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RESUMO

Introdugdo: A Literacia em Saude (LS) do familiar do doente em cuidados paliativos assume-se como uma preocupagdo crescente para a
melhoria dos cuidados a prestar pelos profissionais. Estudos tém demonstrado um nivel inadequado de literacia na populagéo portuguesa.
Objetivos: Avaliar o nivel de LS dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) e analisar a relagdo
existente entre a LS e as varidveis sociodemograficas.

Métodos: Estudo quantitativo descritivo-correlacional com uma amostra ndo probabilistica por conveniéncia de 96 familiares da regido
centro de Portugal. recorrendo-se a um questiondrio de dados séciodemograficos e aplicagdo do traduzido e validado em Portugal por
Pedro et al (2014), que trata de trés dimensdes (HL for Health Care, HL for Prevention Disease and HL Health Promotion)

Resultados: Os familiares sdo maioritariamente mulheres (67,7%), cuidadores principais (73.8%), com idades < 64 anos (84.6%), vivendo
com o companheiro (64.6%) e com os filhos (56.3%). Residem em meio urbano (54.2%) e exercendo a profissdo (61.5%). Ndo tém
experiéncia em CP (90.6%) nem na area da saude (87.5%), apresentam maior indice de Literacia na Prevengdo da Doenca (M=31.06
19.59) e menor na Promogdo da Saude (M=26.57 +10.69). Em todas as dimensGes, os niveis de Literacia distribuem-se entre o
Inadequado e Problematico.

Conclusodes: os resultados revelaram baixos indices de Literacia em Saude. Os profissionais, no planeamento dos Cuidados ao doente e
sua familia devem instituir acGes que promovam o empoderamento destes.

Palavras-chave: cuidados paliativos; familia; alfabetizacdo em satide

ABSTRACT

Introduction: Health Literacy (HL) of the patient's family member in palliative care is a growing concern for improving the care to be
provided by professionals. Studies have shown an inadequate level of literacy in the Portuguese population.

Objectives: To evaluate the HL level of family members of patients admitted to Palliative Care Units (PCU) and to analyze the relationship
between HL and sociodemographic variables.

Methods: Quantitative descriptive-correlational study with a non-probabilistic sample for convenience of 96 family members from the
central region of Portugal.

A questionnaire of sociodemographic data and application of the HLS-EU-PT was used, translated and validated in Portugal by Pedro et
al (2014), which deals with 3 dimensions (HL for Health Care, HL for Disease Prevention and HL Health Promotion).

Results: Family members, mostly women (67.7%), main caregivers (73.8%), aged < 64 years (84.6%), grade kinship child (41.7%), living
with partner (64.6%) and with children (56.3%). They live in urban areas (54.2%), with basic education and exercising their profession
(61.5%). They have no experience in PC (90.6%) or in the health area (87.5%).

Family members have a higher Literacy Index in Disease Prevention (M = 31.06 + 9.59) and lower in Health Promotion (M = 26.57 +
10.69). In all dimensions, the levels of Literacy are distributed between the Inadequate and the Problematic.

Conclusions: The results revealed low levels of Health Literacy. Professionals, when planning Care for the patient and their family, should
institute actions that promote their empowerment.

Keywords: palliative care; family; health literacy

RESUMEN

Introduccion: la alfabetizacidn sanitaria (LS) del familiar del paciente en cuidados paliativos es una preocupacidn creciente para mejorar
la atencién que deben brindar los profesionales. Los estudios han demostrado un nivel inadecuado de alfabetizacién en la poblacion
portuguesa.

Objetivos: Evaluar el nivel de LS de los miembros de la familia de pacientes ingresados en Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) y
analizar la relacién entre el LS y las variables sociodemograficas.

Meétodos: Estudio cuantitativo descriptivo-correlacional con una muestra no probabilistica para conveniencia de 96 miembros de la
familia de la regidn central de Portugal.

Un cuestionario de datos sociodemograficos y la aplicacion del HLS-EU-PT fue utilizado, traducido y validado en Portugal por Pedro et al
(2014), que aborda 3 dimensiones (LS de Atencion de la Salud, LS de Prevencién de Enfermedades y LS Promocidn de la salud).
Resultados: los miembros de la familia en su mayoria son mujeres (67.7%), cuidadores principales (73.8%), edad < 64 afios (84.6%), grado
parentesco infantil (41.7%), viviendo en pareja (64.6%) y con hijos (56.3%). Viven en areas urbanas (54.2%), con educacién basica y
ejerciendo su profesion (61.5%). No tienen experiencia en PC (90.6%) o en el drea de salud (87.5%).

tienen un indice de alfabetizacion mas alto en la prevencién de enfermedades (M = 31.06 + 9.59) y mas bajo en promocién de la salud
(M =26.57+10.69).

En todas las dimensiones, los niveles de alfabetizacion se distribuyen entre lo inadecuado y lo problematico.

Conclusidns: Los resultados revelaron bajos niveles de Alfabetizacion en Salud. Los profesionales, al planificar la Atencion al paciente y
su familia, deberian instituir acciones que promuevan su empoderamiento.

Palabras Clave: cuidados paliativos; familia; alfabetizacién en salud
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INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP) tém vindo a ser reconhecidos como um direito fundamental e a assumir uma posigdo de destaque nos
cuidados de saude, nomeadamente em Portugal onde a sua introdugdo progressiva, sobretudo apds a criagdo da Rede Nacional
de Cuidados Paliativos tem ocorrido (APCP,2016, OPCP, 2019).

Os CP para além de serem um sistema estruturado de cuidados, sdo também uma filosofia e tém como objetivos a promogdo da
qualidade de vida das pessoas e seus familiares, que em conjunto, encaram os problemas associados com doengas, que pdem em
risco a vida, através da prevencgdo e do alivio do sofrimento, recorrendo a identificagdo precoce, avaliagdo correta e tratamento
da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial, emocional e espiritual (Zepeta et al, 2018).

Em CP a familia ndo pode ser dissociada dos cuidados integrais ao doente. Esta, considerada como cuidador informal, para além
de constituir-se como um importante mediador nos cuidados profissionais € também um importante referente emocional durante
todo o processo de adoecimento. A doenga ndo afeta somente o doente, mas também, tudo o que o rodeia, sendo a familia uma
rede complexa de relages. O impacto do cuidar recai sobre o doente e sobre todos os elementos da familia (Almeida, 2012; Lei
n252/2012).

A Literacia em saude (LS) é também uma preocupacgdo presente, apresentando-se como caminho para a melhoria dos cuidados
em saude, na medida em que esta engloba um conjunto de competéncias cognitivas e sociais, permitindo ao individuo tomar
decisGes fundamentadas, no decurso da vida, do dia-a-dia, em casa, na comunidade, no local de trabalho, na utilizagdo de servigos
de saude, no mercado e no contexto politico. E uma estratégia de capacitacdo para aumentar o controle dos individuos sobre a
sua saude, para procurar informagdo avalid-la de forma critica e usa-la para exercer um maior controlo sobre as situagdes de
saude, assumindo responsabilidades (DGS, 2019; Pedro et al, 2016).

Existem ja alguns estudos sobre a LS realizados em Portugal, tendo demonstrado um nivel inadequado de LS na populagdo
portuguesa, com consequéncias significativas para os resultados e para a utilizagdo dos servigos em salde, com impacto nos gastos
em saude. Porém, sdo escassos e ndo existem referéncias no que concerne a familia do doente internado em Cuidados Paliativos.
Pelo disposto, este estudo tem como principal objetivo analisar a relagdo existente entre as varidveis sociodemograficas do
familiar do doente internado em Unidades de Cuidados Paliativos e o nivel de Literacia em Saude dos mesmos.

1. ENQUADRAMENTO TEORICO

O envelhecimento populacional é um fendmeno generalizado nos paises desenvolvidos, fendmeno este, relacionado com o
aumento da esperanca média de vida, melhores condi¢des sociais e de acesso a saude. Porém, com o envelhecimento, surgiram
também diversas doencas relacionadas com a idade, e uma maior prevaléncia das doencas crénicas e degenerativas ou que
originam diminuicdo de capacidades, o que ndo garante qualidade de vida e bem-estar (Silva, 2014 e Carneiro, 2012).

Os Cuidados Paliativos (CP) em crescente desenvolvimento no nosso pais, assumem cada vez mais importancia no contexto dos
cuidados de saude, visto constituirem-se como uma resposta eficaz face as necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais
da pessoa com doenca incuravel e/ou grave, progressiva e avancada, de modo a permitir um fim de vida digno e com qualidade
(Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2017).

Importa definir Cuidados Paliativos, de acordo com a Lei n2 52/2012 (p.5119), os Cuidados Paliativos definem-se como “cuidados
ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas em internamento e domicilio, a doentes e suas familias
em situagcdo em sofrimento decorrente de doenga incurdvel ou grave em fase avang¢ada e progressiva com o objetivo de promover
o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevengdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com
base na identificagdo precoce e o tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais”.
Deste modo os CP assentam em quatro pilares fundamentais: o controle sintomatico adequado, comunicagdo eficaz, apoio a
familia e o trabalho em equipa. Se algum destes pilares for desvalorizado na assisténcia ao doente/ familia, a qualidade dos CP é
fortemente afetada (DGS, 2005; Lopes, 2013; OE, 2011). Os principios fundamentais que norteiam a sua estrutura de suporte,
contemplam critérios de eficdcia, efetividade, eficiéncia, baseados na evidéncia e respeitando a alocagdo racional de recursos
(Capelas, Neto e Coelho, 2016).

Em cuidados paliativos a familia deve ser incluida no plano de cuidados, pois importa também ter em conta que quando um
familiar se encontra doente todo o sistema familiar enfrenta uma crise, dai o apoio a familia ser crucial (APCP, 2016; Neto, 2004;
Pereira e Lopes, 2012; Rocha, 2017).

Os direitos do doente paliativo e sua familia constam na Lei n? 52/2012 e o conceito de familia é definido como “a pessoa ou
pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou pessoas sem capacidade de decisdo, pelo seu representante legal,
com quem o doente tem uma relagdo proxima, podendo ou ndo ter lagos de parentesco com o doente” (p.5119).

O conselho internacional de Enfermeiros (2011, p.115) escrutina um pouco mais os lagos familiares do doente, definindo-a como:
“unidade social ou todo coletivo composto por pessoas ligadas através de consanguinidade, afinidade, relagées emocionais e
legais, sendo a unidade ou o todo considerado como um sistema que é maior que a soma das partes”.
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Atualmente a familia possui um significado mais amplo, mais do que a consanguinidade que os liga é consensual entre os
diferentes autores a significancia emocional e afetiva que o doente d4 a esse elemento, sendo sinénimo de convivente significativo
ou pessoa significativa (Ferris et al, 2002; OE, 2002; OPCP, 2018).

Desta forma, é necessario que os profissionais de salde estejam preparados para implementar intervencgdes paliativas de
qualidade. O Enfermeiro esta numa posicdo de destaque para avaliar e cuidar do doente terminal e da sua familia, dada a sua
diferenciagdo técnico-cientifica, competéncia humana e relacional, e o seu tempo de permanéncia junto do doente/familia,
tornando-se um elemento fundamental na equipa de cuidados (CNCP, 2017; Lopes,2013). Capelas e Coelho (2014) reforcam a
ideia de que a elevada qualidade e complexidade destes cuidados requer uma equipa interdisciplinar bem coordenada, bem
formada e treinada, com competéncias comunicacionais e relacionais necessarias.

O conceito de Literacia em Saude tem vindo a adquirir destaque nas Ultimas décadas enquanto conceito fundamental para um
papel mais ativo, promovendo o espirito critico por parte dos cidaddos no que diz respeito a sua saude e aos cuidados de saude,
apresentando-se como um desafio da saude publica em Portugal, mas também na agenda europeia para a salide e Organizagdo
Mundial da Saude (OMS) (DGS, 2019; Pedro et al, 2016).

Porém, para uma melhor compreensdo do que é a Literacia em Saude é importante definir este conceito. Apesar deste conceito
ter surgido pela primeira vez em 1974, as primeiras definicGes remontam para finais da década de 90. A OMS em 1998 define
Literacia em Saude como o conjunto de “competéncias cognitivas e sociais e a capacidade da pessoa para aceder, compreender e
utilizar informacdo de forma a manter uma boa saude” (DGS,2019; Fundagdo Calouste Gulbenkian, 2016; Pedro et al, 2016).

O conceito tornou-se mais vasto, tendo evoluido de uma definicdo simplesmente cognitiva para uma definicdo que abarca as
componentes pessoal e social do individuo, sendo a definicdo mais atual e completa como, “a capacidade para tomar decisées
fundamentadas, no decurso da vida, do dia-a-dia, em casa, na comunidade, no local de trabalho, na utilizagéo de servigos de satde,
no mercado e no contexto politico. E uma estratégia de capacitagdo para aumentar o controle das pessoas sobre a sua satide, para
procurar informagdo e assumir responsabilidades” (Kickbusch et al, 2005 cit in Pedro et al, 2016).

Existem dois elementos fundamentais na Literacia: as tarefas (tasks) e as competéncias (Skills). O mesmo autor faz referéncia a
trés tipos ou niveis de Literacia: a Literacia Funcional (ou basica), a Literacia Interativa (comunicacional) e a Literacia Critica (/dem).
E consensual que, uma pessoa com um baixo nivel de LS apresente maior dificuldade e por isso mesmo menor probabilidade de
compreensdo da informacdo (oral e escrita) fornecida pelos diferentes técnicos de salde, mas também ocorrer uma menor
probabilidade de serem capazes de navegar no sistema de salde, obtendo os servicos de que necessitam, mas também dificuldade
na realizacdo dos procedimentos necessarios e seguir indicagOes prescritas. De uma forma geral este baixo nivel de LS
correlaciona-se com um baixo conhecimento ou percecdo quer dos servicos de prestacdo de cuidados, quer dos préprios
resultados em saude.

No nosso pais, a promocdo da Literacia em Saude tem vindo a alcangar posicdo de destaque tendo em vista a melhoria dos
cuidados de saude, assumindo-se como fundamental na definicdo de politicas de satdde. Por tudo isto, nesta Ultima década tém
sido desenvolvidos varios esforgos e tem sido realizada investigacdo no sentido de conhecer os niveis de Literacia em saude,
limitagdes a mesma, de forma a orientar ages no sentido da sua melhoria (Pedro et al, 2016).

Foram exemplos: a traducdo, validacdo e aplicagcdo do Questionario Europeu a Literacia em Saude para Portugal (HLS — EU — PT -
European Health Literacy Survey Portugal) promovido em 2014 pela Escola Nacional de Sadde Publica da Universidade Nova de
Lisboa, em parceria com a DGS/PNS e toda uma vasta rede académica, bem como da iniciativa do Programa Inovar em satde da
Fundacgdo Calouste Gulbenkian (2016), com a aplicagdo em 2015, do Inquérito sobre a Literacia em Saude em Portugal (ILS-PT);
trabalhos com bases e conclusdes semelhantes. Uma vez que o HLS-EU foi pioneiro, sera este a base cientifica a analisar no
decorrer do trabalho (Fundagdo Calouste Gulbenkian, 2016; Pedro et al, 2016).

O Inquérito Europeu a Literacia em Saude (HLS — EU — European Health Literacy Survey), financiado pela comissdo europeia,
liderado pela Universidade de Maastricht, foi aplicado pela primeira vez em 2011 a um conjunto oito paises europeus (Austria,
Alemanha, Bulgaria, Espanha, Grécia, Irlanda, Holanda e Poldnia). A sua aplicacdo veio impulsionar novos desenvolvimentos nesta
area de investigacdo, tendo-se revelado como uma primeira tentativa para investigar, com metodologia ampla, a Literacia em
Saude na Europa, baseada na elaboracéo e aplicagdo de um questionario semelhante entre os paises de recolha de informacdo. A
utilizacdo do mesmo instrumento de colheita de dados pelos paises participantes permitiu a comparabilidade dos resultados entre
os mesmos (Pedro et al, 2016). De acordo com este autor, este instrumento mede o nivel de LS por autopercec¢do e é composto
por 47 questdes, estruturadas de acordo com um modelo conceptual, que integra 3 dominios importantes de saude: cuidados de
saude, prevencdo da doencga e promogédo da saude, e 4 niveis de processamento da informacdo: acesso, compreensao, avaliacdo
e utilizacdo, fundamentais a tomada de decisdo. Foram definidos 4 niveis de LS: inadequada, problematica, suficiente e excelente.
Com a aplicacdo do HLS-EU-PT e apds analise dos dados observou-se que Portugal, no que diz respeito ao indice de LS geral foi o
segundo pais com média mais baixa; em relacdo ao subindice de LS em cuidados de salde foi o que apresentou média mais baixa;
em relagdo ao subindice de LS em prevencdo da doenca foi o segundo pais com média mais baixa e por fim, em relagéo ao subindice
de LS em promogéo da saude foi o terceiro pais com média mais baixa.

Os cuidados paliativos ndo escolhem idades, sdo transversais a todo o ciclo vital, mas também a todos os niveis de cuidados a que
a populagdo tem acesso, seja a nivel dos CSP, CSH e CCI (APCP, 2016; Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019; DGS, 2019).
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Os varios autores consultados, em conformidade com o Plano Nacional de Saude, defendem que a promocdo da LS junto das
pessoas, comunidades e organizagdes constitui-se como uma importante oportunidade e desafio em saude, ndo sendo os
Cuidados Paliativos excegao.

Analisando os Planos Estratégicos para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, elaborados de forma a que estejam reunidas
condi¢Ges para a implementagdo e operacionalizagdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, tanto o que foi elaborado para o
biénio 2017-2018 como o mais recente, para 2019-2020, podemos constatar nas linhas estratégicas gerais e eixos de intervengao
prioritarios a crescente preocupagdo com a LS (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019 e Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2017).

Embora ndo existam estudos direcionados para a populagdo-alvo de cuidados em CP que avaliem o seu nivel de LS, existindo
apenas para a populagdo portuguesa em geral, pretendemos analisar algumas varidveis sdciodemograficas, que possam interferir
neste nivel.

2. METODOS

O presente estudo enquadra-se no paradigma das metodologias quantitativas, do tipo ndo experimental, transversal e numa légica
de analise descritivo-correlacional.

2.1 Participantes

A populagdo do estudo foi constituida por familiares (preferencialmente o Familiar de Referéncia) de doentes internados em
Unidades de Cuidados Paliativos da regido centro do pais que aceitaram participar voluntariamente no estudo. A opgdo por este
grupo populacional prendeu-se com o facto de serem estes familiares os que mais se relacionam com o doente e desse modo,
deterem um maior conhecimento das problematicas resultantes do processo de transicdao que atravessam para além de serem
também foco de cuidados por parte dos profissionais da equipa multidisciplinar, onde o enfermeiro assume posi¢cdo de destaque.
Optou-se por uma amostra ndo probabilistica, acidental e por conveniéncia, tendo-se obtido 96 questionarios provenientes das
trés Unidades de Cuidados Paliativos que aceitaram participar no estudo: 33 questionarios UCP Salreu (Centro Hospitalar Baixo-
Vouga, E.P.E.), 32 questionarios UCP Seia (ULS Guarda) e 31 questionarios UCP Tondela (Centro Hospitalar Tondela-Viseu, E.P.E.).
Como critérios de sele¢do para a composicdo da amostra teve-se em consideragao os familiares com idade minima de 16 anos,
saber ler e escrever, sem défices cognitivos e que aceitaram participar no estudo, apds conhecimento e assinatura do
consentimento informado, fazendo-o a partir do 32 dia de internamento do doente.

A amostra foi constituida em 67,7% por participantes do sexo feminino e em 32.3% do sexo masculino. O tratamento estatistico
do estudo pOs em evidéncia que relativamente a idade, obtivemos como minima os 20 anos e a maxima de 79 anos (média de
49.44 anos £14.9).

Em face da amplitude de variagdo encontrada, 59 anos, agrupamos os dados em duas classes (adultos <64 anos e idosos> 65 anos),
sendo que a maior parte da amostra apresenta uma idade igual ou inferior a 64 anos (82,3%). Quanto ao sexo, as maiores
percentagens encontram-se nas mulheres, tanto para as que possuem idade igual ou superior a 65 anos (15,4%), como idade igual
ou inferior a 64 anos (84,6%). Porém, a diferenga encontrada entre o sexo e a idade dos participantes ndo é estatisticamente
significativa (X?=0.746 e p=0.388).

A relagdo de filho/a é a mais comum entre o familiar e doente (41,7%), seguida de outros familiares (31,3%) onde se inserem os
netos (as), sobrinhos (as), sogros (as), irmdos (ds) e por fim, de esposa (0) correspondendo uma percentagem de 27,1%. O estatuto
de filha é a que sobressai com maior percentagem (44,6%). A diferenca encontrada entre o sexo e o grau de parentesco dos
participantes n3o é estatisticamente significativa (X?=0.888 e p=0.642).

No respeita ao estado civil, constatamos que a maioria dos familiares de referéncia vive com companheiro(a) (64,6%) e os
restantes 34,5% ndo possui nenhuma relagdo de co-habitabilidade. Entre o género, os valores percentuais sdo semelhantes aos
obtidos para a totalidade da amostra. A diferenca encontrada entre estas varidveis n3o é estatisticamente significativa (X?=0.000
e p=0.992).

A analise da composi¢ao do agregado familiar denota que, os casais com filhos predominam na amostra (56,3%), seguido dos
casais sem filhos (20,8%). Com igualdade percentual (11,5%) surgem as familias monoparentais e as familias com apenas um
elemento. Destacamos o facto de o sexo feminino preencher a totalidade das familias monoparentais (16,9%), com diferengas
percentuais estatisticamente significativas (X>=10.908, p=0.011).

Analisada a co-habitagdo do familiar de referéncia com o doente, os dados revelaram que a maioria ndo habita na mesma casa
do doente (53,1%). Contudo, o sexo feminino com 50,8%, referindo habitar na mesma casa contraria essa tendéncia. As diferengas
encontradas entre o sexo e o facto de residir na mesma casa do doente n3o sdo estatisticamente significativas (X?=1.226, p=
0.268).

O estatuto de cuidador principal do doente, verifica-se na maioria, porque apenas 26,2% nao desempenham este papel, sendo
que 62,5% assumem-se como tal. Os inquiridos do sexo feminino sdo os que maioritariamente se assumem como cuidador
(73,8%). Em sentido oposto, verificamos que a maior parte dos familiares de referéncia do sexo masculino ndo sdo cuidadores
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(61,3%), sendo ainda de destacar que no sexo masculino, os que se assumem como cuidadores (38,7%) sdo os que habitam na
mesma casa do doente, sendo as diferencas percentuais estatisticamente significativas (X?=11.056, p=0.001), revelando os valores
residuais que as mesmas se situam no sexo masculino em que ndo se assumem como cuidadores principais e no sexo feminino
que sdo os cuidadores principais do doente.

Nas habilitagées académicas dos familiares de referéncia, predomina o ensino basico (49%), seguido do ensino superior (26%) e
com menos um ponto percentual o ensino secundario. Entre o género, os valores percentuais sdo semelhantes aos obtidos para
a totalidade da amostra a excegdo do ensino secundario, para o sexo feminino, que ocupa a segunda posicdo (27.7%). A diferenca
encontrada entre o sexo e as habilitacdes académicas ndo s3o estatisticamente significativas (X>=3.866 e p=0.145).

O estado laboral do familiar de referéncia, denota que a maioria da amostra se encontra ativa com 61,5%. Entre o género, os
valores percentuais sdo semelhantes aos obtidos para a totalidade da amostra. A diferenca encontrada entre o sexo e o estado
laboral n3o é estatisticamente significativa (X?>=3.135 e p=0.077).

Quanto ao ser profissional ou estudante na area da saude, variavel sociodemografica interessante de analisar, verificou-se que
os dados obtidos colocaram em evidéncia que mais de dois tergos dos inquiridos ndo tinha contacto com a area da satde (87,5%).
Dos restantes 12,5% dos familiares com este atributo, registamos valores percentuais semelhantes em ambos os sexos. Contudo,
as diferencas percentuais apresentadas n3o apresentaram valores estatisticamente significativos (X?=0.551, p=0.516).
Analisamos ainda a experiéncia anterior em Cuidados Paliativos vivenciada pelo familiar de referéncia e registamos que apenas
9,4% da amostra vivenciou esta experiéncia, ndo existindo diferencas entre o género (12,9% no sexo masculino vs 7,7% no
feminino). As diferencas percentuais apresentadas ndo s3o estatisticamente significativas (X?=0.671, p=0.464).

Por fim, surge a residéncia do familiar de referéncia. Registamos que a maioria dos inquiridos reside em meio urbano (54,2%).
Analisando os resultados em fungdo do sexo, observamos que, no sexo masculino as percentagens obtidas vdo de encontro com
a globalidade dos dados, mas ao invés, no sexo feminino, a maioria dos familiares reside em meio rural (50,8%) seguido dos que
residem em meio urbano (49,2%). A diferenca encontrada entre o sexo e a residéncia ndo é estatisticamente significativa
(X2=1.975 e p=0.160).

O tempo de cuidador nos 60 familiares de referéncia que se assumem como cuidadores principais (62,5%), denotam um tempo
minimo de cuidados oscila entre 1 més e o maximo de 300 meses, correspondendo a uma média de 19.1 meses (+ 42.21 dp),
recaindo o minimo e o maximo no sexo feminino com 48 inquiridos (73.8%). Nestes, o tempo médio foi de 19.62 meses (+ 45.88
dp). J4 em relagdo ao sexo masculino, constituido por 12 elementos (38,7%), o tempo de cuidador oscila entre os 2 e os 84 meses,
com uma média de 17 meses (+ 23.53 dp). A maioria dos familiares inquiridos desempenham a fun¢do de cuidadores principais
nos primeiros 6 meses (38.3%), seguido do periodo de 7 a 12 meses (33.3%) e por fim, 28.3% num periodo de 12 até 300 meses.
Verifica-se pois a supremacia do sexo feminino nesta fungdo em todos os periodos, sendo que a diferenga encontrada entre o
sexo e o tempo de Cuidador n3o é estatisticamente significativa (X?=0.488 e p=0.780).

2.2 Instrumentos de recolha de dados
A colheita de dados foi sustentada pelos seguintes questionarios:

- Questionario de dados Sociodemograficos: Questionario had hoc, elaborado para o efeito permitindo colher dados
relativos a idade, sexo, parentesco, estado civil, composicdo do agregado familiar, residéncia na mesma casa do doente,
assumir ou ndo o papel de cuidador principal do doente, escolaridade, estado laboral, profissional ou estudante da area
da saude, experiéncia anterior de internamento em CP e local de residéncia.

- Questionario HLS-EU-PT, para a avalia¢do do nivel de Literacia em Salde, versdo adaptada para a populagdo portuguesa
do questionario HLS — EU — PT (European Health Literacy Survey Portugal), desenvolvido em Portugal em 2014 pela
Escola Nacional de Saude Publica da Universidade Nova de Lisboa, tendo a coordenacdo geral por parte da Universidade
de Maastricht. Este instrumento mede o nivel de LS por autopercepcdo é composto por 47 questdes, que integram os 3
principais dominios de salde: cuidados de satde (16 questdes: do item 1 ao 16), prevencdo da doenca (15 questdes: do
item 17 ao 31) e promogdo da saude (16 questGes: do item 32 ao 47), bem como 4 niveis de processamento da
informacgédo: acesso, compreensdo, avaliacdo e utilizacdo, essenciais a tomada de decisdo. Através de uma escala de 4
valores que vai do muito facil ao muito dificil, pretende-se que o inquirido indique o grau de dificuldade que sente na
realizacdo de tarefas relevantes na gestdo da sua saude. O ponto 5: “Ndo sei”, corresponde a uma ndo resposta,
assumindo nos somatdrios como um missing value. Foram definidos 4 niveis de LS: inadequada, problematica, suficiente
e excelente. Para chegar a estes niveis, no tratamento estatistico, utilizou-se um conjunto de formulas que possibilitaram
o célculo dos scores: o questionario inicial de 47 itens foi convertido em 188 pontos e, de modo a garantir o calculo
correto dos 4 niveis de LS e assegurar a comparacdo entre eles, estes foram uniformizados numa escala métrica variavel
entre 0-50, na qual 0 0 é o minimo possivel de LS e 0 50 o maximo possivel de LS, pela férmula anteriormente exposta.

Para os 4 niveis foram identificados os seguintes pontos de corte: scores iguais ou inferiores a 25 pontos = literacia em saude
inadequada; scores entre 25,01 e 33 pontos = Literacia em salde problematica; scores entre 33.01 e 42 = literacia em saude
suficiente e scores entre 42.01 e 50 = literacia em saude excelente, de acordo com a mesma fonte.
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De forma a testar a fidelidade do instrumento, foi aplicado o coeficiente alpha de Cronbach as diversas dimensdes que constituem
o questionario HLS-EU-PT, obtendo um valor de 0.932.

1=[(X-1)/3]*50
Em que:
1 - indice especifico calculado;
X - Média das questdes respondidas para cada individuo
1 - Valor minimo possivel da média (conduz a um valor minimo do indice igual a 0)
3 —Intervalo da média
50 — Valor méximo escolhido para a escala

2.3 Analise estatistica

Os dados obtidos através do instrumento de colheita de dados foram objeto de tratamento estatistico e processados através do
programa informatico Statistical Package for Social Science (SPSS), versdo 25 para Windows, recorrendo-se a técnicas de estatistica
descritiva e de andlise inferencial. Na analise estatistica descritiva recorreu-se a frequéncias, medidas de tendéncia central,
medidas de dispersao ou variabilidade e, ainda, medidas de forma e medidas de associagdo como a correlagdo de Pearson.

Na estatistica Inferencial, foram aplicados testes paramétricos, como o Teste T de Student, e testes ndo paramétricos, como o
Teste U Mann-Whitney e Teste Kruskal — Wallis, bem como regressdes lineares simples e multiplas. Foi também aplicado o teste
do Qui-quadrado (X?), utilizado nas varidveis de natureza nominal para estudo de proporcdes. Na andlise estatistica e inferencial
consideraram-se os seguintes valores de significancia: p < 0.05* - diferenga estatistica significativa; p < 0.01** - diferenca
estatistica bastante significativa; p< 0.001** - diferenga estatistica altamente significativa e p > 0.05 n.s. — diferenca estatistica
nao significativa. Para a apresentac¢do dos dados recorreu-se a tabelas e graficos.

2.4 Procedimentos

Para a realizagdo do estudo e cumprimento dos procedimentos ético-legais, foram solicitadas as devidas autorizacdes, tanto para
a utilizagdo do questionario, como para a aplicagdo do instrumento de colheita de dados junto das instituicdes, apds parecer
positivo da Comissdo de ética da Escola Superior de Saude de Viseu. Todo o procedimento foi concretizado apds o consentimento
informado com assinatura do formulario pelos participantes no estudo, que decorreu entre 23 de outubro de 2018 e 30 de junho
de 2019.

3. RESULTADOS

As estatisticas relacionadas com o nivel de Literacia em salde do familiar do doente internado numa Unidade de Cuidados
Paliativos, mostram que, de um modo geral, os participantes apresentaram um indice de Literacia minimo de 7.09 e maximo de
50, correspondendo uma média de 28.62 + 8.65 dp.

Os valores dos Cuidados de Saude (HC-HL), os valores variam entre o minimo de 6.25 e maximo de 50, com uma média de 28.39
19.14 dp. Para a LS de Prevencgdo da Doenca (DP-HL), o minimo encontrado foi de 0 e o maximo de 50, sendo a média de 31.06 e
desvio padrdo de +9.59. Na dimensdo LS de Promocdo da Saude (HP-HL), os valores oscilam entre 2.08 e maximo de 50,
correspondendo uma média de 26.57 +10.69 dp.

Face aos resultados obtido, podemos afirmar que os familiares apresentam um indice de LS mais elevado na Prevencdo da Doenca
(DP-HL) e um menor indice na Promocgdo da Saude (HP-HL). Porém, em todas as dimensdes, os valores minimos encontram-se no
patamar de LS inadequada (LS<25), com um indice baixo. Por outro lado, as médias encontram-se no patamar da LS problematica.
Nas figuras seguintes (1 a 4), é possivel verificar, através da sua analise, que os niveis de LS da amostra estdo mais distribuidos
pelas classes Inadequado e Problematico, com maior incidéncia no primeiro. Tal fato demonstra que a LS é um tema atual e deve
fazer parte das prioridades na salide, uma vez que ainda existe um longo caminho a percorrer a nivel do empoderamento das
pessoas, nomeadamente dos familiares de referéncia do doente internado em UCP.
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Figuras 1,2,3,4 — Distribuicdo dos indices de Literacia em Salde.

Nas tabelas 1, 2 e 3 sdo apresentados dados relativos a estatistica inferencial em fun¢do das varidveis sociodemograficas e as
diferentes dimensdes da LS em Saude: LS de Cuidados de Satude (HC-HL), LS de Prevencdo da Doenga (DP-HL), LS de Promocdo da
Satde (HP-HL) e Literacia em Satde Geral, respetivamente. E possivel verificar que, de uma forma geral:

Existem diferencas estatisticamente significativas entre o género do Familiar de referéncia e o nivel de LS, sendo que o
sexo feminino apresenta ordenag¢Ges médias mais baixos, logo um nivel de LS mais baixo que o sexo masculino;
Aidade do familiar de referéncia do doente internado em UCP condiciona o nivel de LS, sendo a faixa etaria a partir dos
65 anos a que apresenta um nivel mais baixo de Literacia em Saude;

Existem diferencas estatisticas significativas entre o grau de parentesco do familiar de referéncia e o nivel de LS Geral
e LS de Promocdo da Saude, com ordenagbes médias mais altas, ou seja, nivel de LS mais alto na categoria Filho/a;

O estado civil do Familiar de Referéncia também se relaciona com o nivel de LS do mesmo, sendo que, os que ndo
apresentam companheiro/a detém um nivel mais elevado de LS;

Existe relacdo entre a composicdo do agregado familiar e a LS Geral, com niveis de LS mais baixos nos casais sem filhos;
Co-habitar com o doente influencia o nivel de LS Geral e LS de Promocdo da Saude, pelo que, quem vive com o doente
tem menor nivel de LS;

Existem diferencas estatisticas significativas entre o assumir-se como cuidador principal do doente e um pior nivel de
LS geral e nivel de LS de Promocdo da Saude;

Existe relacdo entre a escolaridade do Familiar de referéncia e todas as dimensdes da LS. Quanto maior a escolaridade,
maior o nivel de LS;

Deter uma atividade profissional, interferiu positivamente no nivel de LS nas diferentes dimensdes e LS Geral;

Existe relacdo entre os familiares de referéncia com profissGes na area da saide e um maior nivel de LS;

A residéncia do familiar de referéncia interfere no nivel de LS Geral e no nivel de LS de Promocdo da Saude, sendo que,
os que residem em meio rural apresentam menor nivel de LS.
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Tabela 1 — Resultados do Teste U-Mann-Whitney entre as dimensGes do questionario de Literacia em Saude e o Sexo; Idade; Estado Civil, Ser
profissional de Saude; dos familiares de referéncia do doente internado em UCP, inquiridos

289

Sexo Masculino Feminino
(31) (65) z P
Literacia em Saude (HL) oM oM
1_LS de Cuidados de Satde (HC-HL) 60.27 42.88 -2.864 0.004
2_LS de Prevengdo da Doenca (DP-HL) 57.44 44.24 -2.173 0.030
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 58.50 43.73 -2.431 0.015
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 60.26 42.89 -2.857 0.004
|dade < 64 anos 2 65 anos
(79) (17) z P
Literacia em Saude (HL) oM oM
1_LS de Cuidados de Satde (HC-HL) 52.87 28.21 -3.315 0.001
2_LS de Prevengdo da Doenga (DP-HL) 52.46 30.09 -3.008 0.003
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 53.81 23.82 -4.029 0.000
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 53.63 24.65 -3.893 0.000
. Sem Companheiro Com Companheiro
Estado Civil (34) (62) 2 .
Literacia em Saude (HL) oM oM
1_LS de Cuidados de Satude (HC-HL) 57.82 43.39 -2.432 0.015
2_LS de Prevengdo da Doenga (DP-HL) 56.31 44.22 -2.037 0.042
3_LS de Promogéo da Saude (HP-HL) 58.62 42.95 -2.637 0.008
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 58.12 43.23 -2.506 0.012
- . Sim Nao
Profissional de Saude (12) (84) 7 2
Literacia em Saude (HL) oM oM
1_LS de Cuidados de Satude (HC-HL) 77.63 44.34 -3.877 0.000
2_LS de Prevengdo da Doenga (DP-HL) 72.96 45.01 -3.256 0.001
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 73.04 44.99 -3.265 0.001
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 76.75 44.46 -3.757 0.000

Tabela 2 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensdes do questionario de Literacia em Saude e o grau de Parentesco; o agregado
familiar e a escolaridade do familiar de referéncia do doente internado em UCP, inquirido.

Grau de Parentesco Esposo/a Filho/a Outros
(26) (40) (30) H p
Literacia em Saude (HL) oM oM oM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-HL) 40.69 37.48 32.40 2.829 0.243
2_LS de Prevengdo da Doenca (DP-HL) 50.99 52.04 56.05 5.632 0.060
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 51.95 53.33 52.38 12.220 0.002
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 35.69 53.28 53.23 7.541 0.023
SEEEasol oy Um Ca;?;;:m Casal com filhos Monoparental
(11) (20) (54) (11) H p
Literacia em Saude (HL) oM oM oM oM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-HL) 65.68 44.20 45.92 51.82 5.295 0.151
2_LS de Prevengdo da Doenca (DP-HL) 64.14 39.60 47.68 53.09 5.870 0.118
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 69.73 42.65 45.96 50.36 7.778 0.051
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 70.41 42.28 46.08 49.77 8.237 0.041
Escolaridade Ensino Basico Ensino Secundario Ensino Superior
(47) (24) (25) H P
Literacia em Saude (HL) oM oM oM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-HL) 34.54 58.31 65.32 23.953 0.000
2_LS de Prevengdo da Doenca (DP-HL) 36.37 58.58 61.62 17.647 0.000
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 29.12 63.98 70.08 45.237 0.000
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 31.09 62.88 67.44 36.335 0.000
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Tabela 3 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensdes do questiondrio de Literacia em Saude e Co-habitar com o doente; assumir
papel Cuidador principal, ser ativo profissionalmente e a residéncia do familiar de referéncia inquirido.

Mesma casa . -
do doente Sim (45) Néo (51) Levene’s o .
Literacia em Sautde (HL) Média Desv~|o Média Desv~|o 4
Padrdo Padrdo
1_LS de Cuidados de Saude (HC-HL) 27.01 8.40 29.62 9.66 0.247 -1.399 0.165
2_LS de Prevencdo da Doenga (DP-HL) 29.21 9.16 32.70 9.75 0.447 -1.801 0.075
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 22.20 11.17 29.25 9.43 0.190 -3.352 0.001
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 26.24 8.33 30.73 8.46 0.851 -2.615 0.010
Cuidador sim (60) N3o (36) .
Principal Levene’s E p
Literacia em Saude (HL) Média Desv~|o Média Desv~|o 4
Padrdo Padrdo
1_LS de Cuidados de Saude (HC-HL) 26.44 8.36 31.66 9.55 0.211 -2.803 0.006
2_LS de Prevengdo da Doenga (DP-HL) 29.83 9.49 33.12 9.54 0.394 -1.639 0.105
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 23.73 10.75 29.63 10.04 0.619 -2.666 0.009
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 26.81 8.0 31.66 8.96 0.262 -2.749 0.007
Trabalho Ativo (59) N30 Ativo (37) ,
: : Levene’s t p
Literacia em Saude (HL) Média Desv~|o Média Desv~|o P
Padrdo Padrdo
1_LS de Cuidados de Satude (HC-HL) 30.58 9.28 24.92 7.84 0.362 3.085 0.003
2_LS de Prevengdo da Doenga (DP-HL) 32.92 9.11 28.11 9.71 0.807 2.455 0.016
3_LS de Promogéo da Saude (HP-HL) 28.81 10.39 21.36 10.00 0.962 3.465 0.001
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 30.90 8.34 25.00 7.97 0.814 3.427 0.001
L Meio Rural (44) Meio Urbano (52) ,
: : Levene’s t p
Literacia em Saude (HL) Média Desv~|o Média Desv~|0 4
Padrdo Padrdo
1_LS de Cuidados de Satude (HC-HL) 26.63 8.78 29.89 9.25 0.528 -1.758 0.082
2_LS de Prevengdo da Doenga (DP-HL) 30.43 8.91 31.60 10.19 0.569 -0.595 0.553
3_LS de Promogdo da Saude (HP-HL) 22.51 11.76 28.85 9.11 0.159 -2.971 0.004
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 26.70 8.69 30.26 8.37 0.979 -2.040 0.044

Para estudarmos a relagdo entre a Literacia em Saude (nas suas varias vertentes) e as varidveis independentes, efetuamos analises
de regressGes multiplas. O método de estimacdo usada foi o de stepwise. Para determinar a relagdo entre as diferentes dimensdes
da LS e as variaveis independentes, realizou-se inicialmente o teste de correlacdo de Pearson. De referir que a variavel sexo foi
recodificada e transformada em Dummy_1, dizendo respeito ao sexo Masculino.

Por fim, foi gerado um output grafico da regressdo Linear Multipla Multivariada final, na Figura 5, com os coeficientes
estandardizados para a diferentes dimensdes da LS e Variaveis Independentes, sendo possivel constatar que:

o Sdo duas as variadveis preditoras do nivel de Literacia em Salide em todas as suas dimensdes: a idade e o sexo. Verifica-
se que idade (que detém um maior poder preditivo em praticamente todas as dimensdes), estabelece uma relagdo
inversa com o nivel de LS pelo que quanto menor for a idade do familiar de referéncia maior o seu nivel de LS. Por outro
Lado, o sexo, apresenta uma relagdo direta com o nivel de LS, sendo que: familiares de referéncia do Sexo masculino
apresentam um nivel de LS mais elevado;

Literacia
S Cuidados Saudde
Literacia
00 Prevenczo Doenca
Idade
Literacia

Promogao Saude

Figura 5 — Output Grafico da Regressdo Linear Multipla Multivariada entre as dimensGes da LS e Variaveis Independentes
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4. DISCUSSAO

Dos 96 familiares de referéncia de doentes internados em UCP’s que constituiram a amostra, foi possivel perceber que
relativamente as varidveis sociodemograficas, influenciam todas as dimensdes no nivel de Literacia em Saude. Constatou-se
também que o estado civil do Familiar de Referéncia sem companheiro/a, escolaridade no ensino basico e ndo deter uma atividade
profissional, influenciam negativamente o seu nivel de Literacia. Estes dados sdo corroborados por Pedro et al (2016) que concluiu
no seu estudo, que a medida que o nivel de escolaridade aumenta, os niveis de LS tendem a ser superiores e niveis mais baixos de
LS foram associados aos desempregados e reformados.

Verificou-se também a existéncia de relagdo entre os familiares de referéncia com profissées na drea da saude e um maior nivel
de LS. A residéncia do familiar de referéncia interferiu no nivel de LS Geral e no nivel de LS de Promogdo da Saude, sendo que, os
que residiam em meio rural apresentaram menor nivel de LS.

Verificou-se também que as varidveis sociodemograficas, grau de parentesco Esposo/a, Co-habitar com o doente e assumir-se
como cuidador principal do doente, tém influéncia nas dimensdes LS Geral e LS de Promogdo da Saude.

A composicao do agregado familiar condicionou a LS Geral, com niveis de LS mais baixos nos casais sem filhos. Contudo ainda ndo
existem estudos que reforcem estes resultados.

Por fim, o género do familiar de referéncia do doente internado em UCP deteve um efeito preditivo no seu nivel de LS em todas
as dimensdes, em que o sexo feminino foi o que apresentou menor nivel de LS. Estes dados diferem dos resultados de Pedro et a/
(2016) na medida em que no seu estudo, o sexo masculino apresentou niveis de LS ligeiramente inferiores ao do sexo feminino.
Verificou-se também que a idade do familiar de referéncia do doente internado em UCP detinha um maior poder preditivo no
nivel de LS em todas as suas dimensdes. Este resultado vai de encontro com o estudo de Pedro et al (2016) e Pedro (2018)
sugerindo a existéncia de grupos vulneraveis como sendo os mais velhos, reformados, desempregados e com menos escolaridade.

CONCLUSOES

O presente estudo possibilitou de uma forma objetiva entender a capacidade de os familiares de referéncia dos doentes
internados em CP acederem, compreenderem, analisarem e utilizarem a informac¢do de salide nos dominios da utilizacdo dos
cuidados de saude, da promogdo da saude e da prevencdo da doenca.

Entendemos ser necessario ter em conta que um nivel inadequado ou problematico de LS ndo é exclusivamente um problema
individual, mas também sistémico, com varias implicacdes para o sistema de saude. Estruturar meios que permitam ao cidaddo
tornar-se efetivamente parceiro no processo de cuidados de satude é essencial.

A preocupacdo com a Literacia em Salde é algo atual, contudo encontramos apenas um estudo realizado em 2014 por Pedro et
al, 2016 mais abrangente para a populacdo portuguesa e ndo propriamente para os familiares de referéncia do doente internado
em CP

Sugerimos a necessidade de se dar mais apoio ao familiar de referéncia do doente em CP de modo a poderem sentir-se verdadeiros
parceiros e mediadores nos cuidados, assumindo um papel ativo nos cuidados que sdo prestados ao doente. As questdes
sociodemograficas bem como as relacionadas com o nivel de LS devem ser tidas em conta quando se planeiam os CP diferenciados
ao doente e sua familia por parte das equipas, com particular relevo da equipa de Enfermagem, a qual deve estar empenhada na
melhoria continua e no empoderamento do nosso alvo de cuidados, assumindo uma atitude proactiva de autocapacitacdo,
exigindo formacdo ao longo da sua vida profissional.
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