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“Produtos de apoio para a prestagdo de cuidados ao doente paliativo: necessidades e expectativas do cuidador”

Com o aumento da prevaléncia de doencas cronicas e incuraveis, associadas a
um elevado indice de dependéncia funcional do doente paliativo, os cuidadores
informais véem-se confrontados com a necessidade de prestar cuidados cada
vez mais diferenciados aos seus familiares.

O presente estudo teve por objetivo avaliar as necessidades expressas pelo
cuidador informal durante a prestacdo de cuidados ao doente paliativo e avaliar
as expectativas do cuidador informal para a utilizacdo de produtos de apoio.
Optou-se por um estudo quantitativo, de caracter exploratério e descritivo, cuja
amostra compreende 31 doentes paliativos e 0s seus cuidadores informais.

Como instrumentos de colheita de dados utilizaram-se o indice de Barthel, para
determinar o grau de dependéncia funcional do doente e dois questionarios
destinados ao cuidador informal e ao doente paliativo.

A maioria dos doentes paliativos apresenta dependéncia total do cuidador. As
AVD em que mais doentes dependem do cuidador sdo o banho — 100% dos
doentes -, o vestir/despir, controlo da bexiga, mobilidade e subir/descer
escadas, na ordem dos 75% da amostra. Quanto as AVD com maior taxa de
independéncia do doente, encontrou-se o controlo intestinal, a alimentacéo e a
higiene pessoal.

Quanto aos produtos de apoio, 87,1% dos cuidadores séo utilizadores destes,
sendo que 0s a que mais recorrem sao a cadeira de rodas (63,0%), o colch&o
anti-escaras (63,0%) e a cama articulada (55,6%). Quanto a forma como 0s
doentes paliativos e seus cuidadores tiveram acesso aos produtos de apoio, o
mais referido foi a compra particular (48,1%), seguido do empréstimo ou
cedéncia gratuita (22,2%) e 3,7% beneficiaram de prescricdo médica. Os 4
cuidadores que nao sao utilizadores de produtos de apoio, referem necessitar
de cama articulada e colchédo anti-escaras — 75% -, banco de chuveiro, cadeira
de banho e cadeira de rodas — 25%.

Observa-se elevada satisfacdo com os produtos de apoio que utilizam,
nomeadamente por considerarem prestar melhores cuidados, seguido de fazer
as coisas com mais facilidade e por ultimo fazer menos esforco.

Os produtos de apoio constituem-se como importante recurso para a prestacao
de cuidados pelos cuidadores informais.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Cuidador, Dependéncia nas AVD,
Produtos de apoio, Terapia Ocupacional

Novembro de 2014
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With an increasingly prevalence of chronic and incurable diseases, associated
with a high rate of functional dependence of the palliative patient, informal
caregivers are faced with the need to progressively provide differentiated care
to their families.

This study aimed at assessing the needs expressed by the informal caregiver
while delivering palliative care to the patient and the expectations of the informal
caregiver on the use of assistive products. A quantitative study, exploratory and
descriptive, was selected. The sample comprised of 31 palliative patients and
respective caregivers.

The data instruments used were the Barthel Index, to determine the functional
dependence of the patient, and two questionnaires for the informal caregiver
and the palliative patient.

Most of palliative patients present total dependency on their caregiver. ADL in
which most patients are dependent on their caregiver is bath - 100% of patients
— and dressing / undressing, bladder control, mobility and up / down stairs are
around 75% of the sample. ADL with the highest rate of patient independence
are bowel control, eating and personal hygiene.

With regards to assistive products, 87,1% of these caregivers use them. The
ones used more frequently are the wheelchair (63,0%), anti-bedsore mattress
(63,0%) and the hinged bed (55,6%). Regarding how palliative patients and
their careers have access to assistive products, the most referred was the
particular purchase (48,1%), followed by loan or free transfer (22,2%) and 3,7%
benefited from medical prescription. 4 caregivers who are not users of assistive
products, refer the need hinged bed and anti-bedsore mattress - 75% -, shower
bench, shower chair and wheelchair - 25%.

High satisfaction was observed with the assistive products used. Particularly
due to the fact that it is considered to facilitate provision of better care, followed
by enabling tasks' completion easily and ultimately require less effort.

Assistive products constitute themselves as an important resource for the
provision of care by informal caregivers.

Keywords: Palliative Care, Caregiver, dependence in ADL, assistive products,
Occupational Therapy
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INTRODUCAO

De acordo com os dados do INE (2013), o fendmeno do duplo envelhecimento
da populacéo, caracterizado pelo aumento da populacédo idosa e pela redugcdo da
populacdo jovem, constitui-se como o principal acontecimento demogréafico observavel
nos ultimos anos. Em 2013, Portugal apresentava cerca de 25% da populacdo no
grupo etario com menos de 25 anos, enquanto que cerca de 20% da populacdo tem

65 ou mais anos de idade.

A reducdo das taxas de mortalidade, a descida gradual das taxas de
natalidade, os avancos tecnol6gicos, a melhoria das condi¢des de vida, os progressos
na area da saude, em especial a efichcia das medidas preventivas e o diagnostico
precoce, muito tém contribuido para o aumento da longevidade e consequente
aumento da populagdo idosa. As pessoas vivem em média mais anos, 0 que tem
resultado num aumento exponencial do nimero de idosos com doengas cronicas,
incapacitantes e com elevada dependéncia de terceiros, principalmente para a
realizacdo das atividades de vida diaria (AVD), o que coloca atualmente indmeros
desafios e alteragfes ao nivel das estruturas familiares, das respostas institucionais e

da sociedade em geral.

Com o progresso alcangado na avaliacdo e intervencdo médica, a abordagem
que tinha - e ainda tem - um carater preferencialmente curativo era, na maioria das
vezes, desajustada as necessidades do doente cronico e da sua familia. O sofrimento
dos doentes incuraveis e terminais era o eco da falta de respostas dos servicos de
saude e da necessidade de especializacdo dos cuidados de saude a este tipo de

doentes.

Surge, entdo, em meados dos anos 60 do século passado, com o objetivo de
ultrapassar as dificuldades existentes, o movimento moderno dos Cuidados Paliativos,
uma vez que os atuais modelos e paradigmas da medicina curativa ndo se ajustam as
necessidades manifestadas por estes doentes que, na fase final da sua vida,
necessitam de um acompanhamento global e de uma abordagem multiprofissional, do
sofrimento intenso a que estao sujeitos, com vista a melhoria da qualidade de vida e a

uma morte digna.

11
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Para a Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) (2014),

‘os Cuidados Paliativos definem-se como uma resposta ativa aos
problemas decorrentes da doenca prolongada, incuravel e
progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento que ela gera e de
proporcionar a maxima qualidade de vida possivel a estes doentes e
suas familias. S&o cuidados de saude ativos, rigorosos, que combinam
ciéncia e humanismo”.

O doente paliativo, devido as alteracbes ao nivel da sua integridade fisica e
psicolégica, encontra-se normalmente dependente de uma ou mais pessoas, cujo
esforco e disponibilidade sdo essenciais para a manutencéo da sua qualidade de vida

— 0 cuidador informal.

A familia, principal cuidadora informal, assume um papel primordial como base
de apoio e suporte ao doente paliativo, proporcionando e assegurando a prestacao
diaria de cuidados ao nivel da gestdo da saude, da alimentagéo, higiene e cuidados
pessoais. A dependéncia fisica e emocional do doente paliativo exige dos cuidadores
informais uma resposta eficaz e quase profissional, de forma a garantir a satisfacéo
das suas necessidades e, consequentemente, a manutengéo da sua qualidade de vida

até ao momento da morte.

Contudo, em Portugal, a assisténcia aos doentes paliativos e suas familias, no
ambito dos Cuidados Paliativos é ainda incipiente e muito desigual ao longo do
territério. A implementacéo de mais equipas de Cuidados Paliativos continua a ser um
dos principais objetivos do Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) (DGS,

2004).

O distrito de Viana do Castelo é eco da falta de apoio em Cuidados Paliativos
disponibilizados para o doente paliativo. A familia e os cuidadores destes doentes
ficam desamparados e desapoiados, situacdo que acaba por criar elevados niveis de
ansiedade pela falta de informacdo e pela incerteza da eficacia dos cuidados
prestados. O numero insuficiente de unidades de internamento e de equipas
domiciliarias, especializadas no apoio ao doente paliativo, ainda ndo permite abranger

os doentes e cuidadores acometidos pela doenca terminal e incuravel.

Considera-se que o domicilio é o lugar privilegiado para os doentes em fim de
vida, tanto os dependentes no autocuidado como aqueles que padecem de doencas,
em fase avancada, graves e incuraveis. Contudo, o grau de dependéncia do doente
paliativo condiciona o nivel de exigéncia fisica, mas também a disponibilidade de apoio

nos cuidados mais basicos.

12
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A informacéo acerca do apoio prestado a familia ou ao prestador de cuidados,
ainda é francamente escassa. No entanto, os prestadores de cuidados, na sua
maioria, conseguem tolerar a situacdo ou, pelo menos, manter as suas fungbes de

cuidadores apesar do escasso apoio dos servi¢os de saude.

A falta de acesso a Cuidados Paliativos faz com que doentes paliativos e as
suas familias continuem a passar por um sofrimento desnecesséario na fase final da

vida.

Quando suportados por uma equipa multidisciplinar, os cuidadores do doente
paliativo, tém ao seu dispor varios profissionais, entre 0os quais o terapeuta
ocupacional. Este, entre as varias fungbes que desempenha, podera fazer o
aconselhamento de produtos de apoio que ajudam e facilitam a prestacdo de cuidados

nas principais AVD.

Desta forma, o presente estudo torna-se pertinente para a pratica de Cuidados
Paliativos e para a definicdo do papel do terapeuta ocupacional neste ambito, na
medida em que sera, eventualmente, o primeiro diagnéstico no concelho de Viana do
Castelo, que se questiona acerca das necessidades e expectativas do cuidador do
doente paliativo face as dificuldades que experiencia na prestacdo de cuidados, em
funcdo do nivel de dependéncia do seu cuidando. Pretende-se também com este
estudo avaliar se o cuidador informal esta familiarizado com a utilizacdo de produtos
de apoio durante a prestacdo de cuidados nas principais AVD ou se, por outro lado,

néo faz uso destes equipamentos.
A questéo de partida que orientou o presente estudo de investigacao foi:

= Quais as necessidades, dificuldades e expectativas do cuidador informal do
doente paliativo em utilizar produtos de apoio durante a presta¢gdo de cuidados nas

principais AVD?

Com base na mesma, foram definidos os objetivos gerais contemplados neste

estudo, de caracter exploratério e descritivo, com base no paradigma quantitativo:

= Avaliar as necessidades expressas pelo cuidador informal durante a
prestacdo de cuidados ao doente paliativo;
= Avaliar as expectativas do cuidador informal, que ndo utiliza produtos de

apoio, para a utilizacdo de produtos de apoio durante a prestacdo de cuidados.

A presente dissertacdo esta organizada em 4 capitulos.

13
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No primeiro capitulo é apresentado o quadro de referéncias que serviu de mote
para a planificagdo do presente estudo e suportou as questdes de investigacdo. Séo
apresentados os seguintes contetdos: o conceito de Cuidados Paliativos, refletindo-se
acerca da sua evolucéo através do tempo, dos principios orientadores da prética e dos
modelos organizativos; em seguida aborda-se a Terapia Ocupacional, fazendo-se
referéncia a perspetiva histérica e a sua importancia na atual definicdo da profisséo e
do papel do profissional, incluindo especificamente na prestacdo de Cuidados
Paliativos; faz-se referéncia a definicdo de Produtos de Apoio e respetivo sistema de
atribuicdo em vigor em Portugal, bem como a sua utilizagdo pelo doente paliativo e
seu cuidador; e por ultimo retrata-se o papel do cuidador, necessidades e dificuldades

manifestadas na prestacdo de cuidados ao doente paliativo.

No segundo capitulo apresenta-se a metodologia de investigacdo quanto aos
objetivos de investigagdo e tipo de estudo, caracterizam-se os participantes e 0s
instrumentos de recolha de dados e descrevem-se os procedimentos e o tratamento
de dados, bem como as questdes éticas tidas em conta.

No terceiro capitulo, através do recurso a quadros e graficos, séao
apresentados, descritivamente, os resultados da investigacdo empirica, com base nos
objetivos definidos e no quarto capitulo sao discutidos os principais resultados,
fazendo-se também a comparacao com outros estudos que serviram de referéncia ao

presente estudo.

Por fim apresentam-se as conclusdes e a bibliografia utilizada.

14
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CAPITULO |

CUIDADOS PALIATIVOS: DA DEFINICAO A PRATICA DE CUIDADOS

No quadro de referéncias sdo descritos os principais conceitos abordados e

utilizados ao longo do processo de investigacao.

Pretendeu-se uma analise critica e meticulosa das publicagBes correntes nesta
area do conhecimento, que se constituiram como a base da estruturacdo do processo

de investigagao.

Da-se especial enfase aos Cuidados Paliativos e a forma de atuar junto do
doente paliativo e seu cuidador, destacando-se também a importancia do papel do
terapeuta ocupacional nesta area de intervencao. Aborda-se o conceito de produtos de
apoio, bem como o papel do cuidador e as dificuldades e necessidades que este

vivencia durante o processo de cuidar.

1. CUIDADOS PALIATIVOS

A maioria das mortes nos paises desenvolvidos ocorre entre a populacdo com
mais de 65 anos, sendo cada vez mais frequente a morte como consequéncia de
doencas crénicas graves. Mesmo assim, as politicas de salude continuam a dar muito
pouca importancia as necessidades que estes doentes sentem nos ultimos anos de

vida ou a qualidade do tratamento que recebem.

A cultura dominante da sociedade tem considerado a cura da doenga como
principal objetivo dos servi¢os de saude. Neste contexto, a incurabilidade e a realidade
inevitavel da morte sdo quase considerados como um fracasso da medicina (DGS,
2005).

Os cuidados de saude, com a evolucdo cientifica e tecnolégica quer no
diagnéstico, quer no tratamento, estdo cada vez mais direcionados para tratar

ativamente a doenca.

Surge, entdo, a necessidade de implementar uma resposta que vise a

humanizacéo dos cuidados de saude, centrada nas reais necessidades dos doentes e

15
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que valorize o sofrimento e a melhoria da qualidade de vida, com o objetivo de

tratamento e de cuidados ativos organizados.

1.1. Préticas iniciais de Cuidados Paliativos

Nos tempos medievais, o termo “hospice” era usado para descrever o lugar de
acolhimento para peregrinos e viajantes. Na Europa, a associacdo entre o termo
“hospice” e a prestacdo de cuidados aos doentes terminais surgiu por volta de 1842,

com Jeanne Garnier em Lyon — Franca (Pessini, 2005).

Na Irlanda, as Irmés Irlandesas da Caridade, fundada por Mary Aikenhead,
abriram hospices em Dublin e Cork em 1870 e, posteriormente, no inicio do século XX,
em Londres, o St. Joseph’s Hospice. Inicialmente estas instituicbes cuidavam de
doentes que sofriam de doencas avancadas e incuraveis. Contudo, 0s avangos no
controle da dor e de outros sintomas nao foram suficientes devido a falta de
conhecimento cientifico e a falta de medicacao apropriada. SO a partir de meados do
século XX, nos anos 50, com o aparecimento de uma nova gama de medicamentos,
nos quais se incluiam psicotrépicos, fenoliasinas, antidepressivos e anti-inflamatérios,
foi possivel compreender melhor a natureza da dor em situagfes terminais e o papel
dos opidides no controle da dor. Surgiu entdo a possibilidade de cuidar e gerir a dor
(idem).

Em 1967, Dame Cicely Saunders, considerada a fundadora do movimento
moderno de Hospice, fundou o St. Christopher's Hospice que, na prestacdo de
cuidados aos doentes terminais, tinha como filosofia de base a visao holistica do ser
humano e dos cuidados integrados, interligados com o alivio da dor e controle de

sintomas, o cuidado humanizado, o ensino e pesquisa clinica (idem).

Balfour Mount, apds frequentar o St. Christopher's Hospice, em 1975 cria o
Royal Victoria Hospital em Montreal, introduzindo o conceito “palliative care” em

substituicdo o termo “hospice” (idem).

O conceito de Cuidados Paliativos evolui ao longo do tempo, a medida que a
filosofia dos cuidados também se desenvolveram. Inicialmente, os Cuidados Paliativos
foram definidos tendo como principal referéncia o diagndstico e as necessidades
especiais do doente e sua familia, cuidados estes prestados exclusivamente no
momento da morte. Atualmente, estes cuidados sdo prestados no estadio inicial da

doenca progressiva, avancada e incuravel.
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1.2. Evolucao do conceito: Cuidados Paliativos

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (1990; p.11) definiu cuidados

paliativos como sendo:

“cuidados ativos, totais prestados aos doentes que ndo respondem aos
tratamentos curativos. Uma das grandes finalidades € o controlo da dor e o
alivio dos outros sintomas, dos problemas psicolégicos, sociais e
espirituais, o objetivo dos cuidados paliativos é proporcionar a melhor
gualidade de vida aos doentes e familiares. Os cuidados paliativos (...)
afirmam a vida e encaram a morte como um processo normal, nunca
antecipam nem atrasam a morte (...) proporcionam alivio da dor e para
outros sintomas incémodos (...) integram os aspetos psicologicos e
espirituais dos cuidados (...) oferecem um sistema de suporte para ajudar
os doentes a viver tao ativamente quanto possivel até a morte.”

De acordo com esta definicdo, os cuidados paliativos centram-se na pessoa e
ndo na doenca, dando énfase ao reconhecimento da finitude do ser humano e a
tomada de consciéncia de que quando a cura jA ndo é possivel € muito importante
assumir que o tratamento curativo da doenca deve terminar. O objeto de cuidados
deve ser a pessoa e a familia, o alivio sintomatico da dor em todas as suas

dimensoes.

Segundo Moreira (2007, p. 14), em 1991, o sub-comité para os Cuidados
Paliativos, nomeado pelo programa “Europa contra o cancro” da Unido Europeia,

publicou a sua propria definicdo de Cuidados Paliativos, considerando-os como

(...) cuidados continuados, ativos, totais aos doentes e familiares, por uma
equipa multidisciplinar, a partir do momento em que ndo ha expectativas
médicas de cura e 0 objetivo primeiro do tratamento n&o é prolongar a
vida. Os cuidados paliativos dédo respostas as necessidades fisicas,
psicolégicas, sociais e espirituais. Se necessario prolongam a sua agao até
ao luto.”

Analisando esta definicdo, tendo por base a definicdo anterior da OMS,
verificamos que ja é considerada a importancia da visao de uma equipa multidisciplinar
e o contributo dos diferentes profissionais, uma vez que também se consideram que
as necessidades do doente e da familia estendem-se para além da dor e dos aspetos

fisicos da doenca.
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Twycross (2001), no livro “Cuidados Paliativos”, explora a ideia de se prolongar
os cuidados paliativos até a morte e da importancia de estes se iniciarem em conjunto

com os cuidados curativos.

Os cuidados paliativos e os cuidados curativos deveriam iniciar-se em conjunto
desde o momento do diagnéstico da doenca. Inicialmente, os cuidados curativos
seriam mais importantes, mais valorizados e aqueles que seriam utilizados como
primeira linha. A medida que os cuidados curativos fossem perdendo a sua influéncia
e as hipéteses de cura fossem diminuindo, os cuidados paliativos passariam a ter uma
maior importancia, cuidando do doente e da sua familia em relagdo ao alivio de
sintomas, apoio psicolégico e espiritual, numa perspetiva holistica, até a morte. A
familia deveria ser acompanhada no processo de luto sempre que necessario e

durante o tempo preciso.

Em 2002, a OMS redefiniu os cuidados paliativos como uma abordagem que
visa melhorar a qualidade de vida dos doentes que enfrentam problemas decorrentes
de uma doencga incuravel com prognéstico limitado, e/ou doencga grave (que ameaca a
vida), e as suas familias, através da prevencéo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificacdo precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas ndo
s0 fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais (APCP, 2006).

Analisando todas as definicbes propostas pela OMS, mas em especial a
publicada em 2002, é-nos possivel refletir acerca dos principios fundamentais da

filosofia dos Cuidados Paliativos:

= afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural: visam
assegurar que o doente seja capacitado e encorajado a viver a vida de forma (til,
produtiva e plena até ao momento da morte; ndo provocam a morte, através
eutanasia, nem a atrasam, através de cuidados terapéuticos obstinados e
desadequados;

* 0 objetivo central € o bem-estar e a qualidade de vida do doente:
todos os meios devem ser disponibilizados de forma a ser dada resposta as
expectativas do doente, sem se recorrer a meios agressivos; as necessidades do
doente devem ser reavaliadas, uma vez que a ho¢ao de qualidade de vida e bem-estar
pode-se alterar ao longo do tempo;

» abordagem holistica e global do sofrimento do doente pela equipa
multidisciplinar: a pessoa humana ndo se resume a uma mera entidade biolégica

pelo que o sofrimento devera ser compreendido nas vertentes fisica, psicolégica,
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social, espiritual e cultural, pelo que exige uma abordagem interdisciplinar; €
necessaria a formacdo de diferentes profissionais de forma a responder o mais
adequadamente a complexidade de questfes e problemas que surgem na prestacao
de cuidados paliativos;

= controle da dor e administracdo dos sintomas: exigira uma reavaliacao
constante do estado clinico do doente; o doente devera ter acesso a toda a medicacao
necessaria, incluindo opiédes.

» cuidados oferecidos com base nas necessidades do doente e néo no
progndéstico ou no diagnéstico: os cuidados paliativos devem ser iniciados logo no
estado inicial da doenca, isto é, 0 mais precocemente possivel; deverdo ser oferecidos
ao doente aquando do tratamento curativo, 0 que implica que os cuidados paliativos
sejam prestados em todos os servigos de saude, quer no hospital, quer em instituicdes
comunitarias;

= respeitam o direito do doente escolher onde deseja viver e ser
acompanhado no final de vida: esta premissa implica que a equipa multidisciplinar
gque acompanha o doente e a sua familia esteja sempre disponivel; as unidades de
cuidados paliativos podem prestar cuidados em regime de internamento hospitalar, ou
no domicilio, implicando este tipo de prestacdo de cuidados a definicdo e
estabelecimento de protocolos de articulacdo e referenciagdo com as instituicbes
locais;

= prolongam-se pelo periodo de Iluto de modo a colmatar as
necessidades da familia: a unidade recetora de cuidados é sempre o “doente e a
familia”, ndo sendo esta uma realidade inseparavel; o cuidado do luto inicia-se muito
antes da morte e prolonga-se muito depois da morte; a equipa multidisciplinar devera
ser capaz de identificar, trabalhar e resolver todas as questdes que sdo levantadas
pela familia; o sofrimento e o medo perante a morte sédo realidades humanas que
podem ser médica e humanamente apoiadas;

* intervengcdo rigorosa no ambito dos cuidados de saude: a
complexidade das situacdes clinicas, a diversidade das patologias, os métodos
terapéuticos especificos e a gestdo do sofrimento do doente e sua familia, exigem
uma preparagdo solida e diferenciada dos diferentes profissionais; o exercicio em
cuidados paliativos requer preparagdo técnica, constante formagédo especializada e
pratica efetiva (APCP, 2006).

Os Cuidados Paliativos, de acordo com a OMS (2002), sdo uma abordagem
que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes que enfrentam problemas

decorrentes de uma doenga incuravel com prognostico limitado e/ou doenca grave, e
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suas familias, através da prevencéo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo
precoce, avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos,
como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais (APCP, 2006).

Constituem uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar e apoiar
ativamente os doentes na fase final da vida. S&o prestados por equipas e unidades
especificas de Cuidados Paliativos, em internamento ou domicilio, segundo niveis de
diferenciacéo.

De acordo com a definicdo anterior, os Cuidados Paliativos sdo destinados a
doentes que:

= Na&o tém perspetiva de tratamento curativo;

= A doenga progride rapidamente e, por isso, a expectativa de vida €&
reduzida;

=  Tém sofrimento intenso e dor descontrolada;

» Manifestam problemas de dificil resolugcdo e que exigem cuidados
especializados.

A familia deve ser integrada nos cuidados prestados aos doentes e ser também
objeto de cuidados, quer durante a doenca, quer durante o luto. Os familiares
necessitam de receber apoio e informagéo para que possam participar de forma ativa
e construtiva, compreendendo, colaborando e aceitando a evolugdo da doenga e as
necessidades do doente.

Em resposta as necessidades do doente e da familia, causadas pelas
caracteristicas especificas da doenca cronica e terminal, definiram-se o0s seguintes
principios e pressupostos fundamentais para a préatica dos Cuidados Paliativos:

= Os cuidados sé&o integrais, totais e continuados, e tém em conta 0s
aspetos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, controlando a dor e todos o0s
sintomas geradores de sofrimento;

= Afirmam a vida e consideram a morte como um processo natural, nao
atrasando nem antecipando;

= A unidade a tratar é o doente e familia, indissociaveis, sempre com uma
abordagem sistémica;

= O conforto, a qualidade de vida, a promocéo da dignidade e adaptacdo as
perdas sentidas s&o objetivos nucleares da intervencdo em cuidados paliativos,
podendo desta forma influenciar-se positivamente o curso da doenca, pelo que estes
cuidados devem ser implementados precocemente no curso da doenca, em

conjugacdo com outras terapias vocacionadas para o aumento do tempo de vida,
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= Os cuidados devem ser ativos, reabilitadores e promotores da autonomia,
proporcionando um sistema de suporte que ajude os doentes a viver tdo ativamente
quanto possivel até a morte, sempre com utilizacdo do trabalho em equipa para
abordar as necessidades do doente e familia, incluindo no processo de luto;

=  Proporcionam um sistema de suporte e de ajuda a familia para que esta
consiga lidar com a doenca do seu ente e com 0 seu préprio luto;

= Devem ser norteados por critérios de efetividade, eficiéncia e eficacia e
sempre suportados por evidéncia cientifica e com alocagdo racional dos recursos
(Capelas e Neto 2006).

Segundo Capelas e Neto (2006), a OMS identificou diversos modelos de
atuacdo com doentes em fim de vida, uns completamente desadequados em relacdo
ao conceito e principios éticos mais recentes em cuidados paliativos, e outros que se
aproximam do modelo atualmente preconizado — modelo cooperativo com intervencao
em crises:

» Modelo de obstinagdo terapéutica: as tentativas de diagnéstico e
tratamento especifico sdo aplicados até ao ultimo momento de vida do doente; a
resposta prestada é frequentemente desajustada e acarreta custos elevados para o
doente, familia e sistema de saude;

= Modelo de abandono: ap6s um elevado periodo de intensa abordagem
curativa, o doente € abandonado com a crenca de que ja ndo ha nada a fazer; propicia
no doente e familia o sentimento de frustracdo e leva a um exagerado consumo de
servicos de saude ineficazes para as suas necessidades;

* Modelo separado: apds uma abordagem meramente curativa sem éxito, o
doente passa para a abordagem paliativa, normalmente de curta duracéo e, por vezes,
tardia; contudo, o surgimento deste modelo constituiu um ponto de viragem muito
importante na prestacao de cuidados ao doente crénico e/ou terminal;

* Modelo integrado: preconiza a coexisténcia da intervencéo especifica e/ou
curativa com a intervencdo paliativa e, a medida que as necessidades do
doente/familia e a doenca evoluem, pressupde que o timing e importancia da
intervencdo de cada uma se altera ao longo do tempo;

= Modelo cooperativo com intervencdo em crises: permanente colaboracgéo e
articulagédo, com acessibilidade permanente aos dois tipos de intervencéo, especifica
e/ou curativa e paliativa, desde o inicio do processo de doenca.

Ainda, no que diz respeito a implementacdo de uma resposta de prestacdo de
cuidados paliativos, segundo Capelas e Neto (2006), para além de termos em conta 0s

principios fundamentais dos cuidados paliativos e 0 modelo ideal para a prestacao
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destes cuidados, existem dez instrumentos basicos imprescindiveis na pratica de
cuidados paliativos e que podem promover a exceléncia no cuidar:

= Avaliacdo das necessidades;

= Definigdo do plano terapéutico individual,

=  Controlo sintomatico;

=  Suporte emocional;

= Informag&o e comunicagéo;

= Respeito pelos valores e ética clinica;

= Adaptacdo das organizagdes;

= Mudancas na organizacao de recursos;

» Avaliacdo e monitorizagdo dos resultados;

= Melhoria continua da qualidade de vida.

Com base nos principios, conceitos e ideias-chave dos Cuidados Paliativos e,
fundamentalmente, nas evolug¢des sentidas nos ultimos anos, sdo apresentados em
seguida os modelos organizativos em Cuidados Paliativos, que visam orientar as boas

praticas dos cuidados junto do doente paliativo e seus cuidadores.

1.3. Modelos organizativos em Cuidados Paliativos

Numa fase inicial do desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, estes dirigiam-
se essencialmente a doentes do foro oncoldgico, nas fases mais avancadas da sua
doenca.

Na sequéncia das alteragbes que a OMS introduziu no conceito de Cuidados
Paliativos, centrando a sua pratica nas necessidades dos doentes e ndo nho
prognéstico, também os destinatarios destes cuidados mudaram, preconizando-se
atualmente que estes cuidados e recursos especificos sejam disponibilizados aos
doentes oncoldgicos, mas também a doentes com SIDA, insuficiéncia terminal de
orgdos, deméncias, acidentes vasculares cerebrais, esclerose lateral amiotréfica, etc.
(Capelas e Neto 2006).

Para garantir 0 acesso a cuidados de saude de qualidade que aliviem o
sofrimento dos doentes, em qualquer que seja a fase evolutiva da doenca, e que
sejam prestados em funcdo das necessidades dos doentes e suas familias, é
necessario que se proceda a algumas alteracdes na organizacao e funcionamento das

respostas ja existentes.
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Segundo APCP (2006; pp. 9-10), citando Gomez-Batiste, “a resposta as
necessidades dos diferentes grupos de doentes com doenga grave e terminal passa
pela criagdo de uma rede alargada e integrada de servicos, que abranja desde o
domicilio aos cuidados em unidades de internamento especifico e em hospitais de
agudos, passando pelas instituicdes de cuidados de longa duragao”.

De acordo com a Proposta de Revisdo do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PRPNCP), (DGS, 2008) os Cuidados Paliativos devem ser planeados de
acordo com os seguintes niveis de diferenciacao:

= Acdo Paliativa: distintas das praticas estruturadas e organizadas,
representam o nivel basico de paliacdo e correspondem a prestacdo de acdes
paliativas, sem recurso a equipas ou estruturas diferenciadas. Pode ser prestado em
internamento ou no domicilio, por qualquer profissional e em qualquer nivel de
cuidados de saude.

= Cuidados Paliativos de Nivel I: cuidados individualizados, organizados e
planificados, prestados por equipas multidisciplinares, com formagé&o diferenciada em
Cuidados Paliativos. Estruturam-se em equipas de suporte em cuidados paliativos e
que podem desenvolver a sua atividade junto de doentes internados, em ambulatério
ou no domicilio, que necessitem de cuidados paliativos diferenciados.

= Cuidados Paliativos de Nivel Il: cuidados diferenciados, organizados e
planificados que garantem a prestacdo direta e/ou apoio efetivo nas 24 horas. S&o
prestados diretamente por equipas multidisciplinares alargadas, em que a maioria dos
elementos tem formacao diferenciada e os elementos da coordenacdo técnica tém
formagdo avancada em cuidados paliativos. Estes cuidados s&o desenvolvidos em
Unidades de Cuidados Paliativos, com internamento préprio, podendo incluir também
cuidados domiciliarios ou de ambulatorio.

» Cuidados Paliativos de Nivel Ill: Correspondem a centros de elevada
diferenciacéo, referéncia na prestacao de cuidados, na formacao e na investigacdo. Ao
nivel da organizagdo da prestacé@o de cuidados sdo semelhantes as Unidades de nivel
I, mas para além das -caracteristicas ja referidas, desenvolvem programas
estruturados e regulares de formacdo diferenciada e uma atividade regular de
investigacdo, sendo consideradas como unidades de referéncia para responder a
situacdes de elevada exigéncia e complexidade.

No Decreto-Lei n.° 101/2006 de 6 Junho, na descrigdo dos tipos de servigos, a
prestacdo de cuidados paliativos deve ser organizada de acordo com a seguinte

classificacdo: unidades de cuidados paliativos (UCP), equipas intra-hospitalares de
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suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) e equipas comunitarias de suporte em
cuidados paliativos (ECSCP).

Centrando apenas a analise no ambito da intervencdo domiciliaria, séo
entendidas como ECSCP, aquelas que, enquanto equipa multidisciplinar da
responsabilidade dos servigos de saude, séo constituidas, no minimo, por um médico
e um enfermeiro com formacdo em cuidados paliativos. Tém por finalidade prestar
apoio e aconselhamento diferenciado em cuidados paliativos as equipas de cuidados
integrados e as unidades de média e de longa duragdo e manutencdo. Para além
disso, asseguram os seguintes servi¢os: formacdo em cuidados paliativos dirigidas as
equipas de saude familiar do centro de salde e aos profissionais que prestam
cuidados continuados domiciliarios; avaliagdo integral do doente; tratamento e
intervencgdes paliativas a doentes complexos; gestdo e controlo dos procedimentos de
articulagédo entre os recursos e 0s niveis de saude e sociais; assessoria e apoio as
equipas de cuidados continuados integrados e assessoria aos familiares e/ou
cuidadores.

N&o existe um modelo Unico e ideal de prestagdo de cuidados paliativos,
devendo este tipo de servicos ser criado com base nas necessidades e recursos
locais. A APCP (2006), recomenda a existéncia de servicos de referéncia, com
equipas dedicadas especificamente a esta atividade, de apoio domiciliario, de
internamento e de equipas de suporte em unidades hospitalares.

Independentemente da variabilidade organizativa que se justifica e é
necessaria, € fundamental que, numa perspetiva de globalizacdo e adequacdo as
diversas necessidades dos doentes, estes recursos disponham de atividades que Ihe
respondam tais como cuidados domicilidrios, cuidados institucionais em recursos
especificos e em servicos convencionais, consulta externa, hospitais de dia, suporte
de outras equipas e telefonico e, fundamental, o apoio no luto (Capelas e Neto, 2006).

A APCP (2006) nas recomendacfes que elaborou acerca da organizacédo de
servigos de cuidados paliativos, referiu as caracteristicas minimas necessarias a ter
em conta na implementacdo de uma resposta em cuidados paliativos,
independentemente da sua tipologia:

» Prestar cuidados globais (bio-psico-sociais e espirituais) através de uma
abordagem interdisciplinar;

= Pelo menos o lider de cada grupo profissional envolvido (minimo médico e
enfermeiro) deve possuir formagéo especifica avangada ou especializada reconhecida
em cuidados paliativos;

= Os doentes e familias sdo envolvidos no processo de tomada de decisbes;
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= Planos para apoio no luto;

» Registos sisteméticos de detecao precoce e monitorizacao de problemas;

» Articulagdo e colaboracdo com o0s cuidados de saude primarios e
secundarios e com outras estruturas comunitarias de apoio a doentes em situagéo
paliativa, nomeadamente o voluntariado organizado;

= Planos de avaliacdo de qualidade dos cuidados, bem como atividades de
formacgéo, treino de profissionais e atividades de investigacao;

= Possibilidade de apoio aos profissionais pelas exigéncias decorrentes do
trabalho desenvolvido e para a prevencdo do burnout.

Segundo Costa e Costa (2014), os Cuidados Paliativos sdo a resposta da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) onde ha mais por fazer.
Atualmente existem 193 das 977 camas, 25 das 39 EIHSCP e 5 das 66 ECSCP,
indicadas como necessérias para o perfil sociodemogréfico e geografico portugués.
Ainda de acordo com as mesmas autoras, as unidades e equipas de suporte a
Cuidados Paliativos séo, de entre as respostas da RNCCI, as que mais longe estao de
atingir a meta, necessitando desta forma de serem reforcadas.

Em geral, as equipas sado constituidas na sua grande maioria por médicos e
enfermeiros, técnicos de servigo social e psicologos. Apesar de referido no PNCP, o
recurso e inclusdo dos restantes profissionais recomendados é ainda incipiente.
Apesar de considerados em menor namero, encontramos o0s profissionais de
reabilitacdo nos quais se inclui o terapeuta ocupacional.

Na seccdo seguinte, apresentam-se 0s principais conceitos da Terapia

Ocupacional, enquadrados na perspetiva da pratica dos Cuidados Paliativos.
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2. TERAPIA OCUPACIONAL EM CUIDADOS PALIATIVOS

A Terapia Ocupacional € uma das areas profissionais que integram a prética
em Cuidados Paliativos.

Ser&o abordados em seguida 0s conceitos centrais da Terapia Ocupacional e o
papel do terapeuta ocupacional em Cuidados Paliativos, bem como a realidade da
integracé@o dos profissionais da area da reabilitacdo na préatica de Cuidados Paliativos

em Portugal.

2.1. Principais marcos histéricos da Terapia Ocupacional

A Ocupagédo, principal objeto de intervengdo da Terapia Ocupacional, €
utilizada desde a antiguidade como medida de cuidado e de assisténcia aos doentes.

Factos historicos, revelam que as civilizagdes classicas, como a grega e a
romana, utilizam a ocupagédo como forma de tratamento.

Em 2600 a.C. os chineses consideravam que a doenca resultava da inatividade
fisica e utilizavam o treino fisico como terapia. Por outro lado, os egipcios deixaram,
cerca de 2000 a.C., vestigios que revelam a utilizacdo de templos onde pessoas
“melancélicas” eram tratadas recorrendo a jogos e onde se defendia a aplicagdo do
tempo em ocupacdes agradaveis. Na Grécia classica, por volta de 600 a.C., dizia-se
gue Asclepius, o deus da cura, utilizava cantigas, muasicas e dramatizacdes para
acalmar os delirios. Também o escritor e orador romano Séneca (30 a.C.) defendia a
utilizacdo de cantigas e musica para tratar qualquer tipo de agitacdo mental. Por sua
vez, Hipocrates e Galeno (220 d.C.), considerados pais da medicina, enfatizavam a
ligacdo entre o fisico e a mente e recomendavam a luta greco-romana, a equitagéo, o
trabalho e os exercicios vigorosos, como meio de recuperacdo de doencas (Turner,
Foster e Johnson, 2002).

Contudo, é a revolugcdo francesa que assinala na historia da Terapia
Ocupacional um dos principais marcos historicos.

No final do século XVIII e inicio do século XIX, a ocupag¢do passou a ser aceite
como forma de tratamento do doente mental, pelas médos do Dr. Philipe Pinel, que
introduziu na Psiquiatria o tratamento moral e a utilizacdo de atividades dirigidas em
doentes mentais (APTO, 2013).
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Com o positivismo e o surgimento da medicina hospitalar, comeca o declinio do
uso da ocupacgdo como forma de tratamento e na segunda metade do século XIX,
como resultado da revolugdo industrial, aumenta o nimero de doentes gravemente
feridos com lesbes relacionadas com a atividade laboral. Inicia-se o recurso a
farmacos e a procedimentos cirdrgicos — as instituicdes de doentes mentais passam a
ser grandes laboratorios experimentais, cometendo-se alguns abusos em nome da
investigacdo médica (Nobre, 2004).

No inicio do século XX, com a nova teoria da psicobiologia de Adolf Meyer,
surgem novamente 0s conceitos do tratamento moral, atravées do qual Meyer
considerava que a ocupacao era concebida como uma ferramenta para se encontrar o
equilibrio dindmico e humano. A ideia de utilizar a ocupagéo no tratamento de pessoas
com doenga mental foi-se implementando, ganhando credibilidade e difundindo. Em
simultaneo, o papel social da mulher trabalhadora ligada a profissdes destinadas a
prestacdes de cuidados na area da saude, principalmente na area da enfermagem, foi-
se modificando e fortalecendo (APTO, 2013).

Em 1906, Hermon Simon deu inicio ao tratamento ativo em oposi¢cdo ao
tratamento no leito. Segundo este, 0 repouso absoluto influenciava negativamente a
atividade mental.

Em 1908, Grahan Taylor, ministra o primeiro curso para assistentes
hospitalares sobre ocupacéo e recreacdo curativa. Entre os formandos, destacou-se
Eleonor Clarkle Slagle, considerada uma das principais impulsionadoras da Terapia
Ocupacional que, mais tarde, em 1915 organizou o0 primeiro curso para profissionais
de Terapia Ocupacional. Também Susan Tracey, enfermeira-chefe de um hospital-
asilo de Boston, foi responsavel por uma formacdo destinada a estudantes de
enfermagem e que, posteriormente em 1910, decidiu publicar o contetddo das suas
aulas em formato de livro - "Studies in Invalid Occupations - A Manual for Nurses and
Attendants” (Nobre, 2004).

A primeira guerra mundial influenciou a necessidade de organizar a Terapia
Ocupacional como categoria profissional e como profissdo da area da saude. O
aumento de pessoas incapacitadas e vitimas da guerra e, simultaneamente, a
preocupacdo de as reabilitar fisica e socialmente, motivaram o reconhecimento da
importancia do tratamento pela ocupac&o. E como consequéncia do pds-guerra que se
verifica o desenvolvimento da Terapia Ocupacional em varios paises do mundo, na
area das disfunc¢des fisicas, com a criacdo de departamentos de Terapia Ocupacional

principalmente em hospitais militares.
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Em 1914, o arquiteto George Edward Barton, que sentiu os efeitos benéficos
da reabilitagdo pela ocupacdo, sugere que a profissdo se denomine Terapia
Ocupacional e em 1917 surge a atual Associacdo Americana de Terapia Ocupacional
(APTO, 2013; Turner, Foster e Johnson, 2002).

Em 1922 surge a primeira definicdo de Terapia Ocupacional. Pattison refere a
Terapia Ocupacional como qualquer atividade mental ou fisica, especificamente
prescrita e orientada com o objetivo de contribuir e apressar a recuperacgao de doenga
ou lesdo (Nobre, 2004).

Em 1930, Elisabeth Casson ap0s ter tido contato com as escolas americanas
de Nova lorque e Boston, implementou na Dorset House Psyquiatric Nursing Home,
em Bristol, a primeira escola de treino em Terapia Ocupacional na Europa. Seria
também em Inglaterra, em 1936, que se formaria a Associacdo de Terapeutas
Ocupacionais.

Com a segunda guerra mundial surge a necessidade de integrar terapeutas
ocupacionais em hospitais civis e militares, pelo que se assiste a disseminagédo de
escolas de Terapia Ocupacional em todo o mundo (Nobre, 2004).

Surgia assim a ligagdo da ocupacdo ao modelo médico, embora com a
preocupacdo de adequar cada atividade as necessidades individuais de cada pessoa
em tratamento, valorizando a motivagéo e a autodeterminagéo.

Com o avanco da medicina, a profissdo desenvolve-se e passa a abranger
outras areas de intervencao, para além da fisiatria, como a psiquiatria e a pediatria.

Nos anos oitenta, varios autores questionaram esta ligacao ao modelo médico,
embora reconhecendo ter sido importante para a credibilidade da Terapia
Ocupacional. Sentindo o risco da perda de identidade profissional — ainda nos dias de
hoje a Terapia Ocupacional é confundida com a Fisioterapia -, retomaram o conceito
primordial que liga a ocupacao a saude. Defende-se que a ocupacédo € fundamental
para a saude, bem-estar e confere sentido a vida. No novo paradigma, os terapeutas
ocupacionais propdem-se intervir em qualquer situacdo onde ocorra alteracdo do
desempenho ocupacional. Na sua intervengdo, centrada no cliente, os terapeutas
ocupacionais utilizam as atividades significativas como meio ou como objetivo final,
para restaurar o desempenho ocupacional alterado (APTO, 2013; Turner, Foster e
Johnson, 2002).

Em Portugal, a Terapia Ocupacional teve inicio em 1957, por iniciativa da

Santa Casa da Misericérdia de Lisboa.
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Em 1966 foi criada a Escola de Reabilitagdo de Alcoitdo, atualmente Escola
Superior de Saude de Alcoitdo, integrada no Centro de Medicina de Reabilitacdo do
Alcoitdo.

Em 1982, a Escola Técnica de Saude do Porto, actualmente Escola Superior
de Tecnologias da Saude do Porto, inicia a realizacdo de cursos de Terapia
Ocupacional.

Atualmente, em Portugal, sdo 6 as escolas superiores que formam terapeutas
ocupacionais e a Associacdo Portuguesa de Terapeutas Ocupacionais (APTO) tem
vindo a contribuir para o desenvolvimento, regulamentacdo da profissdo e

fortalecimento da identidade profissional.

2.2. Terapia Ocupacional na atualidade

No contexto da histéria da Terapia Ocupacional, é no final dos anos 70, que
comeca a emergir o chamado paradigma contemporaneo que centra novamente o
enfoque da profissdo na ocupacgdo, recorrendo ao pensamento cientifico para
producéo de evidéncia para a relacdo entre ocupacao e saude (Martins, 2014).

A World Federation of Occupational Therapy (WFOT), criada em 1957, veio
contribuir de forma bastante positiva para o desenvolvimento da profissado.

Segundo a WFOT (2012), a Terapia Ocupacional é uma profissdo da area da
saude, centrada no cliente, que visa a promocédo da saude e do bem-estar, através da
ocupacdo. O principal objetivo da Terapia Ocupacional é capacitar a pessoa a
envolver-se em ocupag0des diérias e significativas para si mesma.

A OMS (2008) define a Terapia Ocupacional como a ciéncia que estuda a
atividade humana e a utiliza como recurso terapéutico para prevenir e tratar
dificuldades fisicas e/ou psicossociais que interfram no desenvolvimento e na
independéncia do cliente em relagéo as AVD, trabalho e lazer. E a arte e a ciéncia de
orientar a participagdo do individuo em atividades selecionadas para restaurar,
fortalecer e desenvolver a capacidade, facilitar a aprendizagem daquelas habilidades e
funcdes essenciais para a adaptacdo e produtividade, diminuir ou corrigir patologias e
promover e manter a sadde.

Ainda segundo a WFOT, citado por Costa, Othero e Candido (2014), a Terapia
Ocupacional é a avaliacdo, tratamento e habilitacdo de individuos com disfuncéo
fisica, mental, de desenvolvimento, social ou outras, utilizando técnicas terapéuticas
integradas em atividades selecionadas consoante o objetivo pretendido e enquadradas

na relacdo terapeuta/utente; prevencdo da incapacidade, atraves de estratégias
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adequadas com vista a proporcionar ao individuo o maximo de desempenho e
autonomia nas suas fungbes pessoais, sociais e profissionais e, se necessario, 0
estudo e desenvolvimento dos respetivos produtos de apoio, em ordem a contribuir
para uma melhoria da qualidade de vida.

A terapia ocupacional é a arte e a ciéncia de permitir o envolvimento na vida
quotidiana, através da ocupacdo; de capacitar as pessoas para realizar as ocupacdes
que promovam a salde e o bem-estar; e de permitir uma sociedade justa e inclusiva
para que todas as pessoas possam participar com 0 seu potencial nas ocupacdes
diarias da vida (Townsend& Polatajko, 2013).

O terapeuta ocupacional promove a capacidade de individuos, grupos,
organizacdes e da propria comunidade, de escolher, organizar e desempenhar, de
forma satisfatoria, ocupagdes que estes considerem significativas (APTO,2005).

Entende-se por ocupagéo tudo aquilo que a pessoa realiza com o intuito de
cuidar de si prépria (autocuidados), desfrutar da vida (lazer) ou contribuir para o
desenvolvimento da sua comunidade (produtividade). Estas ocupagfes podem ser tdo
elementares como alimentar-se ou vestir-se ou tdo elaboradas como conduzir um
carro ou desempenhar uma atividade laboral. Para tal, o terapeuta ocupacional estuda
os fatores que influenciam a ocupagé&o humana, intervindo com pessoas de todas as
idades nas situagbes que comprometam ou cologuem em risco um desempenho
ocupacional satisfatorio e consequentemente, restrinjam a sua atividade e participacao
(APTO, 2005).

Na sua abordagem, avalia e intervém ao nivel da pessoa, da ocupacgéo e do
ambiente. Intervém para desenvolver competéncias, restaurar funcdes perdidas,
prevenir disfungcbes e/ou compensar fungbes, através do uso de técnicas e
procedimentos especificos e/ou da utilizagédo de produtos de apoio (idem).

Na ocupacao, analisa quais as exigéncias da mesma ao nivel fisico, cognitivo,
afetivo e/ou social. Intervém adaptando a ocupacdo, através de procedimentos e
equipamentos especificos, de forma a adequa-la as necessidades e capacidades da
pessoa (idem).

No ambiente, avalia de que forma o mesmo pode contribuir para a fungéo ou
disfungdo ocupacional, isto €, se facilita ou inibe o envolvimento da pessoa nas
ocupacdes. Para tal, identifica os fatores do ambiente que influenciam o desempenho
das ocupacdes. Intervém nos ambientes fisico e social, de forma a remover barreiras e
fomentar os aspetos facilitadores da participacdo em ocupacdes. Pode, também,
intervir ao nivel da conce¢do e/ou adaptagcdo de espacos — habitacionais,

institucionais, comunitarios e urbanos. Pode, ainda ao nivel conceptual, participar no
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planeamento e gestdo de pessoal, material, equipamentos e politicas de
desenvolvimento, na organizagédo onde se encontre integrado (idem).

A sua abordagem é centrada na pessoa e na ocupagao e baseia-se num ciclo
de resolucdo de problemas. Deve atuar de acordo com normas éticas e deontologicas
proprias, assegurando o respeito pelos valores da pessoa, promovendo a participacao
ativa desta e/ou a familia/cuidadores no desenvolvimento do programa de intervencao
que lhe diz respeito, tendo em conta o seu projeto de vida.

A atuagdo da Terapia Ocupacional ocorre nos trés niveis de prevencao
(primério, secundario e terciario) e ao longo do ciclo vital. O terapeuta ocupacional
atua em areas de intervencdo como a pediatria, psiquiatria, habilitacdo e reabilitacao
profissional, geriatria, neurologia, reumatologia, ortopedia e salde do trabalhador.
Atua integrado em equipas multidisciplinares, com total autonomia, em
complementaridade com os restantes profissionais e/ou utilizando uma metodologia
transdisciplinar, de acordo com o programa de intervengéo e a organizacao onde esta
integrado. Pode, também, ter uma atuacao individualizada.

Desenvolve investigacdo e produz saberes, no ambito da ocupagédo humana e
dos fatores com ela relacionados, contribuindo para o desenvolvimento da profisséo.

Enquanto profissional da area da reabilitagdo, o terapeuta ocupacional pode
atuar integrado em equipas de Cuidados Paliativos. Em seguida, apresenta-se o papel
do terapeuta ocupacional, os conceitos centrais acerca da intervencao junto do doente

paliativo e sua familia.

2.3. Intervencdo do terapeuta ocupacional em Cuidados Paliativos

No ambito dos Cuidados Paliativos, a intervencao especifica do terapeuta
ocupacional é a de oferecer ao doente meios para se manter no maximo de condi¢des
fisicas e emocionais na execucao de tarefas significativas e de valor para si mesmo,
independentemente das fases da doenca pelas quais estd a passar. Cabe ao
terapeuta ocupacional estar atento as adaptacfes necessarias para a manutencao das
funcdes fisicas, cognitivas e sensoriais do doente, bem como no mobiliario e ambiente,
além do conforto fisico, do controlo da dor, fadiga e outros sintomas,
independentemente da fase da doenca (Costa e Costa, 2014).

Inclui-se também a assisténcia ao cuidador/familiar no processo de Terapia
Ocupacional, oferecendo-se o acolhimento e escuta, orientagbes sobre como
lidar/auxiliar o doente no quotidiano e estimular a autonomia e independéncia do

proprio familiar (idem).
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Segundo Costa, Othero e Candido (2014), Pizzi e Briggs equipararam alguns

conceitos de Cuidados Paliativos e de Terapia Ocupacional, que se apresentam no

quadro seguinte.

Quadro n.° 1: Cuidados Paliativos e Terapia Ocupacional

Cuidados Paliativos

Terapia Ocupacional

Preocupagdo maxima com a pessoa que
recebe o cuidado

Aceitacdo da morte como processo
natural

Consideragdo da familia como parte da
unidade de cuidados

Manutencdo do doente em casa pelo

maior tempo possivel

Assisténcia para que o doente assuma
controlo sobre a sua vida e se mantenha
ativo

Instrucdes para o autocuidado

Prevengcdo e controlo da dor e outros

sintomas stressantes

Cuidado integral e trabalho em equipa
interdisciplinar

Cuidado néo fragmentado

Continuidade do cuidado ap6s a morte do

doente

Abordagem centrada no cliente

Desenvolvimento humano

Pensamento sistémico e dinamica
familiar

Ambiente de cuidado

ModificacBes ambientais e adaptacdes
Ensino ao cuidador

Melhoria  psicossocial através da
provisdo de adaptacdes e estratégias
para maximizac¢ao da funcionalidade
Educacéo para a saude
Maximizagéo da funcéo
Controlo da dor
Fortalecimento
Conservagéo da energia
Simplificac@o das atividades
Técnicas complementares
Atuacao em equipa
Pensamento holistico e raciocinio
clinico

Assisténcia ao luto e planeamento para
gue os familiares tenham melhor salde

fisica e mental

Conforme expresso no quadro anterior, os quatro pilares fundamentais dos

Cuidados Paliativos — controlo de sintomas, comunicagao, apoio a familia e trabalho

em equipa — fundem-se com os principios fundamentais da Terapia Ocupacional —
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ocupacdo, pessoa e ambiente. Dos principais pontos comuns, destacam-se a
intervencd@o centrada na pessoa - abordagem sistémica -, a promoc¢éo da autonomia
do doente como forma de maximizar e potenciar as suas capacidades e a importancia
do trabalho em equipa, como forma de dar resposta as vérias dimensdes do
sofrimento.

Em 2008, a Associagcdo Americana de Terapia Ocupacional aponta as
diferentes areas em que a Terapia Ocupacional foca as suas interven¢des junto do
doente paliativo: AVD, AVD instrumentais, descanso e sono, lazer e participacao
social, relacionamento interpessoal. Em 2011, a mesma associagcdo definiu que o
terapeuta ocupacional ajuda os clientes a encontrar alivio da dor e do sofrimento,
melhorar a sua qualidade de vida, através do suporte ao envolvimento nas atividades
significativas e intencionais (AOTA, 2011).

De acordo com Queiroz (2012), citado por Costa, Othero e Candido (2014), o
terapeuta ocupacional possibilita que o doente maximize a sua independéncia nas
areas do cuidado pessoal, trabalho e lazer, mantendo o controlo sobre si mesmo,
sobre a situagdo e sobre o ambiente, assistindo o doente ao estabelecimento e
priorizagdo de novas metas de vida, para que mantenha o status de ser produtivo e
ativo, competente no desempenho funcional e na participagdo na tomada de decisdes.

Tirado et al. (2007), citado por Costa, Othero e Candido (2014) propdem que a
intervengdo inclua suporte emocional no processo de morte, em conjunto com oS
restantes elementos da equipa com formacdo em Cuidados Paliativos, auxiliando na
construcdo com os restantes recursos internos do doente e facilitando suportes
externos para compensar as perdas experimentadas nas diferentes fases da doenca.

Othero (2012) apresenta, de forma resumida, o0s principais objetivos de
intervencéo da Terapia Ocupacional em Cuidados Paliativos:

» Manutencao das atividades significativas do doente e da familia;

* Promocgédo de estimulos sensoriais e cognitivos para o enriquecimento do
quotidiano;

» Orientacao e realizacdo de medidas de conforto e controle de sintomas;

» Adaptacao e treino de AVD para a autonomia e independéncia;

» Criagcdo de possibilidades de comunicacdo, expressdo e exercicio da
criatividade;

» Criagdo de espacos de convivéncia e interacao;

=  Apoio, escuta e orientacdo ao familiar e/ou cuidador;

= Adaptacao e graduacdo de contextos e atividades;

= Restauro ou manutenc¢éo da identidade ocupacional.
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Desta forma, considerando as fun¢des do terapeuta ocupacional e as areas de
abordagem dos Cuidados Paliativos, conclui-se a importédncia e pertinéncia da
integragéo e valorizagao do papel deste profissional no trabalho multidisciplinar junto
dos doentes paliativos e dos seus cuidadores. Em seguida, refletir-se-a, de acordo
com os dados apresentados, acerca da integracdo dos profissionais de reabilitacdo
nas equipas de Cuidados Paliativos.

2.4. Integracdo de profissionais de reabilitacdo em equipas de Cuidados
Paliativos: realidade portuguesa

Sepulveda et al. (2002), citados por Costa e Costa (2014) consideram o0s
Cuidados Paliativos como prioridade de politica de saude, recomendando uma
abordagem programada e planificada, numa perspetiva de apoio global aos multiplos
problemas dos doentes que se encontram em estadio de doengca avancada ou
terminal.

Esta complexidade dos Cuidados Paliativos obriga a que a abordagem seja
sempre uma tarefa multidisciplinar, que congregue, além da familia do doente,
profissionais de saude com formacéo e treino diferenciados (Costa e Costa 2014).

De acordo com a APCP (2006), as EIHSCP e as ECSCP devem ser equipas
multidisciplinares que incluem, no minimo:

» Um médico e um enfermeiro com formagdo diferenciada em Cuidados
Paliativos;

= Apoio psiquiatrico e/ou psicologico;

= Apoio fisiatricoffisioterapéutico;

=  Apoio espiritual;

=  Apoio social.

A excecao dos profissionais referidos no primeiro item, os restantes, segundo a
mesma entidade, poderdo estar afetos a tempo parcial a equipa, mas com funcéo e
disponibilidade devidamente definida e programada. Indica ainda a necessidade de as
UCP, possuirem também auxiliares de acdo médica, psicélogo clinico, técnico de
servico social e terapeuta ocupacional.

Segundo o relatério da RNCCI (UMCCI, 2012), as equipas de suporte em
cuidados paliativos distribuem-se por EIHSCP e ECSCP. Distribuem-se pelas regides
da seguinte forma:

* Norte:4 EIHSCP e 3 ECSCP;

= Centro:1 EIHSCP, que atua também como ECSCP;
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= Lisboa e Vale do Tejo: 11 EIHSCP e 1 ECSCP;

= Alentejo: 7 EIHSCP (das quais 2 atuam também como ECSCP) e 3
ECSCP;

= Algarve: 2 EIHSCP (que atuam também como ECSCP) e 3 ECSCP.

Assim, a nivel nacional existem 25 EIHSCP, 11 ECSCP e 193 camas de
Cuidados Paliativos, sendo que a maioria destas se encontra na regido de Lisboa e
Vale do Tejo; o Algarve € a regido que menos camas possuli.

Segundo Costa e Costa (2014), a APCP reconhece apenas 22 equipas de
Cuidados Paliativos, que se localizam fundamentalmente nas areas do grande Porto e
Lisboa e no litoral. Estas sé@o constituidas por cerca de 165 profissionais, dos quais
apenas 22 séo da area da reabilitagdo. Ainda segundo as mesmas autoras, em média
cada equipa é constituida por 7,5 profissionais, sendo os de menor nimero 0s
profissionais de reabilitagcdo, nos quais se incluem, estatisticamente: 0,32 enfermeiros
de reabilitagdo, 0,41 fisioterapeutas, 0,03 fisiatras, terapeutas da fala e terapeutas
ocupacionais.

As equipas que tém ou recorrem a profissionais de reabilitagdo, partiiham-nos
com outros servigos da unidade hospitalar ou tém-nos a tempo parcial, o que limita a
sua intervencgdo. Por outro lado, na maioria das equipas h4 um desconhecimento do
papel das profissdes da reabilitacdo, apesar das indicacdes do PNCP relativamente a
integracdo destes profissionais nas equipas de Cuidados Paliativos.

Segundo Costa e Costa (2014), os profissionais de reabilitacdo devem ser
valorizados, reconhecidos e integrados nas equipas de Cuidados Paliativos, podendo
mesmo ser considerada a sua integracdo como um indicador de qualidade das

mesmas.

Uma das func¢bes principais desempenhadas pela terapeuta ocupacional, no
ambito da sua intervencdo em Cuidados Paliativos, que se afigura como uma das
principais necessidades expressas pelo doente paliativo e que se constitui como fator
facilitador da prestacdo diaria de cuidados pelo cuidador, € a avaliagdo e treino de
produtos de apoio.

Em seguida, é apresentada a definicdo de produtos de apoio, caracterizam- se
0s seus destinatarios e reflete-se acerca do sistema de atribuicdo de produtos de

apoio (SAPA), o acesso e utilizac&o pelo doente paliativo.
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3. PRODUTOS DE APOIO

Os termos “produtos de apoio” ou “ajudas técnicas” sdo largamente conhecidos
na area da reabilitacdo, servindo para indicar todos os equipamentos, envolvendo ou
nao tecnologia, utilizados como forma de substituir ou compensar a realiza¢cdo de AVD
face a uma limitagéo ou incapacidade.

“Produtos de apoio” veio substituir o termo “ajudas técnicas”, seguindo as

indicacfes da norma internacional ISO 9999:2007.

3.1. Definicdo de produtos de apoio

De acordo com o artigo 4° do decreto-lei n.° 93/2009 (p. 2276), produtos de
apoio sao “qualquer produto, instrumento, equipamento ou sistema técnico usado por
uma pessoa com deficiéncia, especialmente produzido ou disponivel que previne,
compensa, atenua ou neutraliza a limitagéo funcional ou de participagao”.

A ISO 9999:2011 define produtos de apoio com sendo qualquer produto
(incluindo dispositivos, equipamentos, instrumentos e software) utilizados por pessoas
com deficiéncia para a participacdo; para proteger, apoiar, treinar, medir ou substituir
fungbes e estruturas do corpo e atividades; para prevenir deficiéncias, limitagbes na
atividade ou restricdes a participacao.

Os produtos de apoio constituem, assim, modos de auxilio fundamentais para
pessoas com diminuicdo da mobilidade, temporaria ou definitiva, contribuindo para a
maximizagdo da capacidade no desenvolvimento das atividades de vida e na
participacao.

Representam uma adaptagdo da pessoa ao ambiente uma vez que permitem
ultrapassar as barreiras a acessibilidade, compensar certas limitagdes funcionais e
facilitar ou tornar possiveis determinadas AVD.

Sao equipamentos técnicos para realizar atividades que de outra forma a
pessoa nao seria capaz ou que necessita para realiza-las de forma adequada a sua
incapacidade.

Neste sentido, a sua escolha deve ser rigorosamente refletida por profissionais
competentes, em conjunto com o utilizador, tendo em conta a individualidade da

pessoa, bem como critérios de seguranca, resisténcia e estética.
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De acordo com a I1SO 9999:2011, os produtos de apoio estdo classificados de
acordo com as seguintes categorias:

» |SO 04 — produtos de apoio para tratamento médico personalizado (ex.:
almofadas para prevenir Ulceras de pressdo, colchdes ortopédicos, camas
articuladas);

= [SO 05 - produtos de apoio para treino de competéncias;

= |SO 06 — ortéteses (sistemas de correcdo e posicionamento do corpo) e
proteses (sistemas que substituem partes do corpo ausentes);

= ISO 09 - produtos de apoio para cuidados pessoais e higiene (ex.: barras
de apoio, assentos de banheira, cadeiras e bancos para o banho, banheiras, material
antiderrapante);

= |SO 12 - produtos de apoio para mobilidade pessoal (ex.: cadeiras de rodas,
andarilhos, canadianas)

= |SO 15 - produtos de apoio para cuidados domésticos (ex.: garfos,
colheres, pratos, copos adaptados);

= |SO 18 - mobilidrio e adaptacdes para habitacdo e outros locais (ex.:
elevadores de transferéncia, plataformas elevatorias);

= |SO 22 - produtos de apoio para comunicacao e informacgéo (ex.: canetas
adaptadas, computadores, tabelas de comunicagdo, dispositivos para virar folhas,
amplificadores de som, telefones);

= [SO 24 - produtos de apoio para manuseamento de produtos e
mercadorias;

= [SO 27 — produtos de apoio para melhorar o ambiente, ferramentas e
magquinas;

= |SO 28 — produtos de apoio para o emprego e formagédo profissional,

= |SO 30 - produtos de apoio para a recreacao.

Estes produtos podem servir para a pessoa posicionar-se corretamente,
estabilizar partes do corpo, prevenir e evitar deformidades, facilitar e ajudar a
desencadear o movimento, na realizacdo de tarefas de forma segura; auxiliar nas
tarefas diarias de forma a despender menos energia, com menos dor e mais
comodidade, para que a pessoa se torne 0 mais autonoma possivel (Teixeira, 2010).

Os produtos de apoio destinam-se a pessoas com deficiéncia ou com
incapacidade que, de forma temporéaria ou definitiva, necessitam de utilizar produtos
de apoio.

Segundo o Decreto-Lei n.° 93/2009 (p. 2276), pessoa com deficiéncia é “aquela

que, por motivos de perda ou anomalia, congénita ou adquirida, de fungcbes ou de
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estruturas do corpo (...), apresente dificuldades especificas susceptiveis de, em
conjugacédo com os fatores do meio, Ihe limitar ou dificultar a atividade e participacao
em condi¢cdes de igualdade com as demais”. O mesmo Decreto-Lei define também
pessoa com incapacidade temporaria como “aquela pessoa que por motivo de doenca
ou acidente encontre, por um periodo limitado e especifico de tempo, dificuldades
especificas susceptiveis de, em conjugacdo com os fatores do meio, Ihe limitar ou
dificultar a sua atividade e participagdo diaria em condi¢cbes de igualdade com as
demais”(idem, p.2276).

Para estas os produtos de apoio sdo considerados como equipamentos
indispensaveis para o seu bem-estar, autonomia, integracéo e qualidade de vida.

Os produtos de apoio poderao ser utilizados ou colocados pelo proprio ou com

a ajuda de terceiros, tendo como objetivo uma maior funcionalidade.

3.2. Sistemade atribui¢c&do dos produtos de apoio

O Decreto-Lei n.° 93/2009 criou 0 enquadramento especifico para o SAPA,
substituindo o anterior sistema supletivo descentralizado de ajudas técnicas e
tecnologias de apoio.

O SAPA pretende dar resposta a pessoas com deficiéncia ou incapacidade
temporaria, de forma a compensar e atenuar as suas limitacbes de atividade e
restricbes de participacdo, ao atribuir de forma gratuita os produtos de apoio
necessarios.

Este sistema de atribuicdo é composto por entidades prescritoras, entidades
financiadoras e uma entidade gestora — o Instituto Nacional de Reabilitagcdo (INR). As
entidades prescritoras, responsaveis pelo ato de prescricdo, sao definidas por
despacho pelo governo. As entidades financiadoras definidas pelo decreto-lei séo as
Unidades Hospitalares, os Centros Distritais de Seguranga Social, os Centros de
Saude, o Instituto de Emprego e Formagéo Profissional e a Dire¢cdo-Geral de Inovagéo
e Desenvolvimento Curricular.

O mesmo decreto-lei definia ainda que o montante das verbas destinadas a
comparticipacdo dos produtos de apoio € definido anualmente por despacho conjunto
dos membros do Governo da area das financas, seguranca social, saude e educacéo,
bem como as competéncias do INR, que se traduzem na constituicdo e atualizacdo de
um catalogo de produtos de apoio passiveis de serem prescritos, a gestdo da
informacéo e a apresentacao anual de um relatério de execucao do SAPA.O Decreto-

lei n.° 42/2011, de 23 de marco, introduz algumas alteracédo ao anterior Decreto-lei n.°
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93/2009, nomeadamente definindo o regime transitério do financiamento dos produtos
de apoio a pessoas com deficiéncia e da identificacdo da listagem dos produtos de
apoio a prescrever.

No ano seguinte, o despacho n.° 6133/2012, apresenta a lista homologada de
produtos de apoio, com base na ISO 9999:2007, retificando a lista publicada no ano de
2007.

Atualmente vigora o despacho n.° 5212/2014, que define os procedimentos das
entidades prescritoras e financiadoras de produtos de apoio.

Tendo em conta o &mbito deste estudo, serdo apenas analisados os contetdos
relativos as entidades prescritoras sobre alcada do Instituto da Seguranca Social
(ISS).

Podem ser abrangidos pelo financiamento do ISS, os produtos de apoio
prescritos por médico/a ou equipa multidisciplinar que integre equipas de Centros de
Saude ou Centros Prescritores Especializados (p.e. instituicdes de solidariedade social
gue intervém na area da deficiéncia neuromotora) e reconhecidos como tal pelo ISS.

Sdo destinatarios do financiamento as pessoas com deficiéncia ou
incapacidades, com grau de incapacidade atestada, por Atestado Médico de
Incapacidade Multiuso, igual ou superior a 60% ou pensionistas com complemento por
dependéncia de 1° ou 2° grau.

Apenas podem ser objeto de financiamento no ambito do ISS, os produtos de
apoio que constam da lista homologada, publicada anualmente pelo INR.

O pedido de concessdo de apoio financeiro para aquisicdo de produtos de
apoio inicia-se, junto do Centro Distrital da area de residéncia, mediante a
apresentacdo da ficha de prescricdo produtos de apoio, o atestado médico de
incapacidade multiuso, o comprovativo da situacdo regularizada perante a
administracdo fiscal e 3 orcamentos para a aquisicdo do(s) produto(s) de apoio
prescrito(s) (ISS - DDSP, 2013).

De acordo com o relatério do INR (2013), foram financiados, pelo ISS 4.040
produtos de apoio. Destes, cerca de 51% resultaram de prescricdes provenientes de
Centros de Saude e 49% de Centros Especializados.

No distrito de Viana do Castelo foram financiados 229 produtos de apoio, tendo
sido gastos 78.093,19 €.

Relativamente a populacdo beneficiada no distrito de Viana do Castelo, ainda
de acordo com dados do mesmo relatorio, e estabelecendo o paralelismo com os

grupos etérios definidos no presente estudo para caracterizar os doentes paliativos,
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verificamos que com menos de 64 anos foram ajudadas 51 pessoas, entre 0s 65 e 0s

79 anos 35 pessoas e, acima dos 80 anos foram beneficiadas 68 pessoas.

3.3. Utilizacado de produtos de apoio no doente paliativo dependente

O aumento da longevidade tem contribuido para o aumento da prevaléncia de
pessoas com doencas cronicas e incapacitantes, assistindo-se simultaneamente ao
aumento de doentes com elevados indices de dependéncia.

As equipas de profissionais que intervém com doentes paliativos, adequando
as suas intervencdes as necessidades individuais e familiares de cada doente,
implementam medidas que promovem, na medida do possivel, a autonomia e a
participacdo dos doentes, o reforgo das capacidades e competéncias das familias para
lidar com situagbes de dependéncia, de forma a ajudar a mediar a vida profissional
com o cuidado informal aos seus familiares.

Os produtos de apoio, enquanto objetos, produtos, equipamentos ou sistemas
gue promovem a funcionalidade, prevenindo ou reduzindo as limitagcdes na atividade,
fazem parte de politicas desenvolvidas no intuito de contribuir para a qualidade de vida
e para uma acdo dinamizadora e humanizadora, e para a consolidagdo de uma
sociedade coesa, justa e solidaria (Ferreira, 2011)

A intervencdo aos diferentes niveis de prevengdo constitui uma abordagem
primordial e indispensavel, promovendo durante o maximo tempo possivel a
autonomia e a independéncia.

Os produtos de apoio podem ter um papel preponderante no atingimento deste
desiderato, promovendo uma melhor adaptacdo as limitacdes, por exemplo pelo uso
de auxiliares de marcha, num doente com sequelas de acidente vascular cerebral
(AVC), diminuicao de complicacdes e co-morbilidade associadas a dependéncia
funcional, por exemplo com o uso de meios de prevencdo de Ulceras de pressao
(colchdes anti-escaras, almofadas de gel, etc.) nos idosos acamados, produtos para
facilitar a higiene e eliminacdo como cadeira sanitaria. (Blanes [et al], 2004; citado por
Ferreira, 2011).

Para além de contribuirem positivamente para o seu utilizador direto, também
podera minimizar o desgaste/sobrecarga dos cuidadores.

Lopes (2007), no seu estudo sobre as necessidades e dificuldades das familias
no cuidar de idosos dependentes, considerou trés tipos de necessidades: as
instrumentais, as necessidades de orientacéo dos técnicos de salde e 0s sentimentos

vivenciados numa situagcdo de dependéncia do familiar. As necessidades mais
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mencionadas pelos cuidadores foram as instrumentais. Uma das maiores
preocupacdes, de quem cuida, é poder mobilizar a pessoa dependente sem grande
sobrecarga fisica e sem prejudicar a saude, tanto do cuidador como do doente em
situacdo de dependéncia. Os cuidadores também referiram a necessidade de
possuirem produtos de apoio que facilitassem a mobilizacdo do familiar. Salientam a
importancia de ter cadeira de rodas e cama articulada .

Sousa, Galante e Figueiredo (2003), citados por Ferreira (2011) referem que a
intervengao por parte dos profissionais de saude e dos de acéo social, deve ter como
principios éticos e centrais intervir de forma a tornar os doentes mais capazes, com
mais autonomia e qualidade de vida.

O promover o acesso a produtos de apoio a doentes com dependéncia
funcional deve ser encarado por parte dos profissionais de salde, como um dever
ético enquanto garantia de uma prestacao de cuidados de exceléncia e humanamente
adequados (Ferreira, 2011).

Os produtos de apoio inserem-se no leque de apoios atribuidos aos doentes
em situacdo de incapacidade/dependéncia, enquanto promotores da funcionalidade,
prevenindo ou reduzindo as limitagbes na atividade, no intuito de contribuir para a
qualidade de vida de quem deles vai usufruir e dos seus cuidadores diretos.
(Imaginario, 2004; Lopes, 2007)

Neste ambito de intervencdo sdo muito poucos os estudos de investigacao que,
até ao momento, se debrucaram acerca desta teméatica, pelo que a evidéncia empirica
acerca do uso de produtos de apoio junto do doente paliativo € ainda insuficiente.

Contudo, em seguida, e ap6s se definirem 0s conceitos e papéis adjacentes ao
cuidador informal, s&o retratadas as dificuldades e necessidades do mesmo, no
processo diario de cuidar, identificando-se, entre outras, a necessidade de utilizar

produtos de apoio nas principais AVD.
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4. O CUIDADOR INFORMAL DO DOENTE PALIATIVO

Cuidar do doente na familia é uma tradicdo em todo mundo e é desenvolvido
pelo sistema de suporte informal, onde se incluem familia, vizinhos e membros da
comunidade. Geralmente € assumida pelos cénjuges e outros familiares diretos.

A familia representa a instituicdo mais antiga no cuidar. Contudo, face as
alteracdes demograficas, ao processo de envelhecimento, aos avancos da medicina e
as alteracBes no mercado de trabalho, entre outros fatores, assistimos cada vez mais
ao aumento de familias nucleares, a institucionalizacdo de doentes dependentes, a
idosos a cuidarem de idosos, que muitas vezes apresentam diminuicdo da capacidade
fisica e cognitiva, necessitando também eles — cuidadores — de ajuda para cuidarem
de si proprios.

Quando numa familia um dos seus elementos fica doente e dependente toda a
dindmica familiar sofre alteracbes, que vao ser influenciadas pelo respetivo grau de
dependéncia.

Cuidar de um doente com doenca avancada é um trabalho exigente, no qual é
solicitado a familia que desenvolva cuidados complexos e multifacetados (Neves,
2007).

4.1. Cuidador informal

Prestador de cuidado informal € a pessoa, de familia ou ndo, que proporciona a
maior parte dos cuidados e apoio domicilidrio a quem sofre de uma doencga ou requer
ajuda para desempenhar as suas AVD, sem receber remuneracdo econdémica para
isso (Rodrigues et al, 2001; citado por Fernandes et al, 2007). A denominacdo de
cuidador informal surge em oposi¢do aos profissionais de saude, que assumem uma
profisséo, escolhida por eles e com formacg&o académica e profissional (Martins, 2006,
citado por Castro, 2008).

E aquele que olha pelo doente dependente, apoia-o e cuida dele no seu dia-a-
dia.
O cuidador primério tem sido considerado uma entidade Unica que realiza mais

de metade do cuidado informal recebido pela pessoa dependente (Martin, 2005). E
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aguele que assume a total ou maior responsabilidade pelos cuidados e a quem estao
reservados os trabalhos de rotina (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2006).

A prestacgdo de cuidados informais é definida como a assisténcia proporcionada
pela familia, pelos amigos ou pelos vizinhos a pessoas com necessidades de cuidados
instrumentais, ou pessoais, nas atividades de vida quotidiana. Trata-se de uma fonte
de cuidados ndo remunerados, para que as pessoas idosas em situacao de fragilidade
ou dependéncia, as pessoas incapacitadas ou outros grupos continuem a viver no seu
lar, ou na comunidade e ndo sejam institucionalizadas (Fernandes et al, 2007).

Segundo Luders e Storani (2002), citado por Fernandes et al (2007), os
cuidadores informais séo descritos como uma legido de cdnjuges, filhos e filhas, noras
e genros, sobrinhos e netos, amigos e membros de entidades paroquiais e de servi¢cos
gue se dispdem, sem uma formacao profissional de saude, a dar aos doentes sob a
sua responsabilidade os cuidados indispensaveis, tendo como maior arma a sua
disponibilidade e boa vontade.

Assumindo a maior parte da responsabilidade pelos cuidados ao doente
dependente no domicilio, o cuidador informal principal é responsavel pela provisdo
direta ao nivel das atividades basicas e instrumentais de vida diaria. Pertencem, na
sua maioria, ao sexo feminino, com idades compreendidas entre os 45 e 60 anos,
existindo uma proximidade geografica entre 0os mesmos e 0s idosos recetores de
cuidados e acumulando, muitas vezes, a tarefa de cuidar com a vida profissional
(Pereira, 2008).

Segundo Martin (2005), existe um conjunto de fatores que determinam o
processo de assuncao do papel de cuidador. Citando Shanas (1979) e o modelo por
ele preconizado, Modelo Hierarquico Compensatério ou Modelo de Substituicdo, o
autor apresenta um conjunto de fatores que poderdo influenciar o processo de
aquisicao do papel de cuidador:

= 0 parentesco e proximidade afetiva (esposos, filhos, outros familiares e
amigos);

* a coabitagdo, considerando a proximidade geografica entre cuidador e
recetor de cuidados;

» 0 sexo do cuidador e da pessoa cuidada, isto é, existe uma maior
probabilidade de que filhos (cuidadores) e pais (recetores de cuidados) pertencam ao
mesmo sexo: atendendo a que a maior parte das pessoas que necessitam de
cuidados pertencem ao sexo feminino, pode concluir-se que as filhas sdo quem mais

se envolvem na tarefa de cuidar;
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» a situacdo laboral, se o cuidador esta desempregado e geograficamente
proximo, acabara por assumir a responsabilidade do cuidado informal (tarefas
rotineiras e pré-programadas). No caso dos cuidadores empregados, estes dao o seu
contributo através do trabalho desenvolvido em horéarios pos-laborais (Martin, 2005).

Segundo Campos, Padilha e Oliveira (2009), os novos prestadores de cuidados
apresentam aspetos em comum:

= Raramente a decisdo de tomar conta ou ndo do familiar € um exercicio
informado;

= Recebem preparacéo pouco estruturada para o exercicio do papel,

= As capacidades para tomar conta ndo sao frequentemente avaliadas,
logo as habilidades sdo desenvolvidas por tentativa e erro ou por aprendizagem

passiva.

Cuidar do doente terminal em casa representa para os cuidadores enfrentar
situagcfes a que ndo estdo habituados e muito menos treinados. A necessidade leva a
gue muitos cuidadores tenham apenas o treino da sua experiéncia ou tenham tido a
iniciativa de procurar por si préprios, um treino mais formal. Sem a devida preparagéo
e recursos, serd dificil adequar os cuidados e prevenir a sobrecarga e desgaste que
estas situagbes representam para as familias e cuidadores envolvidos, cujo apoio

deve sempre ser assegurado (Mendes, 2005).

4.2. Dificuldades e necessidades do cuidador informal do doente

paliativo

A sobrecarga afeta ao prestador de cuidados, em funcdo da acumulacdo de
papéis e tarefas que Ihe séo atribuidas, tem ganho uma maior importancia na pratica
clinica e suscitado interesse para a realizacdo de novos estudos. Esta sobrecarga
acarreta, na grande maioria das situacdes, alteracbes ndo s6 a nivel pessoal e

familiar, mas também a nivel profissional e no seu estado geral de saude.

Enquanto a prestagdo de cuidados ao individuo idoso € assumido como sendo
uma extensdo do papel normal das familias, quando surge uma doenca grave
incurdvel e incapacitante, a familia tem de se organizar para poder lidar com a
situagcdo, pois a prestacdo de cuidados, deixa de ser uma troca de ajuda entre
familiares para passar a ser uma sobrecarga, o que implica um processo de
reajustamento da estrutura familiar, dos papéis e das relacbes afetivas dos seus

membros.
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Os prestadores de cuidados reportam frequentemente dificuldades em gerir as
multiplas necessidades dos seus familiares dependentes que apds a alta hospitalar
requerem cuidados no domicilio (Shyu, 2000, citado por Campos, Padilha e Oliveira,
2009).

As pessoas que prestam cuidados a doentes durante longos periodos, como
acontece no caso do cuidador de um doente em fase terminal, sofre alteragbes na sua
vida social, familiar e profissional provocada pela sobrecarga fisica, psiquica e
economica (Imaginario, 2004; Martins, 2006).

O assumir do papel de prestador de cuidados é quase sempre uma escolha
sem alternativa, e o estado de saulde e as solicitacfes da pessoa dependente podem
de tal forma absorver o tempo do cuidador, que este se vé confrontado com uma
enorme sobrecarga fisica e emocional (Campos, Padilha e Oliveira, 2009).

A continuidade do desempenho do papel acarreta, por vezes, intercorréncias
ao nivel da vida pessoal, familiar, profissional, social, conduzindo a sobrecarga, ou
mesmo a depressao (idem).

Frequentemente, o prestador de cuidados manifesta: tensdo, constrangimento,
fadiga, stress, frustracdo, reducdo do convivio, depressdo e a alteracdes da auto-
estima, levando a que estas pessoas apresentem uma morbilidade geral superior aos
individuos da mesma idade que nao estao sujeitos a tal sobrecarga (Santos, 2004,
citado por Campos, Padilha e Oliveira, 2009).

Cerqueira (2005) citando Hileman (1992), considera como principais
necessidades dos cuidadores a obtencao de informagdes, relacionadas com o tipo e
extensao da doenca, com 0s sintomas, com 0 prognostico, com o tratamento (da
doenca e dos efeitos secundarios), da medicacao, da alimentacdo necessaria, das
necessidades fisicas e psicologicas do doente, assim como conhecer 0s recursos da
comunidade disponiveis. Outro aspeto salientado pelos autores anteriormente
referidos, s@o as formas de tranquilizar e acalmar o doente, de ser mais tolerante e
paciente com ele ou por outro lado de saber lidar com a sua depressao, descobrir
métodos e técnicas de diminui¢do de stress e de encorajamento do doente, saber lidar
com os medos do doente e desenvolver atividades que fardo o doente sentir-se
importante, mantendo a sua vida o mais normal possivel. Assim, a informagédo assume
um papel primordial, pelo que deve rigorosa e adequada. Familias e cuidadores bem
informados significam diminuicdo de medos e ansiedade no contacto com o doente,
sentindo-se este também mais a vontade. Cuidadores e familias apoiadas e
confortadas terdo mais capacidade e disponibilidade para o cuidar do doente
(Cerqueira, 2005).
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As dificuldades sentidas e expressas pelos cuidadores informais sdo, de facto,
multiplas e variam de acordo com as circunstancias pessoais, contudo merecem
destaque:

» impossibilidade de cuidar do doente familiar, em virtude da atividade
profissional;

» necessidade de apoio formal ou informal na partilha de cuidados;

* necessidade de aquisicdo de material (cama articulada, cadeira para
higiene);

= falta de condi¢des habitacionais e existéncia de barreiras arquitetonicas para
receber pessoas com dependéncia funcional,

= sobrecarga do cuidador, pela existéncia de outros familiares dependentes;

» limitagBes funcionais por parte do cuidador, uma vez que em muitos casos
este também é idoso (Pinto, 2011).

Lage (2007) e Sequeira (2010) referem também que a falta de
conhecimentos/competéncias por parte do cuidador informal pode comprometer a
qualidade dos cuidados.

Também Ferreira (2008), Alves (2010), citados por Pinto (2011), referem que
muitas das necessidades apontadas pelo cuidador informal sdo de ordem informativa
(sobre servigos disponiveis, subsidios, direitos), formativa (vestir/despir o doente,
higiene), financeira (devido as despesas com medica¢do), ajudas técnicas
(nomeadamente cadeira de rodas, camas articuladas, andarilho), entre outras.

Ainda segundo Mendes (2005), as principais preocupagfes ligadas com o
cuidado ao familiar doente paliativo sdo o0 medo da progressédo da doenca, lidar e dar
suporte as perturbacdes emocionais do doente e gerir as rotinas diarias. Os
cuidadores necessitam de ajuda fisica, informacao e apoio emocional, precisam de
informacédo sobre 0s apoios e servicos comunitarios e educacado sobre os cuidados,
atencdo sobre as suas préprias necessidades e ajuda no desenvolvimento do
processo. O aconselhamento e, muitas vezes, a ajuda econdmica, o fornecimento de
recursos materiais e humanos sao essenciais ho combate a fadiga do prestador de
cuidados informais. Neste sentido, o cuidador procura apoio na comunidade e nos
servicos de saude, os quais nem sempre vém ao encontro da suas necessidades e
expectativas (Mendes, 2005).

Segundo Neves (2007), apesar de existirem dificuldades, é importante salientar
que esta experiéncia pode ser vivida como uma oportunidade de crescimento para o
doente e cuidador. Cada familia viver4 esta experiéncia de um modo Unico; no

entanto, os profissionais de saude podem apoiar e devem advogar para que as
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necessidades e preocupacdes fisicas, psicologicas, sociais e espirituais do doente e
da familia sejam avaliadas de acordo com o grau de importancia que estes lhe
atribuem, de modo a assegurar-se uma resposta adequada as suas necessidades
(Panke e Ferrel, 2004, citado por Neves, 2007).

As necessidades do doente paliativo e do cuidador, sentidas nas suas varias
dimensdes, sdo objeto primordial da intervencdo dos profissionais de saude,
independentemente da sua area de formacdo. Estas sdo alvo da preocupagdo de
muitos profissionais, atentos e preocupados em encontrar justificacbes e novas
abordagens, que se propdem a realizacdo de estudos de investigagao.

Pretendeu-se com o quadro de referéncias refletir sobre as respostas que 0s
Cuidados Paliativos apresentam ao doente e a sua familia, caracterizar a
especificidade da intervengdo do terapeuta ocupacional e salientar a importancia do
uso de produtos de apoio, como forma de dar resposta as necessidades de ordem
material sentidas pelo cuidador informal.

Assim, emergem o0s dois objetivos centrais deste estudo, reportando-se as
necessidades expressas pelo cuidador e a sua expectativa quanto a utilizagdo de

produtos de apoio, esquematizados no capitulo seguinte — Investigagdo Empirica.
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CAPiTULO Il

INVESTIGACAO EMPIRICA

by

ApOs a revisdo bibliografica relativa a temética em estudo, passaremos a
descrever a metodologia utilizada. Na fase metodoldgica, o investigador determina os
métodos que utilizara para obter as respostas as questdes de investigacao colocadas;
escolhe um desenho apropriado com a determinagdo de um método; define a
populacdo e a amostra, assim como o instrumento de colheita de dados e a analise
dos mesmos (Fortin, 1999).

A investigacdo cientifica € um processo sistematico que permite examinar
fendmenos com vista a obtencdo de respostas para questbes precisas, sendo
efetuado com o objetivo de validar conhecimentos j4 estabelecidos e de produzir
outros novos que vao, de forma direta ou indireta, influenciar a pratica.

Esta constitui-se como principal motivagdo ao desenvolvimento e
implementacdo deste estudo. A atuagdo do terapeuta ocupacional na éarea dos
Cuidados Paliativos é ainda recente em Portugal, pelo que a investigagédo realizada
contribuird para uma melhor definicho do papel deste técnico nas equipas
multidisciplinares e consequentemente para uma melhor prestagdo de cuidados ao
doente paliativo e seus cuidadores.

O presente estudo segue o paradigma quantitativo, uma vez que se pretende
desenvolver conhecimentos e quantificar as necessidades do cuidador informal e as

expectativas que manifesta para a utilizacdo de produtos de apoio nas AVD.

1. FINALIDADES E OBJETIVOS

O presente estudo apresenta como principal finalidade a contribuicdo para a
melhoria dos cuidados prestados ao doente paliativo. Paralelamente, torna-se
pertinente para a pratica de Cuidados Paliativos e para a definicdo do papel do
terapeuta ocupacional nesta mesma area de intervencdo, na medida em que sera

eventualmente o primeiro diagnostico acerca das necessidades e expectativas do
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cuidador informal do doente paliativo face as dificuldades que experiencia na

prestacéo de cuidados, na regido de Viana do Castelo.
Assim definiram-se 0s seguintes objetivos gerais:

= Avaliar as necessidades expressas pelo cuidador informal durante a
prestacdo de cuidados ao doente paliativo;
= Avaliar as expectativas do cuidador informal, que ndo utiliza produtos de

apoio, para a utilizacdo de produtos de apoio durante a prestacao de cuidados.
Para tal foram formulados como objetivos especificos:

= Descrever o nivel de dependéncia do doente paliativo nas principais AVD;

= Descrever a percecdo do cuidador informal acerca do nivel de dependéncia
do doente paliativo nas AVD;

= Discriminar as AVD que o cuidador informal entende como de maior
dependéncia para o doente paliativo;

= Descrever os conhecimentos do cuidador informal relativamente a selecao,
aquisicdo e utilizacdo de produtos de apoio para a prestacdo de cuidados nas
principais AVD;

» Descrever a satisfacdo do cuidador na utilizacdo de produtos de apoio nas
AVD;

= |dentificar os eventuais cuidadores nao utilizadores de produtos de apoio e

aferir a necessidade de utilizacdo dos mesmos.

2. METODO

2.1. Tipo de estudo

Fortin (1999) refere que os estudos descritivos ou de nivel | sdo utlizados pelos
investigadores para descrever, nomear ou caracterizar um fendbmeno, uma situa¢ao ou
um acontecimento, de modo a torna-lo conhecido — a descoberta e exploracdo de
fatores. Pretende-se com estes estudos descrever simplesmente um fenébmeno ou
um conceito relativo a uma populacdo, de maneira a estabelecer as suas
caracteristicas (Fortin, 1999).

Refletindo sobre a questdo de investigacdo, bem como nos objetivos

formulados e que se pretende atingir com o estudo, podemos considerar que este
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estudo sera exploratorio e descritivo (nivel 1), uma vez que se tentara descrever as
necessidades sentidas pelo cuidador informal durante a prestagdo de cuidados e as
expectativas face a utilizacdo de produtos de apoio nas principais AVD e, por ndo se
ter encontrado na revisdo bibliografica estudos de investigagdo, no ambito nacional,

acerca desta tematica.

2.2. Populacéo e amostra

A amostragem é o procedimento pelo qual um grupo de pessoas ou um
subconjunto de uma populacdo €é escolhido com vista a obter informacdes

relacionadas com um fenémeno.

Uma populagdo é uma colecdo de elementos ou de sujeitos que partilham
caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios (Fortin, 1999).

Considera-se populacdo alvo, uma populacdo particular constituida por
elementos da populacdo geral que satisfazem os critérios de selecdo previamente
definidos pelo investigador (Fortin, 1999).

O presente estudo teve como contexto o concelho de Viana do Castelo, tendo-
se recorrido aos servigos locais de saude — Unidades de Saude Familiar (USF) —
sediadas nas freguesias urbanas de Darque, Santa Maria Maior e Monserrate, para a

identificacdo de doentes paliativos e respetivos cuidadores informais.

O concelho de Viana do Castelo é constituido por 40 freguesias, 13 das quais
encontram-se agrupadas em Unides de Freguesias, ap0s a reorganizacao
administrativa ocorrida em 2012. A populacao residente, de acordo com os dados do
Censos de 2011, é de 88.725 habitantes, dos quais 46.836 sao mulheres e 41.889 sao
homens (CLAS, 2013).

Segundo o Diagnéstico Social de Viana do Castelo (CLAS, 2013), na ultima
década a populagdo com 65 anos ou mais aumentou cerca de 21,2%, enquanto que
0s restantes escaldes etérios registam perdas. O indice de envelhecimento evidencia
sinais particularmente desfavoraveis no Alto Minho, superando os valores médios
nacionais e da regido Norte. Em Viana do Castelo, em 2011, por cada 100 jovens
existem 136 idosos, um aumento de cerca de 35% face a 2001 (CLAS, 2013).
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De acordo com Instituto Nacional de Estatistica (INE) (2014), a esperanca
média de vida em 2012 é de 76,9 anos para os homens e 82,8 anos para as mulheres.
Contudo, 1 em cada 4 portugueses morre antes de perfazer 70 anos.

O cancro € a principal causa de morte antes dos 70 anos de idade - isto é, a
principal causa de morte prematura - e, no conjunto das causas de mortalidade em
todas as idades, ocupa o0 segundo Ilugar depois das doencas cérebro-
cardiovasculares. Segundo dados do INE (2014), quase 33 mil pessoas morreram em
2012 em Portugal devido a doencas do aparelho circulatério (AVC, doenca isquémica
do coracdo ou enfarte agudo do miocardio), que representam 30,4% das mortes por
doenca ocorridas no pais e uma taxa de mortalidade de 312 mortes por 100 mil
habitantes.

A morte por AVC atingiu principalmente as mulheres com uma relacdo de 76
Obitos masculinos por 100 femininos, enquanto a morte por doenga isquémica do
coragdo incidiu maioritariamente nos homens (111 6bitos masculinos por 100
femininos). Os tumores malignos estiveram na origem de quase um quarto das mortes,
tendo morrido em 2012 quase 26 mil pessoas devido a estas doencgas, valor que
representa 23,9% do total (INE; DGS, 2014).

Os cancros do colon, reto e anus e os da traqueia, bronquios e pulméao foram
0s mais mortiferos. Seguiram-se os cancros do estbmago, da prdostata, da mama e do
pancreas. Com menos de 1.000 mortes surgem os cancros do figado, bexiga, ovério,

pele, colo do utero e leucemia (idem).

As doencas respiratorias foram outra importante causa de morte em 2012,
tendo sido responsavel pela morte de 13.908 pessoas (12,9%), com uma taxa de 132

mortes por 1000 habitantes (idem).

Analisando a esperanca média de vida e as principais causas de morte e,
corroborando com a grande maioria dos estudos acerca da populagéo idosa e/ou
dependente, tem-se vindo a verificar que, apesar dos esforcos no sentido da
implementacdo de um conjunto programas nacionais de prevencdo, ha um aumento

significativo das doengas crénicas e incapacitantes.

A amostra, sendo um subconjunto da populacdo alvo, é considerada
representativa se as suas caracteristicas se assemelham o mais possivel as da

populagédo alvo. Em investigacdo considera-se importante que a amostra represente
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ndo s6 as variaveis em estudo, mas também outros fatores suscetiveis de exercer

alguma influéncia sobre as variaveis estudadas (Fortin, 1999).

Para o presente estudo a amostra foi escolhida através da selecéo racional,
sendo considerada desta forma uma amostra ndo probabilistica. Apesar de as
amostras ndo probabilisticas terem o risco de serem menos representativas da
populacdo, nem sempre € facil construir amostras probabilisticas (Fortin, 1999). A
amostragem por selecao racional é uma técnica que tem por base o julgamento do
investigador para constituir uma amostra de sujeitos em fun¢éo do seu carater tipico, e

que permita uma melhor compreensao do fendmeno em estudo.

A amostra do presente estudo foi constituida por cuidadores informais de
doentes paliativos, abrangidos pelas USF de trés freguesias urbanas do concelho de
Viana do Castelo. As USF foram selecionadas por ndo apresentarem na sua estrutura
organizativa respostas estruturadas no &mbito da prestacdo de Cuidados Paliativos ao

domicilio, nem técnicos com formacao avancada em Cuidados Paliativos.

Os casos foram selecionados com a colaboracdo dos Médicos e Enfermeiros
de familia que prestam cuidados no domicilio a doentes paliativos, sob a forma de
entrevista informal. Para facilitar o processo de sele¢cdo da amostra, foram fornecidos
pela investigadora os critérios de selecdo que deveriam ser tidos em conta,
nomeadamente, cuidadores informais de doentes que apresentassem doenga(s)
crénica(s), que permanecessem no domicilio, sem resposta a terapéutica de intuito

curativo e com prognostico de vida reconhecidamente limitado, tais como:

= Carcinomas em estadios terminais;

» Insuficiéncias avancadas de origem cardiaca, renal, hepética e
respiratoria;

=  S|DA em estadio terminal;

» Doencgas neuroldgicas degenerativas;

= Deméncias graves.

A amostra em estudou ficou constituida por 31 cuidadores, em que

predominam as mulheres com 83,9% dos casos, sendo os restantes 16,1% homens.

Apresentam uma média de idades de 56,87+13,24 anos, tendo o cuidador
mais jovem 36 anos e o0 mais velho 84. A mediana foi de 55 anos. Constituiram-se trés
grandes grupos, um primeiro grupo onde figuram os individuos até aos 64 anos, cuja

representacdo € de 74,2% da amostra; um segundo constituido por cuidadores
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informais com idades entre os 65 e 0s 79 anos, que corresponde a 19,4% da amostra;
e um ultimo grupo com idade superior a 80 anos, com 6,5%. A op¢do de se terem
constituido 3 grandes grupos justifica-se pela distribuicdo da variavel e com a revisdo
da literatura que aponta para o facto dos cuidadores informais serem cada vez mais

idosos.

Tabela n.° 1: Caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores

Ni fi (%)

Masculino 5 16,1

Sexo o

Feminino 26 83,9

Menos de 64 anos 23 74,2

Idade 65 — 79 anos 6 19,4

80 ou mais 2 6,5

Coénjuge/companheiro(a) 4 12,9

Filho(a) 19 61,3

Irma 1 3,2

Grau de parentesco

Nora/Genro 1 3,2

N&o familiar 5 16,1

Outro familiar 1 3,2

N&o frequentou o sistema de ensino 1 3,2

Habilitagdes Literarias 1.° ciclo do ensino basico (4.° ano) 10 32,3
2.9 ciclo do ensino basico (6.° ano) 6 19,4

3.2 ciclo do ensino bésico (9.° ano) 4 12,9

Ensino Secundéario (12.° ano) 5 16,1

Ensino Superior 5 16,1

Empregado a tempo inteiro 10 32,3

Empregado a tempo parcial 5 16,1

Situacao Profissional Reformado 10 32,3
Desempregado 4 12,9

Domeéstico(a) 2 6,5

Menos de 1 ano 12 38,7

Tempo de prestacdo de
. Entre 1 a 5 anos 9 29,0
cuidados
Mais de 5 anos 10 32,3
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Na grande maioria dos casos, a responsabilidade da prestacdo de cuidados é
assumida por familiares O grau de parentesco com maior representatividade na
amostra séo os filhos (61,3%). Contudo, em 16,1% dos casos, foi considerado como

principal cuidador um néo familiar.

Quanto a escolaridade predomina o 1.° ciclo do ensino béasico completo,
correspondendo a 32,3%, sendo que 3,2% nunca andou na escola e 16,1% dos

sujeitos concluiram curso superior ou terminaram o ensino secundario.

No que diz respeito a situacao profissional, predominam os reformados e os
cuidadores empregados a tempo inteiro representando 32,3% da amostra,
constatando-se que os restantes estdo empregados a tempo parcial, desempregados

ou domeésticos.

Relativamente ao tempo de prestacdo de cuidados observa-se que os
cuidadores ha menos de um ano cerca sao 38,7%; entre um a cinco anos 29,0%;

cuidadores a prestar cuidados ha mais de cinco anos 32,3%.
As caracteristicas dos doentes terminais sdo apresentadas na tabela n.° 2.

Tabela n.° 2: Caracterizagdo sociodemogréafica dos doentes paliativos

ni fi (%)
Masculino 13 41,9
Sexo
Feminino 18 58,1
Menos de 64 anos 3 9,7
Idade 65 — 79 anos 3 9,7
80 ou mais 25 80,6
N&o frequentou o sistema de ensino 10 32,3
1.° ciclo do ensino basico (4.° ano) 18 58,1
Habilitagdes Literarias
2.9 ciclo do ensino basico (6.° ano) 1 3,2
Ensino Superior 2 6,5
Doenca Oncolégica 3 9,7
Tipologia de doenca
Doenca Nao Oncoldgica 28 90,3
Menos de 1 ano 12 38,7
Tempo o!ecor,rldp desde o Entre 1 a 5 anos 10 32,3
diagnostico
Mais de 5 anos 9 29,0
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O grupo é constituido por 31 doentes, dos quais 41,9% sao do sexo masculino

e 58,1% do sexo feminino.

Analisou-se a variavel da idade em funcdo de grupos etarios, verificando-se
que o grande grupo de doentes se encontra na faixa etaria superior a 80 anos,
representando 80,6% dos doentes. A média de idades é de 81,94+12,55 e a mediana

de 84. O doente mais novo tem 36 anos de idade e o mais velho 101.

Relativamente as habilitagdes literarias, 0s grupos com maior expressao sao 0s
doentes que ndo frequentaram o sistema de ensino (32,3%) e 0S que apenas

concluiram o 1.° ciclo do ensino basico (58,1%).

Quanto a situacdo de doenca, foram constituidos dois grandes grupos: 0s
doentes oncolégicos e ndo oncoldgicos. Encontraram-se 90,3% de doentes nao
oncoldgicos e 9,7% doentes com patologia oncoldgica. Quanto ao tempo vivido pelo
doente desde o diagnostico de doencga terminal, optou-se também pela categorizagéo
desta variavel em 3 grandes periodos temporais: menos de 1 ano — no qual figuram
38,7% dos doentes — entre 1 a 5 anos — 32,3% dos doentes - e mais de 5 anos — o
grupo com menos expressao, com 29%. A média de meses desde o diagndstico da
doenca € de 78,39+£137,81 e a mediana de 24. O doente que apresenta menos tempo

desde o diagndstico € de apenas 1 més, enquanto que o maximo é de 636 meses.

2.3. Instrumentos de colheita de dados

Para a colheita de dados foram construidos dois questionarios para aplicagéo
aos cuidadores informais e ao doente paliativo, que dessem resposta aos objetivos
definidos para o estudo. Ambos os questionarios foram formulados com base na
revisdo da literatura, através da andlise de estudos de investigagdo com

caracteristicas e objetivos semelhantes, e, ainda, com base na opinido de peritos.

De forma a determinar o grau de dependéncia funcional do idoso, aplicou-se o
indice de Barthel, instrumento de avaliacdo amplamente utilizado em estudos de

investigacao a nivel nacional e internacional (anexo A).
2.3.1. Pré-teste do Questionario

No sentido de verificarmos dificuldades na aplicacdo dos instrumentos de
colheita de dados, e a resposta aos objetivos, realizou-se um pré-teste a dez

cuidadores de doentes paliativos, com diferentes graus de dependéncia, que
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beneficiavam do apoio de uma Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI). A
aplicacao do pré-teste aos cuidadores e aos doentes paliativos decorreu num servigo
de saude do distrito do Porto cuja populacdo alvo tem caracteristicas idénticas a
populacdo em estudo. Num primeiro momento, com vista a preparacdo da aplicacao
do pré-teste, foram identificados, pelo enfermeiro responsavel da ECCI os cuidadores
que se ajustavam ao perfil definido e que reuniam os critérios de selecdo semelhantes
aos ja definidos para a amostra do presente estudo. Num segundo momento, aquando
da visita ao domicilio do doente paliativo/cuidador, em conjunto com o enfermeiro
responsavel, foi solicitada a participacdo do cuidador, explicando-se quais 0s
propositos para aplicacdo do pré-teste, bem como os objetivos do estudo, de forma a
obter-se a aceitagdo e conformidade na participacdo voluntaria no estudo. Este
primeiro encontro permitiu estabelecer uma relagcdo proxima com o cuidador e o
agendamento do momento da recolha de informac&o. No terceiro momento, procedeu-
se a colheita da informacdo que permitiu a investigadora prever a duragéo de tempo,
em média, que era necessaria para aplicacdo do questionario final, bem como para
desenvolver as habilidades técnicas, nomeadamente ao nivel da adequagédo da
linguagem e ao uso de terminologia técnica, e avaliar a eficAcia e a precisdo das

questdes, a sua sequéncia, légica e encadeamento.

Posteriormente, os resultados da analise e tratamento dos dados do
questionario foram discutidos com o orientador do estudo. ApGs este procedimento
houve necessidade de introduzir algumas correcdes e procedeu-se a redagéo final dos

questionarios.

As versdes finais dos questionarios foram formulados com recurso a
ferramenta do Google Drive que permite a conce¢éo online de questionérios de forma

automatica, bem como o registo informatico dos dados.
2.3.2. Versao final do questionario do cuidador

O questionario dirigido ao cuidador (apéndice A) é constituido por 15 questdes,
das quais 9 se destinavam a recolha de dados para a caracterizacdo
sociodemograéfica, 2 quanto a classificacdo da percecdo do cuidador relativamente ao
grau de dependéncia do doente a quem presta cuidados, 2 quantos aos apoios
externos que o doente beneficia e as restantes quanto ao uso ou eventual

necessidade de produtos de apoio durante a prestacéo de cuidados.

As questbes foram formuladas sobre a forma de questdo fechada, com

multiplas escolhas de respostas, para selecdo de apenas uma opcao. Apenas duas
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questdes foram formuladas para resposta com escala numérica. A maioria das
variaveis foram operacionalizadas como nominais dicotomicas (sim/ndo), como por
exemplo para a identificagdo das AVD em que o doente paliativo necessita de ajuda,
bem como na sinalizagdo de quais os produtos de apoio utilizados durante a prestagéo
de cuidados.

As variaveis como escolaridade, caracterizacdo do grau de dependéncia e
sobre o que permitem os produtos de apoio foram operacionalizadas como variaveis
ordinais. As variaveis referentes a idade e ao tempo de prestacdo de cuidados foram

consideradas como variaveis quantitativas.

Apesar de, como nos diz Fortin (1999), o questionario ser habitualmente
preenchido pelos préprios participantes, sem a assisténcia do investigador, uma vez
gue os participantes no estudo, de acordo com a caracterizagdo sociodemogréfica,
apresentavam uma elevada média de idades e um baixo nivel de escolaridade, optou-
se pelo preenchimento do questionario pela investigadora, também como forma de

orientar a recolha de dados e mediar a conversa com o cuidador.
2.3.3. Versao final do questionario do doente

O questionario do doente (apéndice B) foi formulado com o intuito de facilitar a
caracterizacdo sociodemogréfica, tendo sido formulado com 6 questdes orientadas
para recolha de dados quanto as variaveis de caracterizacdo. A semelhanca do
questionario do cuidador, foram também redigidas sobre a forma de questédo fechada
com multiplas opgBes de resposta mas apenas para sele¢cdo da opcao que mais se
adequava a cada doente. As variaveis sexo e diagnostico foram operacionalizadas
como nominais dicotémicas. Como variaveis huméricas apenas a variavel idade e do
tempo decorrido desde o diagndstico. As restantes varidveis foram consideradas

ordinais.

Foi também preenchido pela investigadora, de acordo com o relato do

cuidador.
2.3.4. Indice de Barthel

E um instrumento validado que mede a capacidade funcional basica da pessoa
idosa dependente para realizar as AVD. E utilizado na avaliacdo da capacidade que as
pessoas tém para a realizacao de dez atividades basicas de vida diaria: comer; tomar
banho; vestir e despir; higiene pessoal; controlo de fezes e controlo de urina; uso da

retrete; transferéncia da cadeira para a cama; deambular e subir e descer escadas. As
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atividades séo pontuadas de forma diferente, podendo ser 0, 5, 10, ou 15 pontos, € a
pontuacéo global pode variar entre O e 100 pontos. D4-nos uma estimativa do grau de
dependéncia da pessoa idosa, que pode variar entre dependéncia total (< 20 pontos) e
independéncia em todas as actividades (100 pontos) (Andrade, 2009).

Desde a sua publicacdo por Mahoney e Barthel, que o indice de Barthel tem
sido largamente utilizado com o objetivo de quantificar e monitorizar o grau de
dependéncia e independéncia dos individuos para a realizacdo das AVD. O uso
alargado deste instrumento de avaliagdo tem dado origem a novas versfes ou
adaptacdo que se distinguem por aumentarem ou diminuirem as atividades avaliadas

ou por alterarem a pontuacgdo da escala.

No contexto clinico, o indice de Barthel da-nos informacéo, ndo so6 a partir da
pontuagdo total, mas também, a partir das pontuacdes parciais de cada atividade
avaliada, o que nos permite conhecer as incapacidades especificas de cada individuo
e assim adequar melhor os cuidados em funcdo das necessidades encontradas. Dois
individuos avaliados com o indice de Barthel, apesar de poderem ter a mesma
pontuacdo final, poderdo apresentar necessidades de cuidados completamente
diferentes, de acordo com as atividades em que apresentam maior dificuldade.

Atualmente, o Indice de Barthel continua a ser amplamente utilizado,
essencialmente em contexto hospitalar, unidades de convalescenca e centros de
reabilitacdo e, varios autores consideram-no o instrumento mais adequado para avaliar

a incapacidade para a realizacédo das AVD (Araujo et al., 2007; Lage, 2005).

Segundo Araujo et al. (2007), a facil aplicagéo e interpretagéo, o baixo custo de
aplicacdo, o poder ser aplicado e repetido periodicamente, de forma a permitir
monitoriza¢des longitudinais e o consumir pouco tempo no preenchimento, sao
algumas das razdes e caracteristicas que fazem deste instrumento um dos mais
utilizados na préatica clinica e em investigacdo para avaliar o grau de dependéncia do

idoso para a realizagdo das principais AVD.

Para além das caracteristicas atrds enumeradas, o indice de Barthel, num
estudo de reviséo sobre 30 instrumentos de avaliacéo do estado funcional do idoso, foi
considerado o que possui maiores e melhores resultados de fidelidade e validade.
(Martins, 2002)

Segundo Martins (2002), embora existam outras escalas de avaliacdo de

deficiéncia fisica e das AVD, ja testadas e utilizadas para a avaliacdo destes doentes,
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o indice de Barthel é a que melhor permite avaliar a dependéncia nas AVD. Patrick et
al., citado por Martins (2002), dizem que o indice de Barthel é largamente utilizado em
estudos de reabilitagdo. Comparando os resultados da aplicacdo deste indice com os
indices de Kennye ou o indice de Katz, o indice de Barthel foi o que revelou um alto
grau de concordancia de resultados (Martins, 2002). Relativamente a fiabilidade, sdo
referidos valores de alfa de Cronbach que variam de 0,86 a 0,92. Tem sido utilizado
em diferentes populagbes e com objetivos diversos. Foi utilizado em “contextos
domiciliarios” (Cid-Ruzafa e Damian Moreno, 2001 citados por Imaginario, 2004),
perspetivando estimar a necessidade de cuidados pessoais, permitir organizar melhor
os servigos de ajuda domiciliaria e ajudar a orientar os esfor¢cos do cuidador informal

(Imaginario, 2004).

Neste estudo, o indice de Barthel foi utilizado com o objetivo de caracterizar o
grau de dependéncia dos doentes paliativos, no que diz respeito as principais AVD.
Para a aplicacdo desta escala, foram seguidos todos os procedimentos descritos na
ficha de procedimentos do proprio instrumento.

O alfa de Cronbach do estudo foi de 0,89, revelando boa consisténcia interna.

2.4. Procedimentos

Para iniciar o processo de recolha de dados, foi solicitado o parecer da
Comiss&o de Etica e pedida a autorizac&o para a realiza¢io do estudo ao Conselho de
Administracdo, da Unidade Local de Saude do Alto Minho (ULSAM), instituicdo que
gere e administra as USF que colaboraram na referenciacdo dos participantes do

estudo (anexo B; apéndice C).

De forma a apresentar o projeto de investigacdo e com o objetivo de facilitar a
referenciacdo de eventuais participantes, foi agendada uma reunido com o0s
coordenadores das USF, com envio prévio, em suporte de papel ou informatico, de
uma sintese do projeto de investigacdo. Neste momento, em que se apresentou 0s
critérios de inclusdo e exclusao no estudo, foi acertada a estratégia para contacto com
os cuidadores informais. Numa fase inicial, o médico e/ou o enfermeiro de familia,
estabeleceu um primeiro contacto com o cuidador informal, via telefone, de forma a
perceber se o cuidador estaria interessado em participar no estudo, explicando de
forma sumaria quais os objetivos do estudo e o tipo de participa¢éo que teria. Caso a

resposta fosse afirmativa, era solicitada autorizacdo ao mesmo para que fossem
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facultados os dados pessoais, nomeadamente, 0 nome, a morada e o numero de

telefone, a investigadora.

Apds este contacto inicial da responsabilidade das equipas das USF, a
investigadora estabeleceu contacto telefénico com os cuidadores, a fim de confirmar o
interesse na participacdo no estudo, explicar mais detalhadamente os seus obijetivos,
esclarecer todos o0s aspetos das questdes éticas relacionadas com a confidencialidade
dos dados disponibilizados a investigadora e para o agendamento da aplicacdo do

questionario no domicilio do doente/cuidador.

Consideramos que a recolha de dados no domicilio do doente paliativo seria 0
melhor contexto de investigagdo, uma vez que possibilitaria uma recolha de dados
mais fidedigna e realista, para analise posterior. Por outro lado, a deslocagédo da
investigadora ao contexto natural do cuidador informal e do doente paliativo, tornou
mais comoda a participagdo no estudo, uma vez que foram evitados gastos ou

incobmodos, bem como, evitar-se a alteracdo de rotinas de prestacéo de cuidados.

No domicilio do doente, a investigadora orientou a aplicacdo dos questionarios
com o objetivo de uma recolha mais fidedigna dos dados. Apesar de os questionarios
permitirem uma estruturagdo mais rigida da recolha de dados, recorreu-se a algumas
estratégias e competéncias comunicativas de forma a modelar as informacgfes
prestadas pelo cuidador. O facto de a recolha de dados ter ocorrido no domicilio do
cuidador permitiu criar um ambiente de maior conforto para o cuidador e fomentou-se

uma postura de escuta ativa.

Optou-se pelo preenchimento presencial pela investigadora e ndo através da
ferramenta Google Drive, em fungéo da baixa literacia, média de idades avancgada e

pelas dificuldades no acesso a internet por parte dos participantes.

2.5. Tratamento de dados

O tratamento descritivo dos dados foi feito de acordo com o tipo de estudo e
com as variaveis quanto a escala de medida. Uma vez que se trata de um estudo

exploratério, utilizou-se a estatistica descritiva e inferencial.

. Na apresentacdo dos resultados, optou-se pelo recurso a tabelas, quadros,
graficos, para a referéncia quanto a distribuicdo de frequéncias absolutas (ni) e

relativas (%). Para as varidveis quantitativas foram selecionadas medidas de
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tendéncia central (média e mediana) e de dispersdo (méaximo, minimo e desvio

padrdo). Para analise das variaveis qualitativas, optou-se pela moda.

Para a analise da associacdo entre variaveis recorreu-se a correlacdo de

Pearson, assumindo-se um nivel de significancia de 5%.

A andlise estatistica foi feita com recurso ao software IBM SPSS (Statistical

Package for Social Science), versao 19.0.

3. QUESTOES ETICAS

Qualquer investigacdo efetuada junto de seres humanos levanta questfes
morais e éticas, destacando-se a escolha do tipo de investigacéo, a forma de suscitar
a participagdo dos sujeitos, os conceitos em estudo, o método de colheita de dados e

a divulgacéo dos resultados da investigacao.

A ética coloca problemas particulares aos investigadores decorrentes das
exigéncias morais que, em certas situacdes, podem entrar em conflito com o rigor da
investigacdo. Na persecucdo da aquisicdo dos conhecimentos, existe, um limite que
ndo deve ser ultrapassado; este limite refere-se ao respeito pela pessoa e a protecéo

do seu direito de viver livre e dignamente enquanto ser humano (Fortin, 1999).

De forma a precaver eventuais ruturas das normas éticas e deontoldgicas, o
projeto de investigacao foi submetido a apreciacdo das respetivas comissfes de ética
dos servicos de saude selecionados e feito o pedido de autorizacdo aos Conselhos de

Administracao.

Para além da apreciacdo dos procedimentos de investigacao pelas respetivas
comissbes de ética, foi elaborado um formulario de consentimento informado
(apéndice D) no qual foram apresentados os objetivos do estudo e as implicacbes
deste para os cuidadores e doentes. O mesmo consentimento informado, para além
das informacdes disponibilizadas relativamente ao estudo, garantia a confidencialidade

dos dados fornecidos pelo cuidador.
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CAPITULO I

RESULTADOS

Neste capitulo sédo apresentados os resultados obtidos, no sentido de dar
resposta aos objetivos definidos para o presente estudo.

Durante a andlise dos resultados dar-se-& maior realce aos resultados mais
significativos. Assim, e conforme o0s objetivos, iniciamos a apresentagdo dos
resultados pelo grau de dependéncia do doente paliativo nas principais AVD, seguido
da percecdo do cuidador informal quanto ao nivel de dependéncia, para depois
abordarmos a percecao do cuidador acerca das AVD que o doente necessita de ajuda,
o conhecimento do cuidador informal relativamente a selecdo e utilizacdo de produtos
de apoio para a prestacdo de cuidados nas principais AVD, para finalizarmos com a
satisfacdo pela utilizacdo de produtos de apoio nas AVD. Far-se-a ainda referéncia
aos cuidadores que ndo sao utilizadores de produtos de apoio e a necessidade na

utilizagdo dos mesmos.

1. Grau de dependéncia do doente paliativo nas principais AVD

Para analise deste objetivo foram considerados os dados obtidos através da
aplicacao do indice de Barthel.

Inicialmente considerou-se apenas o score final do indice de Barthel. Através
das medidas de tendéncia central e de disperséo, conclui-se que a média do nivel de
dependéncia dos doentes terminais € de 14,68+20,25. O valor maximo apresentado
por um doente foi de 55, enquanto que o minimo foi de 0, sendo de resto este o

resultado com maior expresséao de frequéncia (54,8%).

Recodificamos a varidvel conforme o nivel de dependéncia proposto por
Granger et al. (1979), em que se considera que resultados inferiores a 20
correspondem a um grau de dependéncia total, entre 20 a 35 dependéncia grave, 40 a
55 dependéncia moderada, igual ou superior a 60 corresponde a um grau de

dependéncia leve, e resultado igual a 100 corresponde a independéncia total.
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Observa-se que a maioria dos doentes terminais (71%) do presente estudo
apresentam um grau de dependéncia total nas AVD. O segundo grupo com maior
expressdo é o grupo cuja dependéncia é moderada, representando cerca de 22,6%
dos casos, enquanto que os restantes 6,5% apresentam dependéncia grave.

Tabela n.° 3: Grau de dependéncia do doente paliativo

Grau de dependéncia ni fi (%)
Dependéncia total (< 20) 22 71,0
Dependéncia grave (20-35) 2 6,5
Dependéncia moderada (40-55) 7 22,5

Da andlise do nivel de dependéncia do doente paliativo nas 10 AVD avaliadas
pelo indice de Barthel, reagrupou-se o grau de dependéncia em cada AVD de acordo
com a seguinte designac¢éo: dependente, necessita de ajuda e independente.

Gréfico n.° 1: Nivel de dependéncia do doente paliativo para cada AVD
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Os doentes apresentam elevados niveis de dependéncia do cuidador em cada
uma das AVD. Todos os doentes sdo dependentes para o banho, enquanto que na
higiene diaria pessoal se observa menor dependéncia, em que a grande maioria
apenas necessita de ajuda (93,5%) e 6,5% sao independentes, ndo apresentando esta
AVD doentes dependentes do cuidador. A grande maioria, cerca de % dos doentes, -
apresenta um elevado indice de dependéncia no vestir, controlo da bexiga, mobilidade
e subir/descer escadas variando a taxa de dependéncia entre 74,2% e 87,1%. As AVD
em gue encontramos mais doentes independentes sdo o controlo intestinal — (22,6%),
controlo da bexiga (12,9%), a alimentacao e higiene pessoal (6,5%), e por ultimo, com
menor expressdo de independéncia, as transferéncias, com 3,2% de doentes que sdo

independentes para mudar de posigao.

2. Percecgao do cuidador informal quanto ao nivel de dependéncia

Quando se abordou o cuidador do doente paliativo para avaliar o nivel de
dependéncia do seu cuidando, em que O representava nada dependente e 10
completamente dependente, observa-se que o grau de dependéncia mais
frequentemente atribuido pelo cuidador foi o de completamente dependente nas AVD
(67,7%), enquanto que 1 dos cuidadores considera o doente a seu cargo como
parcialmente dependente, ao atribuir-lhe o 5.

Ao aplicar-se as medidas estatisticas de disperséo, verifica-se que a média é

de 9,26+1,29, mediana é de 10,00, o valor maximo atribuido é de 10 e o minimo 5.

Tabela n.° 4: Percecéo do cuidador face ao grau de dependéncia do doente

paliativo
Grau de dependéncia  ni fi (%)
5 1 3,2
7 3 9,7
8 3 9,7
9 3 9,7
10 21 67,7
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Com o objetivo de avaliar a relagcdo entre os resultados da percecdao do
cuidador e o resultado final do indice de Barthel, através da aplicacéo da correlagéo de
Pearson, verifica-se uma correlacdo estatisticamente significativa, moderada e
negativa (R= - 0,648; sig= 0,000).

3. Percecdo do cuidador acerca das AVD que o doente necessita de
ajuda

Analisadas as respostas obtidas quanto a percecdo que o cuidador tem das
AVD em que o doente paliativo necessita da sua ajuda, foi-nos possivel observar que
a taxa de dependéncia e a necessidade de ajuda do cuidador ao doente paliativo é

uma constante nas AVD avaliadas.

Tabela n.°5: AVD que o doente paliativo necessita da ajuda do cuidador

AVD que o doente necessita da Sim N&o
ajuda do cuidador n (%) n (%)
Banho/Higiene Pessoal 31 (100) 0 (0)
Alimentac&o 31 (100) 0 (0)
Transferéncias 28 (90,3) 3(9.7)
Mobilidade 29 (93,5) 2 (6,9)
Eliminacéo de fezes/urina 26 (83,9) 5(16,1)

Verificamos que € no banho/higiene pessoal e na alimentacdo que a totalidade
dos cuidadores refere como AVD em que o doente paliativo mais necessita da sua
ajuda. Ao nivel da mobilidade, 6,5% dos cuidadores referem que o doente nao
necessita da sua ajuda. Nas transferéncias, a percentagem de cuidadores que referem
gue os doentes necessitam da sua ajuda € de 90,3%. Na eliminacéo de fezes/urina, a

maioria (83,9%) refere que o doente necessita de ajuda.

Estabelecendo o paralelismo com os resultados obtidos através da analise do

indice de Barthel, verificamos que o banho continua a ser a AVD em que mais doentes
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sdo dependentes do cuidador, enquanto que a eliminacdo de fezes/urina € a que

retine mais doentes que nao necessitam da ajuda do cuidador.

4. Conhecimento do cuidador informal relativamente a selecdo e
utilizacdo de produtos de apoio para a prestacdo de cuidados nas principais
AVD

Quanto aos cuidadores que utilizam diariamente produtos de apoio durante a
prestacdo de cuidados nas principais AVD, verifica-se que 87,1% dos entrevistados ja

é utilizador, enquanto que 12,9% cuidadores ainda nao utiliza.

Tabela n.° 6: Utilizac&o de produtos de apoio nas AVD

Utilizac&o de produtos de apoio na

ni fi (%)

prestacéo de cuidados nas AVD
Sim 27 87,1
N&o 4 12,9

Quando questionados os cuidadores que referem utilizar produtos de apoio,
quanto ao tipo de produtos que utilizam para a prestacao de cuidados, verificamos que
0s mais utilizados pelos cuidadores, cuja percentagem varia entre 55,6% e 63,0%, sdo

a cadeira de rodas, a cama articulada e o colchao anti-escaras.
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Tabela n.° 7: Produtos de apoio utilizados pelo cuidador

Produtos de apoio utilizados pelo Sim N&o

cuidador n (%) n (%)
Cadeira de rodas 17 (63,0) 10 (37,0)
Andarilho 1(3,7) 26 (96,3)
Canadianas 0(0) 27 (100)
Banco de chuveiro 5(18,5) 22 (81,5)
Cadeira de banho 3(11,1) 24 (88,9)
Cadeira sanitaria 6 (22,2) 21 (77,8)
Urinol 2(7,4) 25 (92,6)
Elevador de sanita 1(3,7) 26 (96,3)
Arrastadeira 0(0) 27 (100)
Poltrona/cadeirdo 5(18,5) 22 (81,5)
Grua de transferéncias 2(7,4) 25 (92,6)
Tabua de transferéncias 0(0) 27 (100)
Cama articulada 15 (55,6) 12 (44,4)
Colch&o anti-escaras 17 (63,0) 10 (37,0)
Talheres adaptados 0(0) 27 (100)
Copo adaptado 0(0) 27 (100)
Comunicacéo 0(0) 27 (100)
Outros produtos 12 (44,4) 15 (55,6)
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Em menor numero de utilizadores, variando entre 1 a 6 utilizadores, foram
identificados os seguintes produtos de apoio: andarilho (3,7%), elevador de sanita
(3,7%), urinol (7,4%), grua de transferéncias (7,4%), cadeira de banho (11,1%),
poltrona/cadeirdo (18,5%), banco de chuveiro (18,5%) e cadeira sanitaria (22,6%).

Os produtos de apoio para a comunicagdo, para a alimentagdo (copos e
talheres adaptados), canadianas, tdbuas de transferéncias e arrastadeiras ndo foram
identificados como sendo utilizados durante a prestagéo de cuidados nas AVD.

Foram ainda referidos por 12 cuidadores a utilizacdo de outro tipo de produtos
de apoio tais como: sonda nasogastrica e gastrostomia percutanea (3 utilizadores
cada) -, barras de apoio laterais no WC (2 utilizadores), almofadas anti-escaras, lava-
cabecas, mesa adaptada e tabua de banheira (1 utilizador cada).

Quanto a forma como tiveram acesso aos produtos de apoio observou-se que
aproximadamente metade dos cuidadores (48,1%) referiu ter adquiridos os produtos
de apoio que utiliza por compra particular. Aproximadamente % dos cuidadores obteve
0s produtos de apoio por empréstimo ou cedéncia gratuita e 3,7% refere que foram

prescritos por médico especialista.

Tabela n.° 8: Acesso aos produtos de apoio

Acesso aos produtos de apoio ni fi (%)
Compra particular 13 48,1
Empréstimo/Cedéncia gratuita 6 22,2
Prescricdo médica 1 3,7
Compra particular e Empréstimo/cedéncia gratuita 5 18,5
Prescricdo médica e Compra particular 2 7,4

Em 18,5% dos casos, verifica-se que os produtos de apoio foram adquiridos
por compra particular e simultaneamente por empréstimo/cedéncia gratuita. Os
restantes 7,4% referem em simultdneo a aquisicdo dos produtos de apoio por

prescricdo médica e por compra particular.
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5. Cuidadores néo utilizadores de produtos de apoio e necessidade de
utilizacao

Quatro cuidadores referiram néo utilizar produtos de apoio. Quando inquiridos
acerca da forma de obtencdo de produtos de apoio, 2 refiram saber como adquirir
enquanto que os 2 restantes cuidadores referiram que ndo sabem como fazer a
aquisicao dos produtos de apoio.

Relativamente aos produtos de apoio que os cuidadores que referem que néo
utilizam e que identificam como necesséarios ou que desejariam ter para a prestacédo
diaria de cuidados, verificamos que 75% dos cuidadores referem que julgam
necessaria a utilizacdo de cama articulada e colchdo anti-escaras. Para 25% dos
cuidadores o banco de chuveiro, a cadeira de banho e a cadeira de rodas sao
identificadas como necesséarias para a utilizacdo nas AVD. Outro produto de apoio
identificado por um dos cuidadores foram as barras de apoio lateral para colocar junto

a sanita.

Tabela n.° 9: Produtos de apoio que o cuidador julga necessarios

Produtos de apoio que o Sim N&o

cuidador julga necessérios n (%) n (%)
Cadeira de rodas 1(25,0) 3 (75,0)
Andarilho 0 (0,0 4 (100,0)
Poltrona/Cadeirdo 0(0,0) 4 (100,0)
Banco de chuveiro 1(25,0) 3 (75,0)
Cadeira de banho 1(25,0) 3 (75,0
Cadeira sanitéria 0(0,0) 4 (100,0)
Urinol 0(0,0) 4 (100,0)
Elevador de sanita 0(0,0) 4 (100,0)
Canadianas 0(0,0) 4 (100,0)
Arrastadeira 0(0,0) 4 (100,0)
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Tabela n.° 9: Produtos de apoio que o cuidador julga necessarios (continuacao)

Produtos de apoio que o Sim Néo

cuidador julga necessarios n (%) n (%)
Grua de transferéncias 0(0,0) 4 (100,0)
Tabua de transferéncias 0(0,0) 4 (100,0)
Cama articulada 3 (75,0) 1(25,0)
Colchao anti-escaras 3 (75,0) 1(25,0)
Talheres adaptados 0(0,0) 4 (100,0)
Copo adaptado 0(0,0) 4 (100,0)
Comunicagao 0(0,0) 4 (100,0)
Outros produtos 1(25,0) 3 (75,0)

6. Grau de satisfacdo pela utilizacédo de produtos de apoio nas AVD

De forma a dar resposta ao ultimo objetivo, os cuidadores foram questionados
guanto a satisfacdo com o tipo de ajuda proporcionada pelo uso de produtos de apoio.
Os indicadores a que tiverem de responder foram se os produtos de apoio permitiam
prestar melhores cuidados, fazer menos esforco e fazer as coisas com mais facilidade,
respondendo de acordo com uma escala tipo likert — nada, pouco, alguma coisa, muito

e muitissimo.

70



“Produtos de apoio para a prestagdo de cuidados ao doente paliativo: necessidades e expectativas do cuidador”

Tabela n.° 10: Grau de satisfacdo do cuidador pela utilizacdo de produtos de

apoio nas AVD

Nada Pouco Alguma coisa Muito Muitissimo
Prestar melhores cuidados 0 2 0 14 11
(0,0%)  (7,4%) (0,0%) (51,9%)  (40,7%)
0 2 2 13 10
Fazer menos esforco
(0,0%)  (7,4%) (7,4%) (48,2%)  (37,0%)
Fazer as coisas com mais 0 1 2 14 10
facilidade (0.0%)  (3,7%) (7.4%) (51,9%)  (37.0%)

A grande maioria das respostas obtidas para os 3 itens, relativos ao tipo de

ajuda obtida pelo uso dos produtos de apoio, regista-se nas respostas muito e

muitissimo. Com menor expressao encontramos as respostas pouco e alguma coisa,

enguanto que nenhum dos cuidadores respondeu nada.

Quando atribuimos scores aos atributos das variaveis, variando de 1 a nada a

5 a muitissimo, constatAmos que 0s scores totais variam entre 139 para fazer menos

esfor¢o, a 142 para prestar melhores cuidados, assumido um valor intermédio (141)

fazer as coisas com mais facilidade.
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CAPITULO IV

DISCUSSAO

Neste capitulo pretende-se proceder a discusséo dos resultados, analisando-se
os dados mais relevantes e que poderdo ser Uteis e contribuir para a investigacao
relativa ao uso de produtos de apoio na prestacdo diaria de cuidados ao doente
paliativo nas AVD.

Inicia-se o0 presente capitulo analisando o perfil e as caracteristicas

sociodemogréficas da populacdo em estudo.

Os cuidadores participantes neste estudo sdo maioritariamente do sexo
feminino (83,9%), na faixa etaria entre os 36 e os 65 anos (74,2%), familiares diretos
do doente a quem prestam cuidados (83,9%) e com o 1.° ciclo do ensino béasico
(32,3%).

De uma forma geral, os resultados obtidos vdo de encontro a grande maioria
dos estudos sobre tematicas similares, no que diz respeito as varidveis quanto ao

sexo, idade e grau de parentesco.

Verifica-se a tendéncia sugerida por Pereira (2008) que refere que, na sua
maioria, os prestadores de cuidados sdo do sexo feminino, com idades compreendidas
entre 0s 45 e os 60 anos. A mesma autora refere os estudos de Martin (2005), Gaugler
et al (2003) e Reyes (2001), nos quais encontramos também resultados semelhantes.
Apesar de o papel de cuidador ser assumido cada vez mais por sujeitos de ambos os
sexos, é ainda tradicionalmente assumido por mulheres, confirmando o que surge na
literatura, referindo que esposas, filhas ou noras e netas estdo envolvidas na

experiéncia do cuidar (Oliveira, 2009).

Esta situacdo pode decorrer do papel que ainda hoje a sociedade atribui as
mulheres no cuidado aos dependentes. Apesar de atualmente a mulher ter um papel
ativo na sociedade, conciliando o emprego remunerado com o trabalho doméstico, em
situacdo de doencga e de dependéncia de um familiar, a mulher continua a assumir
com frequéncia o papel de cuidadora principal, embora suportada por outros

cuidadores informais.
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E importante também realcar que 8 dos 31 cuidadores que participaram neste
estudo tém idade superior a 65 anos, o que é semelhante ao observado por Andrade
(2009), que considera que este resultado é elucidativo do contributo que a pessoa
idosa dispensa na prestacdo de cuidados a outros também idosos, sendo este fator
provavelmente explicado, ndo s6 pela maior longevidade das mulheres, mas também
por mudangas na estrutura e dindmicas familiares. Em funcdo das baixas taxas de
empregabilidade sentidas em Portugal, os familiares mais jovens, cada vez com maior
frequéncia, encontram-se longe geograficamente da residéncia familiar. Por outro lado,
agueles que conseguem um emprego, por vezes estdo sujeitos a trabalhos
temporarios, e com horarios rigidos. Em ambas as situagfes, os mais jovens acabam
por manifestar menor disponibilidade, tanto fisica como financeira, para assumirem a
prestagdo de cuidados ao doente paliativo, pelo que é cada vez mais frequente

“velhos” cuidarem de “velhos”. Assim, as atuais redes de recursos familiares sao
frequentemente limitadas, distante geograficamente e pouco disponiveis para 0s

cuidados aos mais idosos e dependentes.

Rolo (2009), refere que o facto de alguns cuidadores terem idade superior a 71
anos pode significar que estes também apresentem algumas limitagdes funcionais e
sensoriais, motivadas pelo processo de envelhecimento, das quais se salientam a
diminuicdo da forga muscular, problemas osteo-articulares, diminuicdo da acuidade
visual e auditiva, entre outros. Estas alteracbes poderdo acarretar algumas
dificuldades na prestacdo diaria de cuidados, pelo que o uso dos produtos de apoio
poderdo ser uma ferramenta de apoio util e facilitar a prestacdo destes mesmos

cuidados.

Quanto ao grau de parentesco entre o cuidador e o doente paliativo, o presente
estudo segue o Modelo Hierarquico Compensatério ou Modelo de Substituicdo de
Shanas (1979, citado por Pereira, 2008; Lage, 2007; Martin, 2005), que defende a
existéncia de uma ordem de preferéncia na assunc¢éo do papel do cuidador: conjuge,
filhos, outros familiares e amigos. Assim sendo, quando o doente é casado, a
prestacdo de cuidados €, na maioria das vezes, assumida em primeiro lugar pelo
cOnjuge e, perante a sua auséncia ou impossibilidade, a responsabilidade é tomada
pelos filhos, outros familiares e n&o familiares, sucessivamente. Estes resultados
corroboram a concecdo de que a familia € a unidade basica de suporte a pessoas

dependentes (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2006; citado por Barbosa, 2009).
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Relativamente ao doente paliativo, a maioria é do sexo feminino (58,1%), tem
mais de 80 anos (80,6%), baixa escolaridade (58,1%) e apresenta doenca nao
oncoldgica (90,3%).

Os resultados encontrados confirmam o conceito da sobremortalidade
masculina em oposi¢ao a longevidade do sexo feminino. De acordo com os dados do
INE (2014), a taxa de esperanca média, no ano de 2012, nos homens é de 76,9 anos

enguanto que nas mulheres é de 82,8 anos.

Estas conclusbes foram também alcancadas por Andrade (2009), num estudo
sobre as necessidades do cuidador de pessoas idosas dependentes em contexto
domiciliario, citando varios autores que também verificaram nos seus estudos
diferencas significativas relativamente ao sexo, com supremacia do sexo feminino
(Loureiro et al, 2007, Rodriguez, Alvarez e Cortés, 2001; Amaral e Vicente, 2001,
Franco e Costa, 2001), bem como no que respeita as habilitacbes académicas,
confirmando-se também que a maioria das pessoas idosas, a semelhanca do que se

verifica neste estudo, apenas tinha o primeiro ciclo do ensino bésico.

A baixa escolaridade era uma situagéo ja esperada, uma vez que a maioria dos
doentes sdo idosos e, aquando da vivéncia da sua infancia e juventude, a
escolaridade era pouco valorizada em oposi¢do ao inicio precoce de uma profissdo

remunerada.

Outro dado importante na caracterizacdo dos doentes paliativos é a diferenca
significativa entre doentes oncol6gicos — 9,7% - e ndo oncolégicos — 90,3%. Esta
situacdo pode ser explicada, ndo s0, por a principal causa de morte e de incapacidade
em Portugal, na faixa etaria com maior expresséo deste estudo de investigagédo, serem
as doengas cerebrovasculares, mas também por as mulheres, grupo com maior
representatividade neste estudo, serem o principal alvo dos AVC. Por outro lado, face
as implicacdes e sintomas associados as doencas oncoldgicas na fase mais terminal,
podera ser menos frequente a manutengéo destes doentes no domicilio e recorrer-se
com maior frequéncia ao internamento hospitalar, face ao grau de complexidade

exigida na prestacéo de cuidados pelo cuidador.

Os doentes paliativos do estudo apresentam maioritariamente dependéncia
total (71%), seguidos dos que apresentavam dependéncia moderada (22,5%) e

dependéncia grave (6,5%).
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Os resultados deste estudo assemelham-se aos encontrados por Grelha
(2009), num estudo referente a qualidade de vida do cuidador informal do doente
dependente em contexto domicilidrio, que refere que 62,5% foram considerados
totalmente dependentes, seguindo-se 27,5% como gravemente dependentes e, por

fim, 10% como moderadamente dependentes.

O elevado numero de doentes totalmente dependentes podera ser justificado
nao soé pela idade avangcada — quanto mais idosos mais influéncia da degenerescéncia
— mas também pela severidade da doenca apresentada e pelo tempo decorrido em
situacdo de doenca, desde o diagnéstico. O facto de a esperanca média de vida ser
cada vez maior, acarreta o surgimento de doencgas crénicas, graves, incuraveis e com
elevados indices de dependéncia. Por outro lado, o elevado nivel de dependéncia do
doente paliativo representa uma sobrecarga fisica adicional para o cuidador informal,
uma vez que este € um cuidador “natural”’, ndo treinado, na maioria dos casos

desconhecedor de técnicas e tecnologias que podem facilitar a prestacdo de cuidados.

Ao analisar as 10 AVD avaliadas pelo indice de Barthel, a grande maioria dos
doentes paliativos apresentava um elevado nivel de dependéncia em todas as AVD,
destacando-se o banho, com 100% de doentes dependentes do cuidador. Cerca de ¥
apresentava dependéncia no vestir/despir, controlo da bexiga, mobilidade e subir e
descer escadas. O elevado nivel de dependéncia do doente paliativo no banho podera
ser explicada néo so pelas limitagdes funcionais, decorrentes da idade avancada e da
doenca, mas também pela necessidade do cuidador garantir uma melhor higienizacao
do doente e pelos poucos recursos materiais para a adaptacdo do WC, de forma a
garantir a acessibilidade fisica a banheira ou poliban, no sentido da promoc¢éo da

autonomia ou para diminui¢éo do risco de quedas.

Resultados semelhantes, quanto ao nivel de dependéncia no banho e no
vestir/despir, foram encontrados por Andrade (2009) e por Imaginario (2004), que
referem também que todos os doentes, dos seus estudos, se mostraram totalmente
dependentes do cuidador no banho, sendo que a segunda AVD com maior expressao

de dependéncia total do cuidador foi o vestir/despir.

Quanto as AVD com maior taxa de independéncia do doente, encontrou-se o

controlo intestinal, a alimentacédo e a higiene pessoal.

Segundo Andrade (2009), Sousa e Figueiredo (2002), Amaral e Figueiredo
(2001) ao avaliarem a capacidade funcional de pessoas idosas dependentes na AVD

relacionada com a alimentacdo, verificaram que apenas uma minoria necessitava de
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ajuda. Os mesmos autores e Gongalves (2003) referem que nas AVD que envolvem a

capacidade de defecar e urinar, a maioria dos participantes revelou-se autonomo.

Com frequéncia, o cuidador pode tender a assumir algumas tarefas da
prestacdo de cuidados, apesar de o doente ainda ser capaz de as fazer com alguma
autonomia. Contudo, a rotina estruturada estabelecida pelo cuidador e o tempo que o
doente demoraria ao fazer por iniciativa propria, podem constituir uma barreira para o

cuidador, que assume o seu cuidando como totalmente dependente.

Quando confrontamos a dependéncia avaliada, com a percep¢do acerca da
dependéncia pelo cuidador constatou-se que 67,7% dos cuidadores considerou o
doente paliativo a seu cargo como totalmente dependente. Verificou-se ainda uma
associacao negativa e moderada (R= -0,648), pelo que se concluiu que os cuidadores
apresentam uma visdo clara e realista da dependéncia do doente que tém a cargo,
fazendo uma clara interpretacdo entre os cuidados que prestam e o nivel de apoio que

0 seu cuidando necessita.

A mesma percecdo foi constatada por Grelha (2009), num estudo sobre a
qualidade de vida do cuidador informal, uma vez que na Otica dos cuidadores
informais, os doentes a quem prestavam cuidados eram nha sua maioria totalmente

dependentes.

Esta manifestacdo de total dependéncia do cuidador exige dos cuidadores uma
total disponibilidade e dedicagéo, levando a que modifiguem estilos de vida com

implicacdes a nivel fisico, emocional e social.

Com o passar do tempo, o doente paliativo torna-se mais dependente do
cuidador, devido a progressiva detioracdo das suas capacidades. Cuidar do doente
dependente exige mais disponibilidade fisica e durante um periodo de tempo mais
alargado uma vez que as AVD encontram-se distribuidas ao longo do dia (higiene,
alimentacdo, eliminagcdo, posicionamentos/mobiliza¢des), tendo como consequéncia
uma maior privacdo na vida pessoal, psicolégica, relacional do cuidador (Grelha,
2009).

Quanto a percecdo do cuidador acerca das AVD em que o doente necessita de
ajuda, também se constatou uma adequada avaliagdo e coincidente com a avaliacao
através do indice de Barthel. Constatdmos que o banho continua a ser a AVD com
maior taxa de dependéncia do cuidador, seguida da alimentacdo, mobilidade,

transferéncias e eliminagéo de urina/fezes, por ultimo.
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De acordo com Andrade (2009), os cuidadores revelaram que, para além do
nivel de dependéncia dos doentes, também os préprios manifestaram dificuldade em
satisfazer as necessidades fisicas dos seus cuidandos nas AVD relacionadas com a
mobilizacéo, alimentacao, higiene e eliminacdo, em funcdo do esforco fisico que estas
exigem, pela frequéncia com que prestam tais cuidados e simultaneamente com a

propria natureza e tipo de cuidados.

Esta questdo remete-nos para a discussdo do proximo objetivo, no que diz

respeito a selecdo de produtos de apoio que facilitem a prestacéo de cuidados.

Para a prestacdo de cuidados, para além da sua prépria disponibilidade, o

cuidador deve mobilizar recursos materiais que facilitem a prestacéo de cuidados.

Pretendeu-se, assim, aceder aos conhecimentos dos cuidadores acerca dos
produtos de apoio disponiveis para a prestacdo de cuidados e quais utilizavam

diariamente.

Assim, 87,1% dos cuidadores entrevistados ja sao utilizadores de produtos de
apoio, sendo os mais utilizados: a cadeira de rodas (63,0%), o colchdo anti-escaras
(63,0%) e a cama articulada (55,6%). Estes resultados podem ser explicados, ndo s6
porque estes sdo 0s produtos de apoio mais conhecidos e habituais, de certa forma
“genéricos” e facilmente adaptaveis, servindo para diversas situagédo de doenga e
dependéncia, mas também em funcdo das areas identificadas pelo cuidador como de

maior dependéncia do seu cuidando.

Depois do banho/higiene, os cuidadores referiram que os doentes paliativos

eram dependentes na alimentacdo, mobilidade e transferéncias.

Para o banho, AVD que neste estudo se apresenta com a totalidade dos
doentes totalmente dependentes dos cuidadores, verificamos que apenas 8
cuidadores utilizam produtos de apoio para este efeito, sendo que 18,5% utilizam
banco de chuveiro e 11,1% utilizam cadeira de banho. Os doentes, face ao elevado
nivel de dependéncia, poderéo ja ndo ser capazes de assumir a posicao de sentado e
recorrer a estes produtos de apoio para o banho na banheira ou poliban, optando o
cuidador informal pelo banho no leito. Por outro lado, poderdo desconhecer os
produtos de apoio mais adequados a utilizar nesta AVD e que sao facilitadores da sua
acao, bem como utilizarem os recursos ja disponiveis na habitacdo e ndo assumirem a

aquisicao de produtos de apoio mais especificos.
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Ao nivel da mobilidade, os restantes produtos de apoio assinalados foram o
andarilho e as canadianas. Nesta AVD em que n&o encontramos doentes
independentes, verificamos que a maioria dos 27 doentes é utilizador de cadeira de
rodas (63%) enquanto que 3,7% utiliza andarilho e nenhum utiliza canadianas. Estes
resultados, mais uma vez, ddo-nos a indicacdo que o nivel de dependéncia
manifestado pelos doentes ao nivel da mobilidade é bastante elevado, uma vez que
preferencialmente é utilizada a cadeira de rodas em vez dos auxiliares de marcha, que
poderdo facilitar uma marcha autonoma ou com supervisdo. Coloca-se ainda a
hiptese de que os restantes 13 doentes j& ndo revelam capacidade para serem
retirados do leito ou ndo tém acesso aos produtos de apoio que poderiam
eventualmente alterar a sua situacéo de dependéncia total na mobilidade.

Quanto as transferéncias, AVD em que 3,2% ¢é independente do cuidador,
verificamos que 7,4% utiliza grua de transferéncias e nenhum cuidador faz uso de
tabua de transferéncias.

A cama articulada, segundo produto de apoio mais utilizado pelos doentes e
cuidadores, é utilizado por pouco mais de metade (55,6%). Nado sendo a cama
articulada um produto de apoio que auxilie diretamente o cuidador para transferir o
doente, por exemplo, da cama para o cadeirdo ou para a cadeira de rodas, este
produto de apoio, facilita a mudanga de posicdo de corpo do doente e, por ser
habitualmente mais alta que as camas convencionais, facilita a colocagéo e a retirada
do doente, tendo sido por esse facto considerada como produto de apoio facilitador
das transferéncias. Pode ainda ser facilitador para administracdo da alimentacdo ou
medicacdo, uma vez que a cabeceira da cama permite a regulacdo da elevacao.

Contudo, constata-se que ha uma grande percentagem de doentes e
cuidadores que néo tem acesso a produtos de apoio para as AVD que exigem mais
esforco fisico dos prestadores de cuidadores, sendo estas simultaneamente as que se
repetem com mais frequéncia ao longo do dia.

Os cuidadores que ainda nao utilizam produtos de apoio, de acordo com as
informacg0des obtidas com a aplicacdo dos questionarios, prestam cuidados ha mais de
5 anos ao doente paliativo, doentes estes que apresentam um elevado nivel de
dependéncia, de acordo com a opinido dos proprios cuidadores. S&o cuidadores, na
sua maioria, com idade superior a 65 anos e que habitam em meio rural. Estes fatores
poderdo ajudar a explicar o facto de estes cuidadores ainda ndo fazerem uso de
produtos de apoio, apesar de todos beneficiarem do apoio dos servigos locais de

saude.
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Quanto a forma como os doentes paliativos e seus cuidadores tiveram acesso
aos produtos de apoio, o que foi mais referido foi a compra particular (48,1%), seguido
do empréstimo ou cedéncia gratuita (22,2%) e 3,7% beneficiaram de prescricdo
médica e consequente adjudicacdo por uma entidade financiadora — Instituto de
Seguranca Social.

O decreto-lei n.° 93/2009, relativo ao SAPA, tem como destinatarios, entre
outros, pessoas com incapacidade temporéria.

Apesar de previsto em decreto-lei e da grande maioria dos produtos de apoio
referidos como necessérios pelos cuidadores no presente estudo — camas articuladas,
colchdes anti-escaras, cadeiras de rodas, cadeiras de banho, entre outros - serem
passiveis de prescrigcdo pelos Centros de Saude, conforme previsto no Despacho n.°
6133/2012 constatdmos que apenas 1 doente beneficiou da prescricdo médica do
produto de apoio que necessitava.

De acordo com o INR (2013), no relatério acerca da avaliagdo fisica e
financeira do financiamento dos produtos de apoio, referente ao ano de 2012, foram
financiados, pelo ISS, 4.040 produtos de apoio. Destes, cerca de 51% resultaram de
prescri¢cdes provenientes de Centros de Saude e 49% de Centros Especializados.

No distrito de Viana do Castelo foram financiados, pelo ISS, 229 produtos de
apoio, tendo sido gastos 78.093,19 €.

Relativamente a populacdo beneficiada no distrito de Viana do Castelo, ainda
de acordo com dados do mesmo relatério, e estabelecendo o paralelismo com os
grupos etarios definidos no presente estudo para caracterizar os doente paliativos,
verificamos que abaixo dos 64 anos foram ajudadas 51 pessoas, entre 0s 65 e 0s 79
anos 35 pessoas e, acima dos 80 anos, foram beneficiadas 68 pessoas.

Analisando ainda as categorias de produtos de apoio financiadas e
relacionando-as com a listagem de produtos de apoio apresentada no questionario
destinado ao cuidador, verificamos que foram atribuidos 12 produtos de apoio para 0s
cuidados pessoais e de protecdo — nos quais se incluem, a titulo de exemplo, cadeiras
de banho, cadeiras sanitarias, arrastadeiras e elevadores de sanita - , 70 produtos de
apoio para a mobilidade de pessoal — incluem-se nesta categoria canadianas,
andarilhos e cadeiras de rodas — e 92 produtos de apoio relacionados com o mobiliario
e adaptacbes para habitacdes e outros locais, onde se incluem as camas articuladas
manuais e elétricas.

Conclui-se, provavelmente, desta forma que, apesar do numero de
beneficiarios referidos pelo relatério, muito poucos sé&o ainda os doentes paliativos

beneficiados pela atribuicio de produtos de apoio por prescricdo médica. Os
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cuidadores poderdo ser desconhecedores da possibilidade de prescricdo e
comparticipacdo dos produtos de apoio que julgam mais necessarios, por falta de
informacdo e esclarecimento por parte das equipas que prestam apoio ao doente
paliativo.

Para fazer face as necessidades, grande parte dos cuidadores optou pela
compra particular, representando esta um acréscimo de despesa. Segundo Palma
(1999), citado por Andrade (2009), os cuidadores referem passar por necessidades
economicas para obter recursos materiais, homeadamente fraldas e produtos de
apoio.

Por outro lado, os cuidadores ao assumirem a compra particular, por iniciativa
prépria, de qualquer tipo de produto de apoio poderdo, ao nao terem o
aconselhamento e avaliacdo prévia por parte de uma equipa multidisciplinar, optar por
equipamentos desajustados as necessidades e especificidades do doente paliativo.
Em alguns casos estes poderdo vir a ser considerados como obsoletos, uma vez que
se h&d um desajuste entre a sua fungéo, o tipo de utilizagcdo que seria desejada e a
adaptabilidade ao doente.

Cerqueira (2005) constatou que os cuidadores do doente paliativo referiram
que os seus doentes necessitavam de cama articulada, andarilho, colchdo anti-
escaras, entre outros, e que estes ndo eram fornecidos pelos servigos que
disponibilizavam por empréstimo.

Também no presente estudo, encontramos uma baixa percentagem de
produtos de apoio cedidos por empréstimo — na ordem dos 22,2% dos casos. No
concelho de Viana do Castelo o empréstimo de produtos de apoio faz-se, para além
das entidades oficiais, designadamente o Centro Distrital de Seguranca Social e a
ULSAM, através de algumas organizacbes ndo-governamentais ou instituicdes
particulares de solidariedade social, que disponibilizam alguns produtos de apoio,
muitas vezes ja usados, através da constituicao de “bancos de ajudas técnicas’.
Contudo, avaliando pela baixa percentagem de produtos de apoio cedidos por
empréstimo, podemos eventualmente considerar que esta resposta € ainda incipiente
ou entdo que ndo ha uma ampla divulgacao da oferta deste tipo de apoios e servicos.

Fernandes (2009), num estudo em Mirando do Douro com 23 cuidadores,
verificou que um grande numero dos inquiridos nunca tinha solicitado alguns servi¢os
nem produtos de apoio por desconhecerem que 0s mesmos estdo disponiveis. Junto
desses 23 cuidadores existia um sentimento global de insuficiéncia relativamente a
apoios de ambito social, nomeadamente em relagdo as dificuldades na obteng&o dos

produtos de apoio (cadeiras, camas e outros).
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No estudo de Andrade (2009), ao questionar os cuidadores informais acerca
das necessidades e dificuldades relativamente a obtencao de produtos de apoio e/ou
apoio economico dos servigos sociais, quase todos os cuidadores consideraram que
0s produtos de apoio eram insuficientes para satisfazer as necessidades, quer do
cuidando, quer do cuidador. Os cuidadores consideraram, neste estudo, que o0s
servigos sociais ndo os apoiam suficientemente no empréstimo de produtos de apoio
devido a grande procura por parte dos familiares.

Andrade (2009) refere ainda que os cuidadores contam com os familiares para
a doacgdo ou empréstimo de produtos de apoio. Os familiares passam os produtos de
apoio de uns para o0s outros, suprimindo necessidades prementes e colmatando a
falha do seu fornecimento ao nivel dos servigos que disponibilizam este tipo de
material. Da mesma forma, muitas vezes, os cuidadores também obtém os produtos
de apoio por empréstimo dos vizinhos que tém realidades de cuidado idénticas,
suprindo-se mutuamente nas suas necessidades, compensando mais uma vez, a falta
de fornecimento deste tipo de materiais pelos servicos competentes.

Contudo, apesar de a situacdo de empréstimo se revelar uma mais-valia para o
cuidador, tendo em vista a satisfagdo das suas dificuldades durante a prestacdo de
cuidados, tal como em situacdes de compra particular, mais uma vez o cuidador corre
o risco de estar a utilizar produtos de apoio desajustados a sua situacéo especifica. E
essencial avaliar a necessidade especifica do doente e do cuidador, ajustando o
produto de apoio a necessidade identificada.

De acordo com o disposto no decreto-lei n.° 93/2009, os produtos de apoio
deverdo ser prescritos por equipa técnica multidisciplinar, constituida no minimo por
dois técnicos. A equipa técnica multidisciplinar é considerada como uma equipa de
técnicos com saberes transversais das varias areas de intervencdo em reabilitacao,
integrando, designadamente, médico, enfermeiro, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, terapeuta da fala, psicologo, docente, recorrendo quando necessario a
outros técnicos em funcdo de cada uma das situacdes, nomeadamente técnicos de
servigco social, protésicos, engenheiros e ergonomistas, de forma a que a identificagéo
dos produtos de apoio seja a mais adequada a situagdo concreta e ao contexto de
vida da pessoa.

O cuidador ao optar pela compra particular ou a recorrer ao empréstimo, nao
conta com a avaliacdo e orientagdo de uma equipa multidisciplinar, preparada e
conhecedora de quais os produtos de apoio mais indicados para cada AVD, em funcéo
ndo sé do nivel de dependéncia manifestado pelo doente paliativo, mas também das

necessidades manifestadas pelo cuidador.
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Por outro lado e apesar do PNCP referir a importancia da constituicdo de
equipas multidisciplinares que envolvam terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e
terapeutas da fala, segundo Costa e Costa (2014), o niumero de profissionais de
reabilitacdo nas equipas reconhecidas pela APCP € diminuto. Na sua grande maioria,
as equipas prestadoras de Cuidados Paliativos sdo constituidas apenas por médicos e
enfermeiros, sendo que os profissionais em seguida mais frequentes sdo 0s técnicos
de servico social e psicllogos. As equipas que tém ou recorrem a profissionais de
reabilitacdo, partilham-nos com outros servicos da unidade hospitalar ou tém-nos a
tempo parcial, o que limita a sua intervengao.

Uma das funcdes do terapeuta ocupacional em Cuidados Paliativos passa pelo
treino e adaptacdo das AVD, de forma a manter-se o nivel possivel de autonomia e
independéncia, através do uso ou ndo de produtos de apoio, adaptacdes de materiais
ou modificagBes ambientais.

Desta forma, a ndo inclusdo de profissionais da area da reabilitagdo, nos quais
se inclui o terapeuta ocupacional, podera constituir uma limitagdo a intervengéo junto
do doente paliativo, que podera estar privado de manter 0s seus papéis ocupacionais
e atividades mais significativas, nomeadamente de manter a sua autonomia,
capacidade funcional e capacidade de escolha.

A maioria das respostas, relativamente ao grau de satisfagdo pelo uso de
produtos de apoio, regista-se nas respostas muito e muitissimo.

Através da atribuicdo de scores, verificamos que a categoria com maior
expressao face a satisfacdo do cuidador foi prestar melhores cuidados, seguido de
fazer as coisas com mais facilidade e por ultimo fazer menos esforgo.

Concluiu-se desta forma que os cuidadores, face a utilizacdo dos produtos de
apoio, dao primazia ao efeito que os mesmos exercem sobre o doente paliativo. Os
cuidadores valorizaram mais 0 bem-estar e os cuidados que os produtos de apoio Ihes
permitem ao doente paliativo, uma vez que o seu grau de satisfacdo recaiu mais sobre
a prestacado de melhores cuidadores.

Em dltimo plano ficou a satisfacdo do cuidador pela diminuicdo do esforgo
exercido, através do uso de produtos de apoio.

E importante realcar que, através destes resultados, conseguimos perceber
melhor o perfil do prestador de cuidados deste estudo, que valoriza mais o bem-estar
do doente a seu cargo do que o seu préprio bem-estar fisico ou a diminuicdo da fadiga

e do cansaco fisico.
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CONCLUSOES

As conclusdes que se retiram do presente estudo emergem dos objetivos
gerais e especificos propostos, do quadro de referéncias que estruturou o processo de
investigacao e da andlise e interpretacdo dos dados.

Dado tratar-se de um estudo de caracter exploratorio ndo é do interesse da
investigadora que as conclusdes sejam generalizadas, mas sim que se tornem mais
um contributo para a investigagdo na area do Cuidados Paliativos, bem como para a
fundamentacéo do papel do terapeuta ocupacional nas equipas que intervém em
Cuidados Paliativos.

O contacto direto com os cuidadores informais nos seus domicilios, isto &, nos
contextos concretos da prestacdo de cuidados ao doente paliativo, permitiu-nos uma
experiéncia rica que facilitou um conhecimento mais completo das suas necessidades
e expectativas, da forma como experienciam o cuidar, bem como as dificuldades que
emanam da prestacéo de cuidados.

O perfil dos cuidadores vai de encontro ao perfil habitual encontrado por
diversos autores na area do cuidado informal.

Relativamente a distribuicdo face ao sexo dos cuidadores informais, a grande
maioria pertencem ao sexo feminino, o que esta de acordo com 0s dados encontrados
em varios estudos onde a permanéncia do papel histérico e social do cuidar é
atribuido a mulher. Em proporcéo, considera-se reduzido o nimero de cuidadores do
sexo masculino. Registou-se uma maior prevaléncia de cuidadores com uma idade
inferior aos 64 anos. Destaca-se, ainda, o contributo das pessoas idosas na prestacao
de cuidados informais ja que séo oito os cuidadores idosos, sendo esta uma realidade
ja encontrada noutros estudos e cuja tendéncia se tem vindo a acentuar devido a
maior longevidade das mulheres e as mudancas na estrutura e tamanho das familias.

A proximidade ao meio rural e a idade parecem determinar um nivel de
escolaridade relativamente baixo, ou seja, inferior & escolaridade minima obrigatoria
(12° ano). Praticamente metade da amostra ndo tem atividade profissional, porque
estdo reformados ou desempregados. Contudo, contrariamente ao esperado apenas
encontramos 2 cuidadores domeésticos.

Apuramos que o grau de parentesco que predomina entre o doente paliativo e

o cuidador informal sdo os filhos. Em seguida, a responsabilidade do cuidar vai
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recaindo habitualmente sobre os familiares mais préximos — coénjuges, irma e
nora/genro — sendo que apenas 5 cuidadores sdo ndo familiares.

Relativamente ao doente paliativo, observou-se que a grande maioria se inclui
na faixa etéria correspondente a populagdo com idade acima dos 80 anos. Verificou-se
também a prevaléncia do sexo feminino, mas nédo de forma tdo acentuada quanto no
caso da amostra de cuidadores.

A maioria apresenta um grau de instrucdo inferior ao correspondente ao 3.°
ciclo do ensino basico e um numero significativo ndo chegou a frequentar o sistema de
ensino.

No que respeita a avaliacdo do grau de dependéncia, na 6tica dos cuidadores
informais e de acordo com os resultados da aplicagéo do indice de Barthel, a grande
maioria dos doentes paliativos sdo totalmente dependentes. O indice de dependéncia
total associado a idade avancada e ao aumento da prevaléncia de doencas cronicas,
graves e incuraveis, traduz-se no aumento da sobrecarga para o cuidador, nas varias
dimensbes do cuidar.

Concluiu-se que as AVD com maior percentagem de dependéncia por parte
dos cuidadores sdo o banho, vestir/despir, controlo da bexiga, mobilidade e
subir/descer escadas. Estas sdo AVD que exercem uma sobrecarga fisica adicional
sobre o cuidador e que de alguma forma se vao repetindo durante a prestacdo de
cuidados. Por outro lado, sdo também éareas de cuidado de rotina nas quais podera
haver maior tendéncia do cuidador a fazer pelo doente, ndo permitindo desta forma
uma participagdo ativa, com vista a manutencdo da sua autonomia.

Os cuidadores, reportando-se as AVD em que o doente mais necessita da sua
ajuda, consideraram de igual forma as mesmas AVD, anteriormente enunciadas, o que
reflete um conhecimento claro e ajustado do doente paliativo e da tipologia de
cuidados que lhe sé&o necessarios prestar.

Quanto ao uso de produtos de apoio, apesar de 27 cuidadores ja serem
utilizadores de produtos de apoio, concluiu-se que os produtos de apoio mais
utilizados — cadeira de rodas, cama articulada e colchdo anti-escaras — sdo produtos
de apoio que podem ser Uteis para as mais variadas situacdes de doenca e
dependéncia, preocupando-nos o facto de, eventualmente, ndo estarem devidamente
ajustados as necessidades do cuidador e do doente paliativo, mas fundamentalmente
desajustados as especificidades e sintomatologia do doente paliativo, nomeadamente
no que diz respeito ao controlo da dor e garantia de conforto.

Por outro lado, é preocupante também o facto de a grande maioria dos

produtos de apoio ter sido adquiridos por compra particular ou por cedéncia
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gratuita/lempréstimo. Ambas as situacdes poderdo significar um desajuste entre as
reais necessidades para a utilizagdo dos produtos de apoio e uso efetivo que o
cuidador faz dos mesmos, uma vez que ambas sdo efetuadas sem avaliagdo, por
parte de uma equipa multidisciplinar — conforme recomendacdes expressas no
decreto-lei n.° 93/2009 -, das necessidades do doente paliativo e do cuidador, bem
como das condi¢cdes fisicas ambientais do domicilio, podendo estas situacdes
acarretar uma ma experiéncia na utilizacdo dos produtos de apoio e o desinteresse na
procura de novas solucoes.

Sao ainda em numero significativo as AVD em que os cuidadores e doentes
estdo sem resposta de produtos de apoio, principalmente nas AVD que trazem maior
sobrecarga fisica para o cuidador.

Os 4 cuidadores que nao utilizadores de produtos de apoio também
identificaram como necessarios 0s produtos de apoio referidos como os mais
utilizados pelos outros 27 cuidadores.

Concluiu-se ainda que 1 dos doentes, que é beneficiado pela utilizacdo de
produtos de apoio, teve acesso ao mesmo atraveés de prescricdo médica e consecutiva
adjudicacéo pelo ISS. Esta situacdo carece a nossa reflexdo uma vez que nos leva a
considerar o pobre conhecimento que os cuidadores tém acerca deste direito, bem
como a escassa informacdo disponibilizada pelas equipas de profissionais que
acompanham os doentes paliativos no domicilio ou na USF de referéncia. Realca-se o
facto de que a totalidade dos produtos de apoio, ja utilizados pelos participantes deste
estudo, poderiam ter sido prescritos pelo médico de familia e consecutivamente
adjudicados pelo ISS, uma vez que correspondem ao nivel de prescricao previsto para
os Centros de Saude.

Assim, considerando em especial estas duas ultimas conclusées, justifica-se a
integracdo do terapeuta ocupacional como profissional de referéncia para a pratica de
Cuidados Paliativos. A intervencdo do terapeuta ocupacional, inserido na equipa
multidisciplinar, podera assegurar uma atencao mais adequada ao cuidador informal e
ao doente paliativo, que podera ter como eventuais resultados: a satisfacdo das reais
necessidades do cuidador e do doente paliativo face a utilizacdo de produtos de apoio,
a diminuicdo das dificuldades sentidas pelo cuidador, a promoc¢édo da autonomia do
doente paliativo, uma maior satisfacdo com os cuidados prestados, de forma que a
situacdo de doencga e de dependéncia do doente paliativo seja vivida com dignidade
até ao seu fim de vida.

Finalmente encontrou-se como limitagdo principal para este estudo a

dificuldade em reunir um maior nimero de participantes e constituir-se uma amostra
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de maior dimensdo. Sugere-se ainda que futuras investigacdes, eventualmente, se
possam debrucar sobre as razdes que justificam o ndo recurso a prescricdo médica de
produtos de apoio para o doente paliativo, comparar a prestacdo de cuidados entre
dois grupos de cuidadores utilizadores e ndo de produtos de apoio, bem como um
estudo experimental acerca das melhorias obtidas na prestacdo de cuidados com a
utilizagéo de produtos de apoio.
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INDICE DE BARTHEL

Avaliagao do estado funcional — Atividades de Vida Diaria

Por favor, desenho um circulo a volta da situagdo que melhor define o estado funcional do seu
familiar, para cada um dos 10 itens que se seguem.

1. Alimentagao

0 - Incapaz/dependente. Necessita de ser alimentado por outra pessoa

5 — Necessita de ajuda para cortar, espalhar a manteiga, etc., mas é capaz de comer sozinho

10 — Independente. Consegue comer por si proprio num tempo razoavel. A comida pode ser cozinhada e

servida por outra pessoa.

2. Banho
0 — Dependente. Necessita de ajuda ou supervisao
10 — Independente. Capaz de se lavar inteiramente, de entrar e sair da banheira (ou chuveiro) sem ajuda

€ Sem supervisao.

3. Vestir
0 — Dependente. Necessita de ajuda total
5 — Necessita de ajuda, mas realiza cerca de metade das tarefas num tempo razoavel sem ajuda

10 - Independente. Capaz de se vestir sozinho (incluindo apertar botdes, fechos, atacadores, etc.)

4. Higiene Pessoal
0 — Necessita de auxilio nos cuidados pessoais

5 — Independente: face/cabelo/dentes/barba (acessdrios fornecidos)

5. Intestinos
0 - Incontinente. Mais de um episddio semanal. Inclui a administragéo de clisteres por outra pessoa.
5 — Acidente ocasional. Menos de um episddio por semana.

10 — Continente. Nao apresenta episodios de incontinéncia.

6. Bexiga

0 - Incontinente. Mais de um episodio em 24 horas. Inclui pacientes com algalia incapazes de a
manejarem.

5 — Acidente ocasional. Um episodio por dia ou requer ajuda para a manipulagdo da algalia ou outro
dispositivo semelhante

10 — Continente. Nao apresenta episddios de incontinéncia. Capaz de utilizar qualquer dispositivo por si

préprio (algalia, sonda,...)
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7. Uso da sanita

0 - Dependente. Incapaz de aceder ou utilizar a sanita sem ajuda

5 - Necessita de alguma ajuda. Capaz de se desenrascar com uma pequena ajuda; consegue usar o
quarto de banho e limpar-se sozinho

10 - Independente. Consegue instalar-se e retirar-se, vestir-se, limpar-se, sem ajuda.

8. Transferéncias

0 - Dependente. Nao tem equilibrio quando esta sentado.

5 — Ajuda maior. Precisa de ajuda de uma pessoa forte ou treinada (ou de duas pessoas). Mantém-se
sentado sem ajuda

10 — Ajuda menor. Inclui uma superviséo ou uma pequena ajuda fisica.

15 — Independente. Nao necessita de ajuda para sentar-se ou levantar-se de uma cadeira, nem para se

deitar ou levantar da cama.

9. Mobilidade

0 - Dependente. Se utiliza cadeira de rodas, necessita de ser empurrado por outra pessoa

5 — Independente em cadeira de rodas, incluindo esquinas, etc. Nao requer ajuda nem superviséo

10 - Necessita de ajuda. Necessita de supervisdo ou uma pequena ajuda fisica por parte de outra
pessoa ou utiliza andarilho.

15 — Independente. Pode andar sem ajuda nem supervisdo. Pode utilizar qualquer ajuda técnica (p. ex.:

bengala, canadiana) excepto o andarilho.

10. Subir e descer escadas
0 - Dependente. E incapaz de utilizar as escadas.
5 — Necessita de ajuda. Necessita de ajuda ou superviséo

10 — Independente. Capaz de subir e descer escadas sem ajuda ou supervisdo de outra pessoa.
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COMISSAO de ETICA

PARECER da COMISSAO de ETICA

A Comissao de Etica recebeu do C.A. o pedido de parecer, de um projecto de investigagdo, de
Mestrado, sendo a investigadora, Ana Isabel Coutinho Cunha da Silva, Terapeuta Ocupacional,
a frequentar o | Curso de Mestrado em Enfermagem em Cuidados Paliativos, na Escola Superior
de Sadde e cujo tema é&: “Necessidade e expectativas do cuidador do doente terminal; nivel
de dependéncia e uso de produtos de apoio”.

Por se encontrar completo, foi pela Comissdo dado parecer posifivo & realizagdo do referido
projecto.

A Comiss3o de Etica reunida em 17 Dezembro de 2012

Pelo Presidente da C. E.
Moo~ dy ("\J‘%A vV

" (Dra. Almerinda Cambao)

ULSAM, EPE Sede Socis Estrada de Senta Luzs - VIANA DO CASTELO - NIP.C. 608 786 153 Capital Estatutan 38 422 000,00 €
A Endereco postal Rus José Espreguara, 126 - 4801871 VIANA DO CASTELD
Teif 248 202 100 Fax 258 BO2 511 — Linha Azul: 258 823 388
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Questionario para o Cuidador
Exmo. (a) Senhor(a),

No ambito do | Mestrado em Cuidados Paliativos, encontro-me a efetuar um
estudo acerca das necessidades e expectativas do cuidador do doente paliativo
face as dificuldades que experiencia na prestacdo de cuidados, em funcdo do
nivel de dependéncia do seu cuidando.

Caso seja possivel, gostariamos de contar com a sua colaboracao através do
preenchimento dos seguintes questionarios.

N&o existem respostas certas ou erradas. Em cada item, apenas lhe
solicitamos que assinale a opcdo que melhor retrata ou diga respeito a sua
situacdo ou a da pessoa a quem presta cuidados. Apenas lhe pedimos que
responda o mais honestamente possivel a cada item.

Se ndao tiver a certeza acerca da resposta a dar, podera solicitar a ajuda da
investigadora que decerto ajuda-lo-a4 a encontrar a resposta que considerar
mais apropriada.

Garantimos o anonimato e a confidencialidade dos dados, de forma a que a
informacdo que nos for fornecida ndo sera utlizada com outras finalidades,
para além das previstas no presente estudo.

Muito obrigada pela sua colaboracé&o e disponibilidade.

1) Sexo
o C Masculino
o O Feminino
2) Idade

dade

3) HabilitacOes literarias

o © Nio frequentou o sistema de ensino
> 1°¢iclo do ensino bésico (4.°ano)
> " 2.¢iclo do ensino basico (6.° ano)
o 32°¢iclo do ensino bésico (9.2ano)
> " Ensino Secundario (12.° ano)

o Ensino Superior
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4) Situacéo Profissional

o © Empregado a tempo inteiro

Empregado a tempo parcial
Reformado

Desempregado

Estudante

Doméstico(a)

o Other:

SIS TS B I NS |

5) Grau de parentesco do cuidador principal com o cuidando

Conjuge/companheiro(a)
Filho(a)

Irmao(a)

Nora/Genro

Neto(a)

Né&o familiar

o Other: I

IS TS NS TS BS B

6) Recebe remuneracéo pelos cuidados que presta?

o) i"-‘NéO
o rSim

7) Para além da Sr.2/Sr. existem mais algum cuidador?

8) O cuidador secundério recebe remuneracgéo pelos cuidados que presta?

o) rSim

o Nao
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9) Ha quantos meses presta cuidados a este doente?

10) Considerando que 0 (zero) corresponde a nada dependente e 10 (dez) a
completamente dependente, como caracteriza o grau de dependéncia da
pessoa que cuida?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada cc c c C C C C C O  Completamente
dependente dependente

11) Assinale as atividade de vida diaria em que o seu familiar necessita de

apoio.

Sim Né&o
Banho/higiene pessoal . &
Alimentacdo C C
Transferéncias . &
Mobilidade C C
Eliminacdo de urina/fezes &

12) Utiliza algum tipo de produtos de apoio durante as atividades de vida

diaria?
o C Sim
o) C Nao

12.1.1.) Se assinalou "'sim"* na op¢do "Outros™, refira quais.

L) seas

12.1) Assinale os produtos de apoio que utiliza na sua prestacao diaria de

cuidados.

Sim Nao
Cadeira de rodas - C
Andarilho C C
Poltrona/cadeirao - C
Banco de chuveiro C C
Cadeira de banho . C
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Sim Né&o
Cadeira sanitaria C C
Urinol . C
Elevador de sanita . C
Canadianas e C
Arrastadeira C C
Grua de transferéncias C
;E:Elsﬁ?:ncias © ©
Cama articulada C C
Colchdo anti-escaras C C
Talheres adaptados C C
Copo adaptado e C
Comunicacéo C C
Outros - C

12.2) Como teve acesso aos produtos de apoio?

-

o Prescricdo do médico de familia/especialista
o I Compra particular

o Empréstimo/cedéncia gratuita

o I Aluguer

o Other:

12.3) Os produtos de apoio que utilizo ajudam-me a:

Nada Pouco Al_guma Muito Muitissimo
coisa
Prestar
melhores i - . - i
cuidados
Fazer menos c c c ~ c
esforco
Fazer as coisas
com mais . . . . .

facilidade
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13.1) Se ainda n&o utiliza produtos de apoio, sabe como pode obté-los?

o) rSim

o) tﬁNéO

13.2) Se ainda néo utiliza produtos de apoio considera que existe alguma
area em que necessitaria?

13.3) Dos seguintes produtos de apoio, qual ou quais julgaria necessarios
utilizar durante a prestacdo diaria de cuidados?

Sim Né&o
Cadeira de rodas C C
Andarilho - .
Poltrona/cadeirdo - .
Banco de chuveiro C C
Cadeira de banho - C
Cadeira sanitaria . C
Urinol . C
Elevador de sanita C C
Arrastadeira . &
Grua de transferéncias .
;:Egéggncias © “
Cama articulada - C
Colchéo anti-escaras . C
Talheres adaptados . C
Copo adaptado C C
Comunicacao . C
Outros - C
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13.3.1) Se assinalou "'sim™ na op¢ao **Outros™, refira quais.

fra seass

14) Tem algum apoio dos servicos de salde ou de servicos sociais?

Sim Nao
Apoio Domiciliario - -~ o
IPSS
Visitas Domiciliarias de
médico ou enfermeirodo -
Centro de Saude
Outros T -

15) Se recebe apoio de algum dos servicos atras enunciado, em que
atividades de vida diéria prestam apoio direto ao seu cuidando?

Sim Né&o
dimentagio © ©
ﬁgligii?sa(rjﬁ\o c ¢
Tratamento de roupas C C
Limpeza da casa C e
Tratamento de feridas C .
Consulta Médica C .
Consulta de Enfermagem e
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Questionario
Exmo. (a) Senhor(a),

No ambito do | Mestrado em Cuidados Paliativos, encontro-me a efetuar um
estudo acerca das necessidades e expectativas do cuidador do doente paliativo
face as dificuldades que experiencia na prestacdo de cuidados, em funcéo do
nivel de dependéncia do seu cuidando.

Caso seja possivel, gostariamos de contar com a sua colaboracgao atraves do
preenchimento dos seguintes questionarios.

N&o existem respostas certas ou erradas. Em cada item, apenas lhe
solicitamos que assinale a opcdo que melhor retrata ou diga respeito a sua
situacdo ou a da pessoa a quem presta cuidados. Apenas |he pedimos que
responda o mais honestamente possivel a cada item.

Se ndo tiver a certeza acerca da resposta a dar, podera solicitar a ajuda da
investigadora que decerto ajuda-lo-a a encontrar a resposta que considerar
mais apropriada.

Garantimos o anonimato e a confidencialidade dos dados, de forma a que a
informacdo que nos for fornecida ndo sera utilizada com outras finalidades,
para além das previstas no presente estudo.

Muito obrigada pela sua colaboracgéo e disponibilidade.

1) Sexo

o C Masculino

o C Feminino

2) Idade

dede

3) HabilitacOes literarias

Nao frequentou o sistema de ensino
1.° ciclo do ensino bésico (4.° ano)
2.° ciclo do ensino basico (6.° ano)
3.% ciclo do ensino béasico (9.° ano)
Ensino Secundario (12.° ano)

T Y YD

o Ensino Superior
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4) Grau de parentesco com o cuidador

Conjuge/Companheiro
Pai/Mae

Irmé&o(&)

Sogro(a)

AvO/AVO

Né&o familiar

o Other: I

YYD

5) Diagnostico

o © Doenca Oncologica
o © Doenga Nao Oncologica

6) Tempo decorrido, em meses, desde o diagndstico
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APENDICE C
PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA A REALIZACAO DO ESTUDO
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Exmo. Senhor Dr. Anténio Monteiro Fradao
Diretor do Agrupamento dos
Centros de Saude de Viana do Castelo
Assunto: Pedido de autorizagado para efetivagao do Projeto de Investigagao de Mestrado

Viana do Castelo, 20 de julho de 2012

Dados do Investigador Principal:

Nome: Ana Isabel Coutinho Cunha da Silva

Habilitagoes: Licenciada em Terapia Ocupacional, pela Escola Superior de Saude de Alcoitéo, e
pds-graduada em Cuidados Paliativos, pela Escola Superior de Saude de Viana do Castelo
Instituicdo onde trabalha: Associacao de Paralisia Cerebral de Viana do Castelo

Aluna do | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos

Titulo do projeto de investigacao:

“Necessidades e expetativas do cuidador do doente terminal: nivel de dependéncia e uso de

produtos de apoio.”

Obijetivos do projeto de investigagao:

Objetivo Geral:

v" Avaliar as necessidades sentidas pelo cuidador informal durante a prestagédo de
cuidados ao doente paliativo;

v" Analisar as expectativas do cuidador informal para a utilizagdo de produtos de apoio
durante a prestagéo de cuidados.
Objetivos Especificos:

v" Conhecer o nivel de dependéncia do doente paliativo nas principais AVDs

v" Conhecer a percepgao do cuidador informal acerca do nivel de dependéncia do

doente paliativo nas AVDs;
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v' Identificar as necessidades expressas pelo cuidador informal relativamente a
prestacéo de cuidados;

v |dentificar as dificuldades expressas pelo cuidador informal relativamente a prestagao
de cuidados;

v" Aferir o nivel de conhecimento do cuidador informal relativamente a sele¢do e
utilizagao de produtos de apoio para a prestagao de cuidados nas principais AVDs;

v |dentificar as expectativas do cuidador para a utilizagdo de produtos de apoio nas
AVDs.
Subscrevo este pedido solicitando a Vossa Excia., na qualidade de Investigadora principal,
autorizagdo para a efetivagdo do projeto de investigacdo em epigrafe, a realizar em contexto
domiciliario dos utentes apoiados pela Unidade de Cuidados de Saude Personalizados de Viana
do Castelo e pelas Unidades de Saude Familiar Arquis Nova, Gil Eanes e Atlantico dos Centros
de Saude de Viana do Castelo e Darque.
A referida colheita incidira sobre as necessidades e expetativas do cuidador informal do doente
terminal face as dificuldades que experiencia na prestagdo de cuidados nas principais AVDs, em
funcéo do nivel de dependéncia do seu cuidando e uso de produtos de apoio.
Os instrumentos de recolha de dados a utilizar serdo o indice de Barthel e dois questionarios: um
destinado ao doente terminal e outro dirigido ao cuidador informal.
Certifica-se desde ja que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.
Assume-se 0 compromisso de apds o término do referido estudo, informar a instituicdo dos
respetivos resultados.
Remeto em anexo toda a documentagéo necessaria a submisséo ao Conselho de Administragéo

do projeto de investigacdo supracitado.

Com os melhores e respeitosos cumprimentos.

A Investigadora Principal,

: (
RVQA I W=

(Ana Isabel Coutinho Cunha da Silva)
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DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Chamo-me Ana lIsabel Coutinho Cunha da Silva, encontro-me a frequentar o Mestrado em Cuidados
Paliativos na Escola Superior de Salde de Viana do Castelo — Instituto Politécnico de Viana do Castelo -
e estou a desenvolver, sob a orientacdo do Professor Doutor Luis Graga, um estudo sobre “Necessidades

e expectativas do cuidador do doente terminal: nivel de dependéncia e uso de produtos de apoio”.

O objetivo deste estudo é identificar as necessidades e expectativas do cuidador do doente terminal face
as dificuldades que experiencia na prestagdo de cuidados, em fungéo do nivel de dependéncia do seu

cuidando e, desta forma contribuir para a melhoria da prestagéo de cuidados ao doente terminal.

No ambito deste estudo estamos a proceder a uma recolha de dados, para a qual solicitamos a sua
colaboracdo através do preenchimento destes questionarios. Todas as informagdes que o(a) senhor(a)
nos fornecer permanecerdo confidenciais e serdo usadas somente para este estudo. Todas as

informagdes serdo guardadas e somente os investigadores teréo acesso as informagdes.

A sua participagdo € completamente voluntaria e a sua decisdo de néo participar no terd qualquer

prejuizo para si, nem qualquer risco a sua vida e a sua saude.

A'investigadora,

(Ana Isabel Coutinho Cunha da Silva)

Eu, , fui esclarecido(a) sobre o Estudo:

“Necessidades e expectativas do cuidador do doente terminal: nivel de dependéncia e uso de produtos

de apoio” e concordo em participar e que os meus dados sejam utilizados na realizagdo do mesmo.

Viana do Castelo, de de 201__.

Assinatura:
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