre os 1 e 24 horas, sendo que a média é de 15,04+8,83 horas.

Da analise da variavel "rendimento agregado familiar", observamos que
32,39% dos cuidadores tem um valor inferior a um ordenado minimo (inferior a 485
Euros mensais), 47,89% mais do que um ordenado minimo e 19,72% a mais do que

dois ordenados minimos.
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Tabela 4- Caracteristicas dos cuidadores principais do doente paliativo

Filhos a cargo ni fi (%) Min.-Max. MédiatDP
Sim 31 45,1
N&o 39 54,9
1 filhos a cargo 14 19,7 20,90+9,83
2 filhos a cargo 13 18,3 14,94+5,82
3 filhos a cargo 4 5,6 17,25+7,00

Habitagdo comum

Sim 57 80,3
N&o 14 19,7

Distancia da habitagao (metros)

2-1000 277,14+411,25
Meses de CPDP

1-324 62,08+62,77
Horas de cuidados diarios

1-24 15,0418,83

Rendimento mensal

Menos que um

23 32,4
ordenado minimo
Mais do que um

34 47,9
ordenado minimo
Mais do que dois

14 19,7

ordenados minimos

Relativamente aos tipo de apoio na prestacdo de cuidados ao cuidador, as

respostas mais frequentes foram:

- CS: 15,5% que referem nunca terem tido esta tipologia de apoio, 28,2% raro,

16,9% mais do que uma vez por semana;

- IPSS: 81,7% cuidadores referem nunca terem tido esta tipologia de apoio e

9,9% uma vez por dia e 4,2% mais do que uma vez por semana;

- Apoio dado pelos vizinhos: 76,1% cuidadores referem nunca terem tido esta

tipologia de apoio, 5,6% raro, 7,0% mais de uma vez por semana;

- Apoio dos familiares: 43,7% cuidadores referirem nunca terem tido esta

tipologia de apoio, 11,3% raro e 25,4% mais do que uma vez por dia.

Atribuiram-se scores ao numero de vezes que os CPDP recebiam apoio,

variando de zero para nunca a sete para mais de uma vez por dia. Constata-se que o
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apoio dos familiares € o que obtém maiores scores (202), seguido do CS (191), dos
vizinhos (74) e IPSS (69).

Tabela 5- Frequéncia do apoio da rede de suporte ao cuidador

Mais do Mais do Mais do
uma Uma vez Uma
que uma que uma que uma
Apoio Nunca Raro vez por por vez por
. vez por vez por vez por
més . semana dia .
més semana dia

ni (%) ni (%) ni (%) ni (%) ni (%) ni (%) ni(%) ni (%)

cs 11(155) 20(282) 6(85) 4(56) 11(155) 12(16,9) 6(8,5) 1(1,4)
Vizinhos 54(76,1) 4(56) 0(0)  2(28  0(0) 5(700 342 3(42)
IPSS 58(81,7) 1(14)  0(0)  0(0) 1(1,4) 342 799 1(14)
Familiares ~ 31(43,7) 8(11,3) 2(28) 0(0) 2(28) 4(56) 6(85) 18(254)

Relativamente a patologia desencadeadora da necessidade de apoio paliativos
foi para a maioria dos casos doengas degenerativas com 33,80%, seguidos dos AVC
com 23,9%, apresentando as neoplasias e outras doencas distribuicdo homogénea
21,1 (Tabela 6).

Tabela 6- Caraterizagao da patologia do individuo

Patologia ni fi (%)
Neoplasia (cancro) 15 211
AVC (trombose cerebral) 17 23,9
Doengas degenerativas 24 33,8
Outras 15 21,1

A variavel SOC, carateriza-se como uma variavel de resiliéncia. A sua inclusido
no estudo, tal como foi referido, tem como objetivo caraterizar o SOC de ambos os
grupos e verificar a sua equivaléncia nos grupos.

O SOC apresenta uma média de 43,49+8,38, variando de um valor minimo de
24,33 e maximo de 62,00. O primeiro quartil corresponde a 36,67 e o segundo a 48,67,
sendo que a Md se situa nos 42,67 (tabela 7).

O SOC é composto por 3 dimensdes, sendo que:

* Ccom (capacidade de compreensao)- apresenta a menor média de 49,49 *
14,63. O valor minimo situa-se nos 21,21 e maximo nos 80,30. Em relagao as
medidas de disperséo, o P25=39,39, Md=48,48 e P75=59,09;
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* Clmea (capacidade de investimento)- a sua média é a mais alta das
componentes, 63,53 + 19,35, assumindo um valor minimo de 12,50 e maximo
de 100,00. Em relagéo as medidas de dispersao, o P25=50, Md=60,42 e P75=
75,00;

* (CGma (capacidade de gestdo)- assume uma média de 63,87 + 19,35, um valor
minimo de 26,67 e maximo de 98,33. Em relagdo as medidas de dispersao, o
P25=51,67, Md=63,33 e P75=76,67.

Tabela 7- Scores do SOC dos cuidadores principais do doente paliativo participantes

no estudo (n=71)

Componentes Min - Max MédiatDP P25 Mediana P75
Ccom 21,21 - 80,30 49,49+14,63 39,39 48,48 59,09
Clmea 12,50 -100,00 63,53+19,35 50,00 60,42 75,00
CGma 26,67 - 98,33 63,87+16,96 51,67 63,33 76,67

socC 24,33 - 62,00 58,32+14,63 36,67 42,67 48,67

A sobrecarga foi avaliada pelo score do QASCI. Como observamos na tabela
8, apresentou uma média de 52,56+11,64, variando entre um valor minimo de 11,54 e
maximo de 87,14. o primeiro quartil correspondeu a 45,94 e o terceiro a 59,29, sendo
a mediana de 50,10 (tabela 8).

Relativamente as subescalas observou-se o seguinte:

* SE (sobrecarga emocional)- a sua média é de 36,71+23,41. Em relagdo as
medidas de dispersédo, o P25=18,75, a Md=37,50 e o P75= 50,00, sendo os
que apresentam valores mais préximos entre si;

* |VP (implicagbes na vida pessoal)- a sua média € de 46,19+25,00. Em relagao
as medidas de disperséao, o P25=25,00, a Md=50,00 e o P75= 61,36;

* SF (sobrecarga financeira) - a sua média é de 39,08 + 32,18. Em relagédo as
medidas de disperséo, o P25=12,50, a Md=37,50 e o P75= 50,00

* RE (respostas as exigéncias) - a sua média €& 26,55+23,11. Nas medidas de
dispersao, o P25=10,00, a Md=20,00 e o P75= 45,00;

* PMEC (percepgado de mecanismos de eficacia e controlo) - a sua média é de
26,23+24,47. Em relagdo as medidas de dispersao, o P25=0,00, a Md=25,00 e
o P75=50,00;

* SupF (suporte familiar) - a sua média é de 33,27+24,47. Em relagdo as
medidas de disperséao, o P25=0,00, a Md=25,00 e o P75= 50,00;

Mestrado em Cuidados Paliativos | 105



OS EFEITOS DO FIM DE VIDA NA SOBRECARGA E ESTADO DE DEPRESSA'O DO CUIDADOR: UM
ESTUDO DE AVALIAGAO DA INTERVENGCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

* SPF (satisfagdo com o papel e com o familiar) - assume a média de 21,13+
22,17. Em relagédo as medidas de disperséo, o P25=5,00, a Md=15,00 e o0 P75=
30,00.

E na IVP que se observam os valores mais elevados de sobrecarga e na SPF e

RE, que se observam os mais baixos.

Tabela 8- Scores do QASCI dos cuidadores principais do doente paliativo participantes

no estudo (ni=71)

Dimensao Min - Max MédiazDP P25 Mediana P75

SE 0,00-100,00 36,71£23,41 18,75 37,50 50,00
IVP 0,00-100,00 46,19 £25,00 25,00 50,00 61,36
SF 0,00-100,00 39,08+32,18 12,50 37,50 50,00
RE 0,00-100,00 26,55+23,11 10,00 20,00 45,00
PMEC 0,00-83,33 26,23+24,47 0,00 25,00 50,00
SupF 0,00-100,00 33,27+33,34 0,00 25,00 50,00
SPF 0,00-90,00 21,13+£22,27 5,00 15,00 30,00
QASCI 11,54-87,14 52,56+11,64 45,94 50,10 59,29

De acordo com os pontos de corte estabelecidos por Martins, Ribeiro & Garrett
(2004) os niveis de sobrecarga que prevalecem na populagédo sao a sobrecarga
moderada (49,3%) e sobrecarga elevada (47,9%). Verifica-se um caso de sobrecarga
extrema (1,4%) (tabela 9).

Tabela 9- Niveis de sobrecarga dos cuidadores principais

Sobrecarga ni fi (%)
Baixa sobrecarga 1 1,4
Sobrecarga moderada 35 49,3
Sobrecarga elevada 34 47,9
Sobrecarga extrema 1 1,4
Total 71 100,0

O estado de depressao, analisada pelo score do IDB, apresenta uma média de
14,49+14,39, variando entre um valor minimo de 0,00 e maximo de 74,60. O primeiro
quartil corresponde a 4,76 e o terceiro a 20,63, sendo a mediana de 12,70.

Segundo os pontos de corte estabelecidos Mcintyre & Araujo-Soares (1999) (cit

Kendall et al., 1987), verifica-mos que 60,6% dos cuidadores se encontram sem
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depresséo, 21,1% com depresséo leve, 11,3% com depressao moderada, 4,2% com

depressao severa a moderada e 2,8% com depresséao severa (tabela 10).

Tabela 10- Estado de depressao dos cuidadores

ni fi (%)
Sem depressao 43 60,6
Depressao leve 15 21,1
Depressdo moderada 8 11,3
Depressao moderada a severa 3 4,2
Depressao severa 2 2,8
Total 71 100,0

Para avaliar a homogeneidade entre os grupos, testamos as variaveis que
consideramos mais representativas, recorrendo aos testes mais adequados conforme
as variaveis, quanto a escala de medida (tabela 11).

Para as variaveis quantitativas inicialmente testou-se normalidade de
distribuicdo e homogeneidade de varidncias. Assim, relativamente a idade, através do
teste de Shapiro-Wilk (ECCI- SW= 0,975, df= 26, p= 0,742; USF- SW= 0,970, df 45, p=
0,259), observou-se que a distribuigdo era normal. Observou-se ainda homogeneidade
de variancias (Teste de Levene: F= 0,881; sig..= 0,351).

Relativamente ao grau de parentesco devido ao baixo numero de efetivos em cada
uma das classes procedeu-se a seguinte recodificagao:
* Conjugue;
* OQutros familiares- todos os grau de parentesco, excepto conjugue (filho,
pai/mae, nora/genro, outro membro da familia e outro grau de parentesco);
e Sem grau de parentesco- auséncia de parentesco (familia de acolhimento,

sem grau de parentesco).

Também relativamente a situagao profissional, procedemos a recodificagdo nas
seguintes classes:
* Desempregados
* Domeésticos
* Empregados, onde se incluiu os empregados a tempo inteiro e a tempo parcial
e os estudantes;

* Reformados , onde se incluiram para além de reformados, os pensionistas.

Relativamente ao SOC avaliamos a normalidade de distribuicdo, através do
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teste de Shapiro-Wilk (ECCI- SW= 0,968, df= 26, p= 0,576; USF- SW= 0,970, df 45, p=
0,285), observou-se que a distribuigdo era normal. Observou-se ainda homogeneidade
de variancias (Teste de Levene (F)= 3,781; sig.= 0,056).

Entre os grupos (ECCI e USF), nado se verificam diferencas estatisticamente
significativas quanto as caracteristicas sociodemograficas e ao SOC (tabela 11), pelo

que se observa distribuigdo homogénea entre os grupos.

Tabela 11- Analise das diferengas entre os grupos

Variavel Valor teste d.f. Sig.
Sexo' 0,120 1 0,729
Idade ? 0,125 69 0,900
Grau de parentesco1 0,562 2 0,755
Situagao profissional1 1,016 3 0,797
Habilitagoes literarias® 604,000 - 0,812
SOC? 0,197 69 0,844

Teste de independéncia de Qui-Quadrado

*Teste de t para amostras independentes
®Testes U de Mann-Withney

Para avaliar a presenga dos pressupostos para aplicacdo dos testes
paramétricos testamos a normalidade de distribuicdo e homogeneidade de varidncias
das variaveis estado de depressao (IBD) e sobrecarga (QASCI) em cada grupo,
recorrendo aos testes mais adequados conforme as variaveis, quanto a escala de
medida.

Relativamente a varidavel sobrecarga (QASCI), avaliamos a normalidade de
distribuicdo, através do teste de Shapiro-Wilk (ECCI- SW= 0,953, df= 26, sig.= 0,274;
USF: SW= 0,945, df= 45 e p= 0,034), verificando-se a inexisténcia de normalidade de
distribuicdo da variavel no grupo de controlo (USF) e normalidade para o grupo
experimental (ECCI). Avaliamos a assimetria e curtose extremas conforme o proposto
por Kline (2011) ndo se observando assimetria (0,593) ou curtose (3,699) extremas
(valores de referéncia de Kline sao respetivamente superiores a 3 e superiores a 8).
Assim optou-se pela utilizagao do teste-t para amostras independentes.

Observou-se ainda homogeneidade de variancia (Teste de Levene (F)= 0,112 e
sig.= 0,816).

Entre os grupos nao se observam diferengas estatisticamente significativas
quanto a sobrecarga (t= -0,195, df= 69 e sig.= 0,846), pelo que ndo se confirma a

hipétese A (a sobrecarga do CPDP ¢ influenciada pelo apoio nos cuidados
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proporcionado pela ECCI. Os CPSP com apoio das ECCI tem menor sobrecarga que
0s seguidos pela USF).

Também relativamente ao estado de depressdo (IDB), avaliamos a
normalidade de distribuicdo, através do teste de Shapiro-Wilk (ECCI- SW=-0,769, df=
26, sig.= 0,001; USF- SW= 0,837, df= 45, sig.= 0,001), constatando-se que o grupos
nao apresentam distribuicdo normal. Relativamente a ECCI| o coeficiente de
assimetria foi 5,16 e o de curtose foi 9,1 e na USF foi de 5,6 e 9,3, respetivamente.
Estes valores sao superiores ao proposto por Kline (2011) (valores de referéncia de
Kline sédo respetivamente 3 e 8) pelo que na comparagao entre 0s grupos se recorreu
ao teste de Mann-Withney, nado se observando diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos (Z= -0,371; sig.=0,710), assim se nao confirma a
hipétese B (o estado de depressdo do CPDP ¢ influenciado pelo apoio nos cuidados
proporcionado pela ECCI. Os CPSP com apoio das ECCI tem menor estado de

depresséao que os seguidos pela USF).
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CAPITULO IV- DISCUSSAO

“O que prevemos raramente ocorre;
0 que menos esperamos geralmente acontece.”

(Benjamin Disraeli)
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As novas politicas de saude contrariam a tendéncia "hospitalocéntrica" das
ultimas décadas visando a permanéncia do doente no domicilio, em todo o seu
processo de doenga e morte, valorizando deste modo, as vontades de muitos doentes
que desejam terminar a sua vida junto daqueles que amam. Mas para que 0 processo
de fim de vida seja efetivado no domicilio, € necessaria uma rede de suporte de
cuidados de saude na comunidade capaz de dar respostas as necessidades efetivas
dos doentes e cuidadores, evitando assim, a recorréncia a Unidades Hospitalares.
Estruturas estas orientadas para doentes do foro agudo, o que por vezes, compromete
um "bem morrer", orientando para redes de suporte que minimizem a sobrecarga e
estado de depressao dos cuidadores.

Neste sentido centramos a discussao, tendo por base resultados de outras
pesquisas, em torno dos seguintes eixos:

- Caracteristicas sociodemograficas;

- Apoio do CPDP;

- Patologias/grupos de patologias potenciadoras de situagdes clinicas paliativas;
- Sentido de Orientagao para a Vida (SOC);

- Sobrecarga e estado depressao.

- Caracteristicas sociodemograficas

A caracterizagdo dos participantes no estudo reportam-se a 71 cuidadores
principais, com maior prevaléncia de cuidadores do sexo feminino (85,9%).
Culturalmente sabe-se que a mulher presta cuidados desde que alguém nasce até que
morre, no entanto, esta realidade, tem vindo a alterar-se quer por obrigagdes sociais e
economicas. Neste estudo verificamos efetivamente que cuidadores informais do sexo
masculino se situam em 14,1% comprovando esta nova realidade.

Outro dos aspectos que emergiu deste estudo diz respeito a idade dos
cuidadores que apresentam uma média de idades de 54,18 anos (predominio evidente
da idade adulta. Parece-mos poder inferir que estes cuidadores encontrando-se na
idade produtiva estdo no desemprego, sendo este aspecto corroborado pelos dados
apresentados pelo INE (2014) situando o desemprego nos 15,1%.

Verificamos também, através do nosso estudo, que idosos cuidam de idosos,
ou seja, em que 25,4% dos CPDP pertencem a faixa etéria geriatrica (= 65 anos),
consequéncia do envelhecimento nos concelhos.

Nas habilitacbes literarias, verificou-se um dominio de cuidadores com o 1°
ciclo de ensino basico (46,5%), refletindo um baixo nivel de escolaridade. Em Portugal,
no ano de 1961, 80,4% das pessoas com habilitagbes literarias apresentavam o 12

ciclo de ensino basico, sendo que no ano de 1990, 100% das pessoas com
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habilitacbes literarias apresentavam o 1° ciclo basico (PORDATA, 2014). Muitos dos
cuidadores incluidos neste estudo correspondem a geragdes que frequentaram o
ensino entre 1961 e 1990.

Uma mudanga de perfil do CPDP, decorrente do cenario de desemprego do
pais € o discreto surgimento de individuos com habilitagbes literarias de ensino
superior, a assumirem o papel de cuidadores (7%), quando anteriormente esta
caracteristica era inexistente. (Paul ,1997)

Na variavel "grau de parentesco", verificamos que as categorias mais
predominantes sdo de maior proximidade de grau, a de filho(a) (38%) e a de conjugue
(18,3%), manifestando-se como fator de primeira linha na sele¢cdo do cuidador. Os
cbnjuges idosos s&o assim uma das maiores garantias de suporte na velhice (Lage,
2005, Martin, 2005, Brito, 2002 e Paul, 1997). Por outro lado, 14% correspondem a
cuidadores sem grau de parentesco, revelando-se como sendo uma segunda linha de
selecéo.

Verificdamos ainda que os cuidadores sao maioritariamente familiares diretos, o
que vem de encontro ao que Lage (2005), Martin (2005), Brito (2002) e Paul, (1997)
sustentam ao referir que é dentro do nucleo familiar que sao selecionados os
cuidadores, e dentro destes, aqueles que tem maior proximidade afetiva. Perante
familias monoparentais, sobressaiu como cuidador o conjugue (74,6%)

Os CPDP s&o predominantemente "reformados" (31,0%), consequéncia da
elevada idade dos cuidadores ou domésticos (26,8%), dado que as pessoas
domésticas sdo as que tem maior disponibilidade de tempo, tornando-as compativeis
com o papel de cuidador.

Verificamos que, os cuidadores maioritariamente co-habitam com o doente
paliativo, correspondendo a 80,3% dos CPDP. O doente paliativo requer cuidados e
vigilancia, na maioria dos casos apenas possivel com uma presenga continua do
cuidador, dai a tendéncia de ambos co-habitarem.

Por outro lado, verificamos que 14 CPDP nao co-habitam com o doente
paliativo, sendo que a distancia entre as habitagcdes apresenta um valor de médiatdp
de 277, 14+411,25 metros e um valor minimo de 2 metros e maximo de 1000 metros.
Quando nao co-habitam, existe uma curta distancia entre as habita¢des, fato que nos
leva a considerar, que eventualmente a menor distancia entre os cuidadores e doente,
podera ser um requisito para a selegédo do cuidador.

Observamos que 31 dos cuidadores tem filhos a cargo, significando uma fonte

de despesa extra no rendimento do agregado familiar.
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- Apoio do CPDP

Relativamente ao apoio que o CPDP dispde, verificamos que, o CS surge
como o primeiro apoio na prestacdo de cuidados (60 cuidadores referem ter este
apoio). Os CPDP incluidos no estudo tem apoio do centro de saude, através da ECCI
ou USF, pelo que interpretamos estas respostas como resultado de um possivel
desconhecimento da inclusdo das USF e ECCI nos CS, interpretando-as como
unidades autbnomas.

Seguidamente, como segundo apoio na prestacéo de cuidados surge o apoio
dos familiares, referido como presente, por 40 cuidadores. Paul (1997) refere que, os
familiares sao a maior fonte de apoio fisico e emocional dos doentes. A manutencéao
dos doentes dependentes nas suas casas ou em co-residéncia, obriga as familias a
definir e redefinir as relagdes, obrigagbes e capacidades, de modo a obter a
contribuicdo de cada um dos membros nos cuidados a pessoa idosa.

O apoio pelos vizinhos surge como o terceiro apoio mais frequente, em que 17
cuidadores referem ser alvos deste apoio, 5,6% referem "raro", ou sejas situagdes
provavelmente pontuais, ndo pressupondo a prestagcdo de cuidados diretos, apenas
vigilancia de intercorréncias. Por outro lado, 4,2% referem "uma vez por dia" e "mais
do que uma vez por dia", estas situagdes referem-se a periodos planeados nos quais o
cuidador podera executar as suas tarefas especificas incompativeis com o cuidar do
doente.

Paul (1997) refere que a relagdo que se estabelece entre vizinhos é
predominantemente instrumental. Assim, para encontrar nos vizinhos um recurso, o
cuidador devera procura-los ou estimular a sua solidariedade, sendo esta uma tarefa
essencial do cuidado (Benjumea, 2004). Esta tendéncia de solidariedade nao se
materializa através do apoio dos vizinhos, que na nossa populagao tem um papel
quase irrelevante no apoio na prestacdo de cuidados ao doente paliativo.
Possivelmente poderao ter um papel de apoio para com o CPDP que n&o o apoio nos
cuidados diretos, mas sim apoio financeiro, emocional, psicoldgico e espiritual, muitas
vezes subvalorizado pelo cuidador.

O apoio prestado pelas IPSS na populagdo do nosso estudo € o mais baixo,
sendo que, 58 cuidadores referem nunca ter tido apoio de uma IPSS (apenas 13 tem
esta tipologia de apoio).

Podemos contextualizar esta tendéncia com o contexto de crise econdémica
nacional, ja que este apoio ndo é gratuito, constituindo um factor de sobrecarga
financeira para o agregado familiar que, como constatamos, na sua generalidade
apresenta rendimentos limitados. Por outro lado, também podera ser consequéncia de

algum desconhecimento do CPDP das ajudas presentes na comunidade e a sua real
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utilidade no apoio aos cuidados prestados ao doente paliativo.

- Patologias/grupos de patologias desencadeadoras do estado paliativo

Relativamente as patologias/grupos de patologias desencadeadoras do estado
paliativo dos doentes ao cargo dos cuidadores principais, emerge como primeira causa
as doencas degenerativas (33,8%), seguidamente o AVC (23,9%), como terceira
causa surgem as neoplasias (21,1%) e, por fim, o grupo de "outras" patologias (
21,1%).

As doengas degenerativas sao reflexo de um agravamento progressivo do
envelhecimento da populagao.

A taxa de mortalidade por doengas do aparelho circulatério nos trés concelhos
situa-se acima da taxa de mortalidade de Portugal, sustentando a evidéncia do AVC
ser a segunda a patologia mais incidente no estado paliativo dos doentes da
populagéo do estudo.

Também verificamos que a taxa de mortalidade por tumores nos trés concelhos
se situa acima da taxa nacional (INE, 2014), em que as neoplasias séo a terceira
patologia mais comum.

O numero de horas de cuidados diarios prestados pelos CPDP varia da 1 hora
a 24 horas. Os cuidadores que referem menos horas de cuidados, com certeza que
estdo perante doentes com menor necessidade de cuidados ou dispde de algum tipo
retaguarda. Por sua vez, os cuidadores que referem muitas horas de cuidados diarios,
nao tem retaguarda de apoio, estando a seu cargo longos periodos de vigilancia ou
prestacdo de cuidados diretos. A média de cuidados diarios da populagao é de +15,0
horas, o0 que revela que o periodo em que os cuidadores nao estdo a cuidar do doente,
corresponde ao periodo em que estdo a descansar (9 horas).

O rendimento do agregado familiar situa-se predominantemente nas
categorias, "menos que um ordenado minimo" (32,4%) e "mais do que um ordenado
minimo" (47,9%). Como pudemos verificar, predominantemente estes cuidadores sao
predominantemente casados, reformados e domésticos. De salientar que, como
grande parte destes CPDP co-habitam com os doentes paliativos (80,28%), e os
rendimentos mensais deste surgem acoplado aos rendimentos mensais do agregado
familiar. Mesmo assim o rendimento do agregado familiar na sua generalidade € baixo,
0 que nos leva a crer que muitas destas familias estdo financeiramente condicionadas

a esta fonte de rendimento.
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- Sentido de Orientagao para a Vida (SOC)

Relativamente a resiliéncia SOC, obtivemos valores de média de 58,32+14,63.

A prevaléncia de cuidadores femininos no nosso estudo (85,9%) pode ter
alguma influéncia nos baixos valores de SOC. (Kristensson, Sivberg & Hallberg, 2007)

A baixa estratificacdo social dos cuidadores podera influenciar negativamente
os scores de SOC. Lundberg (1994) (cit. por Nunes, 1994), revelou existir uma relacéo
direta e significativa entre um baixo SCO e uma posigao inferior na estratificacéo
social. Os indicadores de estratificagdo social que apresentamos apontam cuidadores
com rendimento do agregado familiar baixo (componente econdmica) e
predominantemente reformados (componente profissional). Ing e Reutter (2003),
também referem uma pequena mas significativa correlagao positiva entre o sentido de
coeréncia e os rendimentos familiares.

O SOC é passivel de ser reforgado, flexibilizado, desenvolvido, desde que
nascemos até morrermos, sendo que usualmente aumenta no decorrer de uma vida
mais longa (Oliveira & Costa, 2012). Os autores referem a comunicagdo e gestao
emocional como duas areas de formacao dos profissionais de saude, importantes no
reforgo do SOC dos utentes que recebem os seus cuidados.

No que diz concerne as componentes do SCO, observamos que a Clmea
(capacidade de investimento) e CGma (capacidade de gestdo) apresentam os valores
de médiatdp mais elevados (63,53+£19,35 e 63,87+16,96), sendo o mais baixo a Ccom
(49,49+14,63).

A Clmea apresenta um valor minimo baixo (12,50), denotando situagdes com
necessidade de intervengcdo especifica das equipas multidisciplinares no
desenvolvimento desta componente. Nos CPDP, o baixo score nesta componente,
traduz-se pelo sentido (positivo/negativo) atribuido as experiéncias vividas. Perante
uma situagao deste caracter, os profissionais de saude das USF e ECCI devem
detetar esta debilidade, ajudar o cuidador a gerir o sofrimento e a encontrar estratégias
de coping para que nao devolva um estado de desanimo e descrédito. Antonovsky
refere que "quando experiéncias infelizes sucedem (...) ele ou ela vai de bom grado
assumir o desafio, procurando encontrar sentido para o sucedido, e vai fazer o seu
melhor para supera-lo com dignidade. (Antonovsky, 1988, p. 19)

Verificamos um valor minimo de Ccom baixo (21,21). Estes valores retratam a
dificuldade do CPDP na explicagao racional da ocorréncia de um fenémeno (neste
caso a doenga incuravel), por ser desconfortavel. O CPDP apresenta dificuldade em
aceitar o processo de doenga e terminalidade. Cabe aos profissionais de saude, no
caso deste estudo aos das USF e ECCI, ajudar estes CPDP a atribuirem uma

causalidade formal, ou eficiente, para que possa torna a experiéncia compreensivel
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(Oliveira & Costa, 2012).

A CGma, apresenta um valor minimo mais elevado (26,67), remetendo para a
presenga de CPDP com dificuldade de identificacdo e utilizagdo dos recursos fisicos
(pessoais e comunitarios) aos quais podem recorrer para melhor suportar ocorréncias
dificeis. Para Oliveira & Costa (2012, p. 702) "s&o esses recursos que possibilitam
alguma (ou muita) esperanca face a situagdes de sofrimento"”.

Em sintese, perante uma populagdo com SOC baixo, realgamos a necessidade
de optimizagcado das estratégias de intervencdo das ECCI e USF, tendo em vista o

refor¢co e desenvolvimento destas trés componentes do SOC.

- A sobrecarga e o estado de depressao

A sobrecarga, analisada através do QASCI, apresentou valores de média de
52,56+11,64, ou seja, nivel de sobrecarga elevada, segundo os cortes das autoras de
referéncia (Martins, Ribeiro & Garrett, 2004).

Aplicando os valores de corte a todos os cuidadores, verficamos que apenas 1
cuidador apresenta sobrecarga baixa. Seguidamente, observamos que 35 apresentam
sobrecarga moderada que, apesar de ndo se tratarem de valores alarmantes, ja
revelam algum desenvolvimento de sobrecarga que pode ser potencializado num curto
espago de tempo. Prosseguimos e verificamos que 34 cuidadores apresentam
sobrecarga elevada, dados que s&o alarmantes e que seguramente condicionam o
exercico do papel de cuidador, apontando para uma necessidade de intervengao
rapida. Por fim, surge um CPDP com sobrecarga extrema, que reflete um extremo e,
possivelmente um CPDP com uma capacidade de resposta as necessidades muito
reduzida, devendo ser alvo de intervencao imediata.

Os baixos scores de SOC dos CPDP poderao estar associados aos elevados
niveis de sobrecarga. (Andrén, Elmstahl, 2008)

Da analise das 7 subescalas do QASCI, com o intuito de averiguar quais os
fatores com maior influéncia na sobrecarga dos CPDP, verificamos que acomponente
SPF (21,131£22,27), € a componente com menor influencia na sobrecarga. Pode ser
explicado pelo fato da maioria dos CPDP serem familiares, logo, ao assumirem esse
papel adquirem um sentimento de cumprimento do seu papel familiar.

Outra componente com menor influéncia positiva no score do QASCI, é a
reagcado a exigéncias. Os cuidadores tem a percepg¢ao que dao resposta as exigéncias
decorrentes do seu papel de cuidadores.

Kristensson, Sivberg & Hallberg (2007) referem que as baixas pontuagdes de
SOC (tal como se verifica no nosso estudo), ndo se correlacionam com a satisfagdo na

prestacao nos cuidados, podendo explicar a baixa influéncia das subescalas SPF e RE
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nos niveis de sobrecarga obtidos.

As componentes com maior peso na sobrecarga do CPDP sao: IVP-
Implicagdes na vida pessoal (46,19+25,00), o SF- suporte financeiro (39,08+32,18) e
PMEC- percepgédo de mecanismos de eficacia e controlo (26,23124,47).

A elevada influéncia da subescala suporte financeiro na sobrecarga pode ser
influéncia dos baixos score de SOC. (Kristensson, Sivberg & Hallberg, 2007)

O alto score de IVP, pode ser consequéncia do elevado numero de horas de
cuidados diarios que os CPDP apresentam. O CPDP vé-se obrigado a articular varias
atividades e tarefas em fungdo do seu papel. Como estamos perante doentes
paliativos, com necessidade permanente de cuidados, muitas destas tarefas ficam
relegadas para segundo plano (Rabow, Hauser & Adams, 2004). Rezende et al. (2005)
que afirmam que a sobrecarga e ansiedade, como resultado das mudangas nas
rotinas de vida (IVP) em 84 % da populacao do estudo que realizaram.

Existem varias ajudas da comunidade que poderiam ser utilizadas para
descanso do CPDP, permitindo-lhe tempo para executar as suas tarefas, mas como
podemos constatar, estamos perante CPDP que também apresentam altos valores na
subescala- sobrecarga financeira (SF), como tal, na sua generalidade nido tem
capacidade econdomica para recorrer as ajudas da comunidade. Tal tendéncia é
apoiada pelo baixo recurso dos CPDP as IPSS, patente neste estudo.

Os elevados valores de sobrecarga obtidos podem-se dever ao défice de
suporte social e ndo tanto a quantidade de assisténcia providenciada. (Goldstein et al.,
2004)

Por fim, no seguimento destas duas componentes, surge o alto score da sub-
escala PMEC, como identificamos com uma consequéncia do elevado numero de
meses que em média, estes cuidadores assumiram o papel. Este cuidar prolongado no
tempo, traduz-se num desgaste progressivo e incapacidade de recorrer estratégias de
coping e gestao de recursos. (Rabow, Hauser & Adams, 2004)

Os elevados scores do QASCI demonstram uma incapacidade de resposta das
USF e ECCI perante o fendmeno de sobrecarga do CPDP. Sendo os CPDP pilares na
permanéncia dos doentes no domicilio, mediante estes valores de sobrecarga, a
eficacia e ajustamento dos cuidados que prestam, suscitam sérias duvidas de
qualidade, avistando-se uma recorréncia continua aos CSD.

No que diz respeito ao estado de depressdo do CPDP, verificamos uma média
de 14,49+14,39, que segundo os cortes de referencia para este estudo (Mcintyre &
Araujo-Soares, 1999, cit Kendall et al, 1987), situa-se na depresséo leve.

Na populacdo existem 15 CPDP com depressao leve, 8 com depressao

moderada e 2 com depressao severa. O fendbmeno de depressado esta presente na
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populagédo, podendo estar associado com os elevados valores de sobrecarga dos
CPDP. Tal fato pode ser sustentado pelos estudos realizados por Kristensson, Sivberg
& Hallberg (2007) e Listeni (2013), em que mediante pontuagcbes de SOC baixas,
também verificaram maiores valores de sobrecarga.

A presenga de estados depressivos dos CPDP pode estar associado ao
predominio do género feminino. Lisneti (2013) constou que os cuidadores deste
género apresentam indices mais elevados de depresséo.

O estado de depressdao da populagdo, reflete a necessidade de uma
intervencao urgente, em possiveis situagdes agravamento do estado depressivo, bem
como, em apoio diferenciado nos casos de depresséo instalada, na medida em que, a
depresséao do cuidador pode desencadear depressao no doente (Kurtz, Kurtz, Given &
Given, 1995), disturbios no sono, maior uso de psicotrépicos, ruptura de vinculos,
isolamento, soliddo, diminuicdo da participagao social, perda de suporte social e
menor satisfagdo com a vida. ( Neri, Carvalho, 2000)

A presenca de estados depressivos da populagdo pode ser consequéncia da
elevada sobrecarga. (Figueiredo, 2007)

A depressdo do CPDP né&o parece estar relacionada com o SPF, na medida
em que, confrontando as conclusées de Townsed, Noelker, Deimling & Bass (1989),
deveriamos ter obtido altos score de sobrecarga da escala SPF, o que nao se
verificou.

No que diz respeito a relagdo do estado de dependéncia do doente com o
estado de depressdao do seu cuidador, Ide, Matsuu, Washio & Yumiko (2000)
verificaram que uma dependéncia parcial podera contribuir para maiores niveis de
depresséo. Este fato podera ter alguma expressao nos resultados do nosso estudo, ja
que os doentes com assisténcia pelas USF e ECCI apresentam grau de dependéncia
nas AVD’S (moderado ou elevado).

Apos verificarmos a expressao das variaveis dependentes na populagéo,
passamos a avaliar a influéncia que a ECCI tem nessas variaveis, comparativamente

com as USF. Retomamos as hipdteses que sustentam este estudo:

* A- A sobrecarga do CPDP ¢ influenciada pelo apoio nos cuidados
proporcionado pela ECCI. Os CPSP com apoio das ECCI tem menor

sobrecarga que os seguidos pela USF.

e B- O estado de depressdo do CPDP ¢ influenciado pelo apoio nos cuidados
proporcionado pela ECCI. Os CPSP com apoio das ECCI tem menor estado de

depressao que os seguidos pela USF.
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Através da estatistica inferencial ndo se confirmam as hipoteses apresentadas
(AeB).

Mediante este resultado, podemos dar resposta as perguntas de investigagao
que foram ponto de partida para este trabalho.

A tipologia de doentes ao cargo do CPDP assistidos pelas ECCI apresentam
caracteristicas comuns com os das USF, para além disso, abrangem um conjunto de
caracteristicas mais amplas que requerem maior diferenciacdo de intervencéao
(doentes com estado de dependéncia tendencialmente mais elevado, maior risco de
aspiragao alimentar, doentes com necessidade de acompanhamento nutricional e
psicolégico especificos, maior necessidade de desenvolver competéncias de
prestacao de cuidados especificos e condigdes habitacionais desfavorecidas) (UMCCI,
2012). Sao confrontados com exigéncias mais dificeis que podem levar ao aumento
sobrecarga, ou seja, um maior desfavorecimento social (Goldstein te al., 2004), grau
de dificuldade mais elevado nos cuidados que prestam (Rabow, Hauser & Adams,
2004) (aspiragao de secregbes, gestdo de oxigenoterapia e inaloterapia, ventilagdo
nao invasiva e periodos de prestacdo de cuidados mais elevados) (MSCP, 2007)
(OPSS, 2007), todos estes fatores poderéo tornar o papel de cuidador mais exigente,
tornando-o mais susceptivel a sobrecarga e depressao. (Rabow, Hauser & Adams,
2004)

Um dos circuitos de referenciagdo dos doentes para assisténcia pelas ECCI é
efetuado através das USF, designado por operacionalizacdo da transferéncia de
cuidados, sucedendo quando as necessidades de prestagcdo de cuidados e/ou apoio
social excedem a carteira de servigos das USF, passando este a serem assistidos
pelas ECCI (MSCP, 2007). No ambito da assisténcia domiciliaria, atribui-se uma maior
diferenciagéo de intervencéo as ECCI, comparativamente com as USF.

Os CPDP das ECCI necessitam de uma maior protegao do risco de doenga
fisica e mental, bem como de apoio para fazer face as necessidades identificadas.
(UMCCI, 2010, p.30)

Apesar deste elevado risco, verificamos que n&o existem diferengas
estatisticamente significantes entre sobrecarga e depressao nos dois grupos. Podendo
ser consequéncia da intervengao da ECCI, na resposta a este conjunto de fatores de
sobrecarga especificos nos cuidadores que assistem, tornando a sua sobrecarga e
estado de depressao idénticas aos cuidadores assistidos pelas USF.

Por outro lado, a assisténcia na prestagcdo de cuidados podera nao ter
influéncia na sobrecarga ou depressao, tal como Goldstein et al (2004) verificaram no
seu estudo, que os levou a afirmar que as variagdes existentes entre os valores de

sobrecarga devem-se as experiéncias subjetivas e ao suporte social e néo tanto a
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quantidade de assisténcia providenciada. Nesta logica, a maior frequéncia de
assisténcia proporcionada pela ECCI podera contribuir de uma forma mais evidente

noutros aspetos do CPDP, comparativamente com a sobrecarga e depresséo.
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CAPITULO IV- CONCLUSOES

"A grande dificuldade da educacgéao é tirar experiéncias das ideias"

(George Stayna)
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A RCSP e a criacao da RNCCI, levou a criagao das ECCI e USF, aumentando
a frequéncia do apoio domiciliario ao doentes paliativos e CPDP. No entanto,
observam-se necessidades que persistem e continuam a gerar sobrecarga e estados
depressivos nos CPDP.

Verificamos que o perfil do CPDP nos trés concelhos corresponde a filha
adulta, solteira. Em alguns casos sdo a esposa também ela idosa, a coabitar com a
pessoa idosa, com um nivel de instrugdo baixo, economicamente desfavorecida (baixo
agregado familiar), sem profissao ou reformada.

Os apoios nos cuidados proporcionados aos CPDP preferenciais sédo o apoio
dos CS e familiares. Na generalidade o apoio € reduzido, exigindo ao cuidador um
numero de horas de cuidados elevado.

No que diz respeito a frequéncia do apoio nos cuidados constatamos que o
apoio dos familiares é o mais frequente, seguido do CS, dos vizinhos e IPSS.

Os CPDP destes concelhos apresentam SOC reduzido, tornando-os menos
dotados de estratégias de resiliéncia a acontecimentos adversos, ou seja, menor
capacidade para lidar com situag¢des stressantes decorrentes do papel de CPDP.

Relativamente a sobrecarga, verificamos uma predominéncia de elevados
niveis de sobrecarga dos CPDP, com maior expressao a nivel das implicagdes de vida
pessoal, suporte financeiro e percepgao de mecanismo de controlo.

Os CPDP deste estudo apresentam estados de depressao na sua generalidade
leve. Verificaram-se 2 cuidadores com estados de depresséo severa, seguidos por
ECCI, podendo eventualmente, este ter sido o critério de referenciacdo, comtemplando
o critério de necessidade de intervencéao diferenciada.

Os resultados obtidos neste estudo de investigagado revelam uma sobrecarga e
estado de depresséo idénticos nos CPDP ao cargo das ECCI e USF, sendo que a
resposta de ambos € insuficiente na resposta a sobrecarga e depressao do CPDP.

Apesar disso, a equipa multidisciplinar das ECCI é mais diferenciada, com
maior numero de profissionais por doente, pressupondo um apoio ao CPDP mais
eficaz que as USF. Nao se verificaram diferengas estatisticamente significantes na
sobrecarga e estado depressao nos CPDP das USF e ECCI, que possam pressupor
uma diferenga na capacidade de assisténcia ao CPDP.

VerificAmos um viés de selegao, na medida em que, os doentes ao cargo dos
CPDP assistidos pelas USF e ECCI ndo sdo homogéneos, no que diz respeito a
necessidade de cuidados de saude e apoio social. Os doentes com assisténcia pelas
ECCI podem ter necessidade de prestacao de cuidados de saude diferenciados, apoio

social, apoio psicolégico e de nutricdo. Da pesquisa bibliografica que realizamos,
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constatamos que o acréscimo destes cuidados pode gerar maior sobrecarga e
depressao nos seus cuidadores.

Em sintese, a resposta das USF e ECCI aos CPDP dos trés concelhos podera
ser insuficiente, manifestando-se através niveis consideraveis de estados de
depresséo e sobrecarga do CPDP. Apesar das ECCI prestarem cuidados a doentes
mais criticos, serem dotadas de mais recursos, os niveis de sobrecarga e depressao
dos seus CPDP sdo idénticos aos das USF.

A gravidade relacionada com a tipologia de doentes pode influenciar o nivel de
sobrecarga e estado de depressdao dos CPDP, na medida em que, € muito mais
desgastante cuidar de um doente dependente e com condigbes socio econdmicas
mais desfavoraveis.

Os profissionais das ECCI deparam-se com situacbes de doenga e caréncia
social mais graves, pelo que o trabalho dos profissionais se torna mais exigente e
minucioso.

Os niveis de sobrecarga dos cuidadores do doente paliativo poderiam ser
avaliados na admissao e posteriormente num outro momento. Isto porque, os doentes
das ECCI sao referenciados pelos hospitais e USF, mediante detecgdo de
necessidades de apoio social e de cuidados de saude mais frequentes e
diferenciados. A possibilidade de apresentarem valores de sobrecarga e depressao
inflacionados é consideravelmente mais elevada. Como tal, ndo estamos perante dois
grupos homogéneos nos que diz respeito a fatores possivelmente geradores de
sobrecarga e depresséo.

Estamos convictos que, comparativamente aos dados do anterior estudo,
realizado no Alto-Minho por Cerqueira (2005), existem melhorias no apoio aos
cuidados aos CPDP, resultantes da implementagdo RCSP, nomeadamente a nivel

dos CPDP das classes sociais mais desfavorecidas

- Limitagoes do estudo

A baixa taxa de admissdo doentes nas ECCI, conjugado com o curto periodo
de colheita de dados, condicionou a dimensao do grupo de experimental, tornando-o
reduzido. No ano de 2013, a taxa de ocupagdo das ECCI de Ponte de Lima foi de
83%, enquanto dos Arcos de Valdevez situou-se nos 88% e Ponte da Barca nos 89%
(RNCCI, 2014). De salientar que estas taxas correspondem a toda a tipologia de
doentes, entre os quais doentes paliativos.

A escassez de populagdo ao cargo das ECCI é observavel através dos dados
disponibilizados pela RNCCI, em que no ano de 2013, a ECCI de Ponte de Lima

apresentou 52 altas (correspondendo a cada doente 132 dias de internamento), 40 a
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ECCI de Ponte da Barca (correspondendo a cada doente 109 dias de internamento) e
49 a ECCI de Arcos de Valdevez (correspondendo a cada doente 113 dias de
internamento) (RNCCI, 2014). Todos estes fatores reduzem a populagéo alvo do
estudo, na medida em que a entrada de novos doentes é reduzida.

Outra limitagdo do nosso estudo é consequéncia dos periodos de agudizagao
(internamentos hospitalares) com que os doentes paliativos se deparam durante o
periodo de apoio nos cuidados. Os periodos de agudizagédo variam no tempo, no grau
de gravidade da patologia de base e nos tratamentos invasivos a que o doente é
sujeito nesse periodo. A mobilidade do doente para o contexto hospitalar e a
agudizacdo do seu estado clinico pode influenciar a sobrecarga e estado de
depresséao do seu cuidador.

Outro fator com possivel intervengcéo nas variaveis dependentes € o periodo
desde o inicio da assisténcia pelas Equipas de Saude até ao momento da aplicagao do
questionario. Neste estudo esse periodo nao foi monitorizado, no entanto,
considerarmos que pode intervir nos niveis de depressdo e sobrecarga do CPDP.
Seria importante monitorizar os niveis de sobrecarga em pelo menos dois momentos,
na admissao obrigatoriamente e noutro momento comum, de modo a se estabelecer

uma comparagao individual entre os dois momentos e os dois grupos.

- Implicagdes do estudo

Da reflexao e conclusbes obtidas decorrentes da sua realizagao, consideramos
pertinente efetuar sugestdes de intervengéo:
- as equipas de saude deverao negociar estratégias de apoio ao CPDP, de modo a
que este nao suporte com um numero de horas de cuidados diarios incomportavel.
Deverao ser discutidas estratégias de apoio na prestagao dos cuidados, desde apoio
pela familia ou através de recursos existentes na comunidade (internamento por
desgaste do cuidador, apoio de IPSS, entre outros).
- colaboragao ou realizagdo de estudos de investigagdo que visem explorar quais os
fatores que contribuem para elevados indices de sobrecarga e depressao dos CPDP;
- monitorizar os niveis de sobrecarga e estado de depressao dos CPDP, através da
implementacéo de escalas de avaliagao da sobrecarga e depressao, em pelos menos
dois momentos distintos. Os cuidadores com altos niveis de sobrecarga e depresséao
deverao ser sinalizados e alvo de acompanhamento especifico.
- avaliagdo do SOC dos cuidadores em dois momentos, sendo um dos quais

obrigatoriamente na admisséo. Os CPDP com baixo SOC deverao ser alvo de apoio
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psicolégico mais incisivo, dirigido ao reforco do seu SCO, nomeadamente as suas

capacidades de comunicagao e gestao de emogoes.

Os elevados niveis de sobrecarga e estado de depressao devem ser alvo de
analise aquando da delineacéo de estratégias das USF e ECCI, de modo a que sejam
criadas respostas efetivas no terreno.

Perante os niveis de sobrecarga e estados depressivos detetados nos CPDP,
aliado a uma populagdo com média de SOC baixa, consideramos pertinente a
realizagdo de um estudo exploratério das necessidades dos profissionais de saude
das equipas de saude na comunicagdo e gestdo emocional, fulcrais para no
desenvolvimento do SOC dos cuidadores.

De igual modo, sugerimos a realizagdo de um estudo que relacione a
sobrecarga dos CPDP, com o numero de episédios de agudizagédo dos seus doentes e
com o estado de depressdao dos CPDP. O grau de pobreza, também pode estar
relacionado com elevados niveis de sobrecarga e estado de depressao.

Pretendemos, num futuro préximo, apresentar os resultados e conclusdes
deste estudo as equipas, com o intuito de as sensibilizar para as necessidades do

CPDP, contribuindo para a estruturagao de estratégias de intervengéo.
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Apéndice |

Instrumento de colheita de dados (questionario)
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Caro(a) senhor(a)

0 questionario que lhe pedimos que responda destina-se a um estudo
para descrever o contributo das equipas de cuidados continuados integrados
(ECCI) na gestio de satide dos utentes com necessidade de cuidados paliativos. E
um estudo no ambito do mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Saude do IPVC.

Este questionario é composto de perguntas abertas (com linhas )e
fechadas (com quadriculas ), onde devera escrever ou assinalar com um X, a
resposta que mais se adequa a sua experiéncia, ndo havendo respostas certas

nem erradas, o fundamental é que expressem a sua situacao. Peco-lhe que
leia cada uma das questdes e se certifique que respondeu a todas.

Peco-lhe ainda que ndo coloque o seu nome em nenhuma parte deste
questionario, que é anénimo. As suas respostas serdao exclusivamente utilizadas
para efeito do presente estudo, assegurando-se a confidencialidade das
informacgdes prestadas. Caso pretenda pode ser informada dos resultados. Para
tal solicite a informacdo a pessoa que lhe entregou o questiondrio. Desde ja
agradeco antecipadamente a sua disponibilidade e atencdo. Obrigado pela
colaboracao.

1. Sexo: Masculinoo Feminino o
2. Idade (anos)
3. Estado Civil:

Casado (a) Em unido de facto o Divorciado(a) o
Vitvo(a) o Solteiro(a) O

4. Habilitacoes literarias:

Nao frequentou o sistema de ensino formal o

19 ciclo do ensino basico (42 classe) o

22 ciclo de ensino basico (Ensino preparatério) o
32 ciclo do ensino basico (92 ano) O

Ensino secundario (122 ano) o

Curso médio o

Ensino superior o



5. Situacao profissional:

Empregado(a) a tempo inteiroo
Empregado(a) a tempo parcial o
Reformado(a)/pensionista o
Desempregado (a) O
Estudante a tempo inteiro o
Doméstico(a) O
Outra o
Especificar:

6. Qual a sua profissao (atual ou ultima)?
7. Qual é o seu grau de parentesco com a pessoa que presta cuidados?

Conjuge/companheiro(a) o

Filho(a) o

Pai/Mae o

Nora/ Genro o

Outro membro da familia o
Especificar

Familia de acolhimento o

Outro grau de parentesco 0 Especifique qual

Sem grau de parentesco O

8. Tem algum filho a seu cargo?

Nao Nenhum filho Idade
12 filho

Sim 2¢ filho
32 filho

Especifique o numero de filhos a seu cargo

9. Qual a distancia fisica entre si e a pessoa que presta cuidados?
Vivem na mesma casa O

Se ndo vivem na mesma casa, qual é a distadncia da sua casa a casa da
pessoa a qual presta cuidados?

Distancia (metros) ou (quilémetros)



10. Desde a quanto tempo assumiu a func¢io de cuidador principal desta

pessoa?

Menos de um ano o Especifique o nimero de meses

Ano (s) o Especifique o nimero de anos

11. Assinale abaixo o tipo de ajudas que dispde, bem como, a frequéncia
com que lhe sao proporcionadas:

Nunca | mais | 1vez mais do 1vez maisdo | 1vez | Raro
do por que uma | semana que por
que dia vez por uma més
uma semana vez por
por més
dia

Centro de
Saude

IPSS (ex.
Lar)
Vizinhos
Familiares

12. Doenca que levou a dependéncia:

Neoplasia (cancro) o

AVC (trombose cerebral) o

Doencas degenerativas O

Outras o



Avaliacao do impacto fisico, emocional e social do papel de

cuidador informal (QASCI)*

No quadro seguinte apresento uma lista de situagdes que outras pessoas,
que prestam assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais
frequentes. Por favor indique referindo-se as ultimas 4 semanas, a frequéncia
com que as seguintes situagdes ocorreram consigo.

Nas tltimas 4 semanas Nao/ Rara- As Quase Sempre
Nunca mente vezes sempre
Sobrecarga emocional
13. Sente vontade de fugir da situa¢do
em que se encontra? 1 2 3 4 5
14. Considera que, tomar conta do seu
familiar, é psicologicamente dificil? 1 2 3 4 5
15. Sente-se cansada(o) e esgotada(o)
por estar a cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5
16. Entra em conflito consigo prépria
por _estar a tomar conta do seu 1 2 3 4 5
familiar?
Nio/ Rara- As Quase
Sempre
Nunca mente vezes sempre
Sobrecarga emocional
17. Pensa que o seu estado de satude
tem.plorado por estar a cuidar do seu 1 2 3 4 5
familiar?
18. Cuidar do seu familiar tem exigido
um grande esforgo fisico? 1 2 3 4 5
19. Sente que perdeu o controlo da sua
vida desde que o seu familiar adoeceu? 1 2 3 4 5
20. Acha que dedica demasiado tempo
a Fuldgr.do seu fam}llar e que o tempo 1 2 3 4 5
é insuficiente para si?
21. Os planos que tinha feito para esta
fase da vida tém sido alterados em
virtude de estar a tomar conta do seu 1 2 3 4 5
familiar?
22. Sente que a vida lhe pregou uma
partida? 1 2 3 4 5
23. E dificil planear o futuro, dado que 1 2 3 4 5

as necessidades do seu familiar ndo se




Avaliacao do impacto fisico, emocional e social do papel de

cuidador informal (QASCI)*

No quadro seguinte apresento uma lista de situagdes que outras pessoas,
que prestam assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais
frequentes. Por favor indique referindo-se as ultimas 4 semanas, a frequéncia
com que as seguintes situagdes ocorreram consigo.

Nas iiltimas 4 semanas Nao/ Rara- As Quase Sempre
Nunca mente vezes sempre
Sobrecarga emocional
13. Sente vontade de fugir da situa¢do
em que se encontra? 1 2 3 4 5
14. Considera que, tomar conta do seu
familiar, é psicologicamente dificil? 1 2 3 4 5
15. Sente-se cansada(o) e esgotada(o)
por estar a cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5
16. Entra em conflito consigo prépria
por _estar a tomar conta do seu 1 2 3 4 5
familiar?
Nio/ Rara- As Quase
Sempre
Nunca mente vezes sempre
Sobrecarga emocional
17. Pensa que o seu estado de satude
tem.plorado por estar a cuidar do seu 1 2 3 4 5
familiar?
18. Cuidar do seu familiar tem exigido
um grande esforgo fisico? 1 2 3 4 5
19. Acha que dedica demasiado tempo
2} Fuldgr.do seu fam}llar e que o tempo 1 2 3 4 5
é insuficiente para si?
20. Os planos que tinha feito para esta
fase da vida tém sido alterados em
virtude de estar a tomar conta do seu 1 2 3 4 5
familiar?
21. Sente que a vida lhe pregou uma
partida? 1 2 3 4 5
22. E dificil planear o futuro, dado que
as necessidades do seu familiar ndo se
. e 1 2 3 4 5
podem prever (sdo imprevisiveis)?
23. Tomar conta do seu familiar da-lhe
a sensacao de estar presa(o)? 1 2 3 4 5




24. Tomar conta do seu familiar da-lhe
a sensacao de estar presa(o)?

25. Evita convidar amigos para sua
casa, por causa dos problemas do seu
familiar?

26. A sua vida social, (p. ex., férias,
conviver com familiares e amigos) tem
sido prejudicada por estar a cuidar do
seu familiar?

27. Sente-se s6 e isolada(o) por estar a
cuidar do seu familiar?

Sobrecarga financeira

28. Tem sentido dificuldades
econdémicas por estar a tomar conta do
seu familiar?

29. Sente que o seu futuro econémico é
incerto, por estar a cuidar do seu
familiar?

30. Ja se sentiu ofendida(o) e
zangada(o) com o comportamento do
seu familiar?

31. Ja se sentiu embaracada(o) com o
comportamento do seu familiar?

32. Sente que o seu familiar a(o)
solicita demasiado para situacdes
desnecessarias?

33. Sente-se manipulada(o) pelo seu
familiar?

34. Sente que ndao tem tanta
privacidade como gostaria, por estar a
cuidar do seu familiar?

Mecanismo de eficacia e controlo

35. Consegue fazer a maioria das coisas
de que necessita, apesar do tempo que
gasta a tomar conta do seu familiar?




36. Sente-se com capacidade para
continuar a tomar conta do seu familiar
por muito mais tempo?

37. Considera que tem conhecimentos
e experiéncia para cuidar do seu
familiar?

Suporte familiar

38. A familia ( que ndo vive consigo)
reconhece o trabalho que tem, em
cuidar do seu familiar?

39. Sente-se apoiada(o) pelos seus
familiares?

Satisfacdo com o papel e com o
familiar

40. Sente-se bem por estar a tomar
conta do seu familiar?

41. O seu familiar mostra gratidao pelo
que esta a fazer por ele?

42. Fica satisfeita(o), quando o seu
familiar mostra agrado por pequenas
coisas (como mimos)?

43. Sente-se mais préxima(o) do seu
familiar por estar a cuidar dele?

44, Cuidar do seu familiar tem vindo a
aumentar a sua auto- estima, fazendo-
a(o) sentir-se uma pessoa especial,
com mais valor?

* Martins, T; Ribeiro, JLP; Garrett, C (2003)




Inventario de Beck

Instrucdes de preenchimentos:

Abaixo existem grupos de afirmagdes. Por favor leia cuidadosamente cada
uma delas. A seguir selecione a afirmacao, em cada grupo, que melhor descreve
como se sentiu NA SEMANA QUE PASSOU, INCLUINDO O DIA DE HOJE.
Assinale com um X, a resposta que mais se adequa a sua experiéncia. Se escolher
dentro de cada grupo varias afirmagdes, faga um X em cada uma delas.
Certifique-se que leu todas as afirmagdes de cada grupo antes de fazer a sua
escolha.

45.

0. Nao me sinto triste. O

1. Sinto-me triste. O

2. Sinto-me triste o tempo todo e ndo consigo evita-lo. o
3. Estou tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar. o

46.

0. Nao estou particularmente desencorajado(a) em relagdo ao futuro. o

1. Sinto-me desaminado(a) em rela¢do ao futuro. o

2. Sinto que ndo ha nada por que lutar. o

3. Sinto que o futuro é sem esperanga e que as coisas ndo podem melhorar. O

47.

0. Ndo me sinto fracassado(a). o

1. Sinto que falhei mais do que um individuo comum. o

2. Quando analiso a minha vida passada, tudo o que vejo é um fracasso atras do
outro. O

3. Sinto que, como pessoa, sou um fracasso total. o

48.

0. Eu tenho tanta satisfagdo nas coisas, como antes. O

1. Ndo tenho tanta satisfacdo com as coisas, como costumava ter. O
2.]a ndo tenho prazer nenhum com as coisas. O

3. Estou insatisfeito(a) ou aborrecido(a) com tudo. o

49,

0. Ndo me sinto particularmente culpado(a). o

1. Sinto-me culpado(a) em bastantes ocasides. O

2. Sinto-me culpado(a) na maior parte das ocasides. O
3. Sinto-me culpado(a) durante o tempo todo. o



50.

0. Nao sinto que esteja a ser castigado(a). O
1. Sinto que talvez esteja a ser castigado(a). o
2. Sinto que vou ser castigado(a). o

3. Sinto que estou a ser castigado(a). O

51.

0. Ndo me sinto decepcionado (a) comigo mesmo(a). o
1. Sinto-me decepcionado(a) comigo mesmo(a). o

2. Sinto-me descontente comigo mesmo(a). O

3. Detesto-me. O

52.

0. Nao me considero pior que as outras pessoas. O
1. Critico-me pelas minhas fraquezas ou erros. O
2. Culpo-me sempre pelas minhas falhas. o

3. Culpo-me por tudo de mal que acontece. o

53.

0. Ndo tenho nenhum pensamento de suicidio. O
1. As vezes penso suicidar-me, mas nao o farei. o
2. Desejava por fim a minha vida. o

3. Suicidava-me se tivesse uma oportunidade. o

54.

0. Nao choro mais que o habitual. o

1. Choro mais agora do que era costume. O

2. Atualmente, choro o tempo todo. o

3. Eu costumava conseguir chorar, mas agora ndo consigo, ainda que queira. o

55.

0. Nao me irrito mais do que costumava. O

1. Irrito-me ou chateio-me mais facilmente do que costumava. o

2. Atualmente, sinto-me irritado(a) o tempo todo. O

3.]Ja ndo consigo ficar irritado(a) com as coisas que antes me irritavam. o

56.

0. Nao perdi o interesse pelas outras pessoas. O

1. Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas. O
2. Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas. O

3. Perdi todo o meu interesse nas outras pessoas. O

57.

0. Tomo as minhas préprias decisdes como antes. O

1. Evito tomar decisdes mais do que costumava. O

2. Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes. o
3.]Ja ndo consigo tomar qualquer decisdo. o



58.

0. Nao sinto que a minha aparéncia seja pior do que costumava ser. O

1. Preocupo-me porque estou a parecer velho(a) ou nada atraente. o

2. Sinto que ha mudangas permanentes na minha aparéncia que me fazem
parecer pouco atraente. O

3. Creio que tenho um aspecto horrivel. o

59.

0. Trabalho o mesmo que antes. O

1. Custa-me mais que o habitual comecar qualquer coisa. O

2. Tenho que obrigar-me a mim mesmo para fazer qualquer coisa. O
3. Nao consigo fazer nenhum trabalho. o

60.

0. Durmo tdao bem como habitualmente. o

1. Nao durmo tao bem como costumava. o

2. Acordo 1 ou 2 horas antes que o habitual e tenho dificuldade em voltar a
adormecer. O

3. Acordo varias horas mais cedo do que costumava e ndo consigo voltar a
adormecer. O

61.

0. Ndo me sinto mais cansado(a) do que o habitual. o

1. Fico cansado(a) com mais dificuldade do que antes. O

2. Fico cansado(a) ao fazer quase tudo. o

3.Estou demasiado cansado(a) para fazer qualquer coisa. o

62.

0. O meu apetite é o mesmo de sempre. O

1. Nao tenho tanto apetite como costumava ter. o
2. Agora, tenho muito menos apetite. O

3. Perdi completamente o apetite. O

63.

0. Nao perdi muito peso, se é que perdi algum ultimamente. o

1. Perdi mais de 2kg. O

2. Perdi mais de 4 kg. O

3. Perdi mais de 7 kg. o

Estou propositadamente a tentar perder peso, comendo menos. Sim ___ Nao ___
64.

0. A minha satide ndo me preocupa mais do que o habitual. o

1. Preocupo-me com problemas fisicos, como dores e aflicdes, ma disposicdo do
estdbmago, ou prisdo de ventre. O

2. Estou muito preocupado(a) com problemas fisicos e torna-se dificil pensar em
outra coisa. O

3. Estou tdo preocupado(a) com os meus problemas fisicos que ndo consigo
pensar noutra coisa. 0



65.

0. Nao tenho observado qualquer mudanca recente no meu interesse sexual. O
1. Estou menos interessado(a) na vida sexual do que costumava. O

2. Sinto-me, atualmente, muito menos interessado(a) pela vida sexual. o

3. Perdi completamente o interesse na vida sexual. O



Sentido de Orientacio para a Vida

As questdes da escala abaixo permitem compreender a importancia que
assume o sentido de coeréncia para a sadde. Responda a todas as questdes,
assinalando com um X, nas quadriculas numeradas entre 1 e 7, a op¢do que na

sua situacdo seja a mais adequada a sua situagao.

66. Quando falas com as pessoas tem o
sentimento que elas ndo a
compreendem?

Nunca tenho
esse
sentimento

tenho sempre
esse sentimento

67. No passado, quando teve de fazer
alguma coisa que dependia da
cooperacdo de outras pessoas tinha o
sentimento

de que as

coisas nao

iriam ser
feitas

de que as coisas
iriam ser feitas

68. Pense nas pessoas com quem
contata diariamente (que ndo sejam
aquelas que lhe sdo mais chegadas).
Até que ponto é

que as sente
como pessoas
estranhas

que as conhece
muito bem

69. Tem o sentimento que ndo se
interessa pelo que acontece a sua
volta?

muito
raramente

muito
frequentemente

70. Ja lhe aconteceu no passado ter
ficado surpreendido pelo
comportamento de uma pessoa que
julgava conhecer

nunca
aconteceu

sempre
aconteceu

71. Ja lhe aconteceu ter sido
desapontado por pessoas com quem
contava?

nunca
aconteceu

sempre
aconteceu

72. A vida é:

cheia de
interesse

absolutamente
rotineira

73. Até hoje, na vida,

nao consegui
um projeto e

consegui um
projeto e um

um rumo rumo
74. Tem o sentimento de que ndo é muito raramente ou
tratada com justica? frequente nunca
cheia de
e . mudangas completamente

75. Nos dez ultimos anos a sua vida s P

. sem ser capaz consistente e
tem sido .

do que vem a previsivel
seguir

76. A maior parte das coisas que ird | completamen tremendamente
fazer (no futuro) serdo provavelmente | te fascinantes aborrecidas

77. Tem sentido muitas vezes que se
encontra numa situacdo pouco
habitual sem saber o que fazer?

acontece
sempre

nunca acontece

78. Indique o que melhor descreve a
sua maneira de ser

consegue-se
sempre
encontrar
uma solucdo
para as coisas
dolorosas da
vida

nunca ha solucdo
para as coisas
dolorosas da
vida




79. Quando reflete sobre a sua vida

sente que é

pergunta-se a si
proprio porque

frequentemente bom viver razdo veio ao
mundo
sempre sempre
80. Quando enfrenta algum problema confusa e mp
e - 4 e perfeitamente
dificil, a solugdo é dificil de
clara
encontrar
uma fonte de uma fonte de
81. Aquilo que faz diariamente é profunda sofrimento e
satisfacao aborrecimento
82. A sua vida serd provavelmente cheia de
mudancas perfeitamente
sem vocé consistente e
prever o que previsivel

vem a seguir

83. Quando no passado lhe acontecia
alguma coisa desagradavel, a sua
tendéncia era para:

Afundar-se
no problema

dizer para si
mesmo
"paciéncia, tudo
se ha-de
resolver” e
seguia em frente

84. Tem sentimentos e ideias muito
confusos?

muito
frequente-
mente

muito raramente
ou nunca

85. Quando faz alguma coisa que lhe
da satisfacao

fica com a
sensacao que
essa
satisfacdo vai
perdurar

que qualquer
coisa vai acabar
por estragar essa
satisfacao

86. Acontece-lhe ter sentimentos que
gostaria de ndo ter

muito
frequente-
mente

muito raramente
ou nunca

87. Tem expectativa que na sua vida
pessoal, no futuro:

ndo tera
qualquer
sentido ou

projeto

proéprio

terd pleno
sentido e projeto
proéprio

88. Pensa que havera sempre pessoas
com quem possa contar no futuro?

estou certo
que havera

Duvido que haja

89. Acontece-lhe sentir que nao sabe o muito .
. muito raramente
que lhe esti exatamente a acontecer? frequente-
ou nunca
mente
90. Muitas pessoas (mesmo as que
tem forte cardcter) muitas vezes em
: ~ nunca aconteceu
certas situacdes sentem-se falhadas.
. s L aconteceu frequentemente
Com que frequéncia ja sentiu isso no
passado?
91. Quando alguma coisa acontece, avaliou

geralmente acaba por verificar que:

avaliou mal a
dimensio do
problema

corretamente a
dimensao do
problema




92. Quando pensa nas dificuldades
que vai ter de enfrentar em situagdes
importantes da sua vida, tem o
sentimento que:

conseguira
ultrapassar as
necessidades

ndo conseguira
ultrapassar as
necessidades

93. Com que frequéncia sente que tem
pouco sentido as coisas que faz na sua
vida diaria

muito
frequente-
mente

muito raramente
ou nunca

94. Com que frequéncia tem
sentimentos que ddvida poder
controlar

muito
frequente-
mente

muito raramente
ou nunca

(Antonovky, 1987. V. Port. Saboga Nunes, Luis Angelo, 1999, in http://salutogenesis.net)

95. Quantas horas diarias ocupa a prestar cuidados a esta pessoa?

Horas

96. Tendo em conta que o ordenado minimo nacional esta fixado nos 485
Euros, assinale a op¢do que melhor traduz o rendimento do seu agregado

familiar?

Menos que um ordenado minimo o
Mais do que um ordenado minimo o
Mais do que dois ordenados minimos O
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CRONOGRAMA DAS ATIVIDADES PREVISTAS

ACTIVIDADES
PREVISTAS/
ANO

Ano 2013

Ano 2014

Pedido
autorizagao
ACES BM

Revisao
Bibliografica

Autorizagao
para realizagao
do estudo

Outubro

Novembro

Dezembro

Janeiro

Fevereiro

Margo

Abril

Maio

Junho/Julho

Agosto/Setembro/Outubro

Reuniao Equipa
colaboradora

Colheita de
Dados

Tratamento
estatistico dos
dados

Discussao
resultados e
conclusdes
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Exmo. Sr. Presidente do Conselho de Administragao

da Unidade Local de Saude do Alto Minho

Assunto: Pedido de autorizagdo para a selec¢do dos participantes no trabalho de
investigagao relacionado com o Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo

Eu, Bruno Acdcio Branco da Rocha Lopes, enfermeiro no Hospital de Conde de
Bertiandos da Unidade Local de Saude do Alto Minho, aluno do Il Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo,
orientado pela Doutora Luis Graga e coorientado pela Dr.2 Manuela Cerqueira, encontra-se a
desenvolver um projecto de dissertagdo intitulado “A sobrecarga, o sofrimento e competéncia
do cuidador principal do doente terminal: a resposta das equipas de cuidados continuados

integrados".

Este trabalho tem como finalidade contribuir para a melhoria da qualidade dos
cuidados prestados aos doentes com AVC e seus cuidadores. O objectivo geral deste estudo é
descrever e correlacionar o nivel de sobrecarga, sofrimento e competéncia dos cuidadores
principais do doente terminal no concelho de Ponte de Lima, Ponte da Barca e Arcos de
Valdevez seguidos pelas Equipas Comunitarias de Cuidados Integrados (ECCI) e pelos centros

de Saude dos respetivos concelhos.
Foram ainda delineados os seguintes objectivos especificos:

-Verificar qual a influéncia do acompanhamento das ECCI no nivel de sofrimento dos

cuidadores principais dos doentes terminais;

- Verificar qual a influéncia do acompanhamento das ECCI no nivel sobrecarga dos cuidadores

principais dos doentes terminais;

- Verificar qual a influéncia do acompanhamento das ECCI no nivel de competéncias dos

cuidadores principais dos doentes terminais.

Tendo em conta o exposto, venho por este meio solicitar a Vossa Exceléncia
autorizagdo para aceder a base de dados do programa CIPE/SAPE, com o objectivo de
seleccionar os participantes neste estudo que serdo cuidadores de doentes em fase terminal

seguidos pelas equipas de cuidados comunitdrios integrados e pelos centros de saude dos



concelho de Ponte de Lima, Ponte da Barca e Arcos de Valdevez . A recolha de dados sera
efectuada através de preenchimento de um questionario no domicilio do cuidador nos meses

de Novembro e Dezembro de 2013.

A cada potencial participante nesta investigacdo serd pedido o seu consentimento
informado, garantindo a voluntariedade da sua participagao no estudo. Aos participantes sera
garantida a confidencialidade e anonimato da sua participa¢ao e do conteudo das entrevistas
que serdao gravadas em formato digital para posterior anadlise. Aos participantes sera dada a
possibilidade, se assim o desejarem, de observarem o questionario preenchido e decidirem
sobre a manutengdo da sua colaboragdo no estudo. Os dados obtidos através dos

questionadrios serdo apenas utilizados neste estudo.

Para a recolha de dados, a par de um questiondrio sociodemografico pretendo
determinar o aplicar trés escalas validadas para a populagdo portuguesa: a "Escala de Zarit"
reduzida a cuidados Paliativos; o "Inventdrio de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na

Doencga" e a "Escala de Avalia¢dao do Autocuidado".

Desde ja me disponho a divulgar os resultados deste estudo junto da ULSAM apds

término do mesmo, previsto para Fevereiro de 2013.

Em anexo envio o Projeto de Dissertagdao para melhor clarificagdo dos meus intentos,

onde se inclui o documento de consentimento informado e cronograma do estudo.

Desde ja agradeco a Vossa atenc¢do e colaboragdo, disponibilizando-me para qualquer
esclarecimento adicional através dos seguintes contactos: telemével — 961182218, email —

blopes_ptl@hotmail.com.

Pede deferimento

Viana do Castelo, 11 de Outubro de 2013
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, abaixo assinado, declaro que adiro de livre e espontanea vontade como sujeito de
estudo, depois de devidamente esclarecido sobre a natureza e objectivos da
investigacao relativa ao estudo “A sobrecarga, o sofrimento e competéncia do cuidador principal
do doente paliativo: a resposta das equipas de cuidados continuados integrados" realizado por um
aluno do Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Satide do Instituto Politécnico

de Viana do Castelo.

O objectivo primordial deste estudo ¢ avaliar a influéncia das Equipas Comunitarias de
Cuidados Integrados na sobrecarga, sofrimento e competéncias do cuidador principal dos doentes
terminais no concelho de Ponte de Lima, Ponte da Barca e Arcos de Valdevez. Pretende-se o
estudo funcione como vetor numa futura definicdo de respostas adequadas as necessidades da

comunidade neste ramo.
No ambito do estudo, fui informado que sou livre de ndo participar, que sera
salvaguardado o meu anonimato ¢ a confidencialidade dos dados at¢ ao momento da sua

divulgacao formal e que esta prova sera destruida apds a conclusao do estudo.

Compreendo que tenho o direito de colocar, agora e durante o desenvolvimento do estudo,

qualquer questao sobre o0 mesmo, a investigacao ou os métodos utilizados.

Viana do Castelo, Janeiro de 2014

O Participante

O Investigador
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COMISSAO de ETICA

PARECER da COMISSAO de ETICA

A Comissao de Etica recebeu do C.A. o pedido de parecer, para a realizagdo de um projeto de
investigagéo, sendo o investigador, Bruno Acacio Branco da Rocha Lopes, Enfermeiro a exercer
fungdes na ULS-AM, aluno do Il Curso de Mestrado de Enfermagem em Cuidados Paliativos, da
Escola Superior de Salde de Viana do Castelo, cujo tema é: “A sobrecarga, o sofrimento e
competéncia do cuidador principal do doente terminal: a resposta das equipas de cuidados
continuados integrados”.

Por se encontrar completo, foi pela Comissdo dado parecer positivo a realizagédo do referido
projeto.

A Comiss3o de Etica reunida em 11 de Dezembro de 2013

ULSAM. EPE Sede Social: Estrada de Santa Luzia — VIANA DO CASTELO - N.I.P.C. 508 786 193 Capital Estatutario:35 422 000,00 €-
X Endereco postal: Rua José Espregueira, 126 — 4901-871 VIANA DO CASTELO
Telf: 258 802 100 Fax: 258 802 511 — Linha Azul: 258 828 888
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Caro Colega
Bruno Acacio Branco da Rocha Lopes

Porto, 14 de Novembro de 2013

Serve o presente documento para autorizar a aplicagdo do Questionario de Avaliagao
da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) no seu trabalho de pesquisa “A
sobrecarga, o sofrimento e competéncia do cuidador principal do doente terminal: a
resposta das equipas de cuidados continuados integrados”, sob orientagdo da
Professora Doutora Luis Graga e Professora Doutora Manuela Cerqueira.

Para os autores, a aplicacao do QASCI em novos contextos e lugares representa uma
recompensa e um contributo para que esta area de actuacado adquira maior relevancia
na pratica dos cuidados.

Se tiver alguma duavida ou precisar de algum esclarecimento nao hesite em contactar.

Com os melhores cumprimentos,

MW/( k 'e“i’l/k)@%a

Teresa Martins
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ﬂ Teresa Mclntyre <teresamcintyreusa@gmail.com> LN
para mim |~
Caro Dr. Bruno
Esta tudo em conforme. Pode utilizar a nossa adaptacao. Abaixo encontra bibliografia de validacao do instrument em
pacientes com dor cronica. Para estudo dos profissionais de saude, temos utilizado outros instrumentos.

Mcintyre, T. M. & Aratjo-Soares, V. (1999). Inventdrio da depressdo de Beck: estudo de validade

numa amostra de doentes com dor crénica. In Ana Paula Soares, Salvador Aralijo & Susana Caires (Eds.)
Avaliagdo Psicologica (vol. VI). Braga: APPORT (Associagdo dos Psicologos Portugueses).

Cumprimentos
Teresa Mclntyre
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Pedido de autorizagao - "Questionario de orientagdo para viver" =
| «
Bruno Lopes Eu, Bruno Acécio Branco da Rocha Lopes, enfermeiro no Hospital de Conde de Be... 21/10/13
Luis Saboga Nunes <saboga@ensp.unl.pt> @ 28/10/13 N

para mim [~

Prezado Enf. Bruno Acécio

Acusando recepgdo da sua mensagem dou os parabéns pelo tema no qual pretende desenvolver o seu esforgo de
investigagdo. Conte com o nosso apoio para a aplicagdo da escala de Sentido de Coeréncia (Orientagdo para Viver) e
devida autorizagdo. Deixo assim o texto habitual que enviamos neste contexto

Please, in your publication(s), dissertation(s) or any paper:

1) refer for the credits the WWW reference home page -

this is how you cite the WWW SOC HOME PAGE:

SABOGA NUNES, Luis f\ngelo, 1998-2013, http://www.salutogenesis.net saboga@hotmail.com
2) we also invite you to refer to any unpublished or published paper/dissertation/book, (i.e. any research you ever did on SOC)

sending back to me either a copy of'it (the best) or the elements that are presented in the table bellow. Please do not hesitate to
make copies of this and give them to any researcher that you know has been, is or will be researching on SOC.
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