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Hello! How can | help you?
The role of telephone consultation
in palliative care for patients at home

Maria de Lurdes da Costa Martins'?*
Alexandra Ramos Pires'

, Rui Miguel Barros Cunha Carvalho' @,

, Claudia Gaspar Dias de Barros' @,

Sénia Margarida Miranda Joao'

This work aims to describe and analyse the telephone consultation (TC) for palliative care (PC) patients at home and their caregivers

provided by a PC team in Portugal in 2020. This study is observational, retrospective, cross-sectional and correlational, conforming

to the STROBE checklist. Records of calls between 01/01/20 and 31/12/20 and clinical process consultations were analysed for trend

ABSTRACT

clearance, including cross-tabulations to look for associations between call characteristics. Call data included information on the
caller, patient, problem, utility and choice of service. The data were analysed using the statistical program SPSS software (V.26).
During 2020, 494 calls were answered. The majority of the contacts were made by relatives and answered by nurses. The main reason
for the contact was symptom management. The TC solved 92.91% of the problems, allowing the patient to remain at home, which is

associated with a decrease in the number of hospitalisation days and admissions to the emergency department. The identification

of the causes that motivated the calls and who solved them allows us to anticipate some needs that may be less controlled at

home. Call distribution time may help allocate human resources better. TC is a viable alternative to traditional hospital follow-ups.

KEYWORDS: home care services; palliative care; telephone.

INTRODUCTION

In recent years, Information and Communication
Technologies have become widespread in people’s daily
lives, including within healthcare settings (Pinto, Caldeira,
& Martins, 2017) Patients in rural regions experience geo-
graphic barriers to accessing palliative care (PC) teams or
hospice (Rainsford et al., 2017). Although the evidence is
limited, some studies (Head, Schapmire, & Zheng, 2017;
Zheng, Head, & Schapmire, 2016) suggest that telemedicine
can expand access to PC in rural settings, improve the man-
agement of uncontrolled symptoms, facilitate communica-
tion between patient, family and PC team, increase patient
and caregiver satisfaction and reduce costs.

Telehealth is widely acceptable for PC patients from

different countries and with a wide range of age groups and

diagnoses (Jess, Timm, & Dieperink, 2019; Vitacca, Comini,
Tabaglio, Platto, & Gazzi, 2019). Despite the history of the
development of successful telehealth applications with hard-
to-reach clients, the implementation of these technologies has
been uneven (Solari-Twadell et al., 2022). However, in 2020,
due to the COVID-19 pandemic, healthcare services were
reorganised, many face-to-face consultations were cancelled
with implications for patient access to primary care (Solari-
Twadell et al., 2022),and many other difficulties arose as a
result of mandatory confinement and/or contact isolation.
'Thereby, telephone consulting (T'C) emerged as a relevant
alternative to follow-up and support PC patients at home
and represents a promising and low-cost alternative to face-
to-face consultations. The rapid increase and wide adaptation
of healthcare into care delivery models should be balanced
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Telephone consultation in palliative care

against the perception by some patients and providers of its
safety and value compared with in-person care.

In our study, a regional T'C hotline was provided to PC
patients at home to ensure their needs and to reduce the
rate of hospital or emergency admissions. These patients
were followed by a PC outpatient service from a rural and
remote geographical area. This paper aims to describe the
use of this regional TC hotline for PC patients at home and
their families in Portugal. It will contribute to the litera-
ture and health decision-makers who can safely implement
new, reliable, robust, and financially sustainable models of
care/services.

METHOD

An observational, cross-sectional and correlational study
regarding the TC service done by a PC team.

Sample
All telephone records retrieved from PC patients at home

(or their caregivers/ relatives) were consecutively considered

for analysis between 1 January 2020 and 31 December 2020.

Instruments

Data was collected through a record sheet form, which
captured information about the caller, the patient, the prob-
lem, and the orientation provided. The patient’s clinical pro-
cess was also consulted.

The operators of the hotline were experienced nurses from
the PC team, corresponding to 18 professionals. To stan-
dardise telephone service, a work methodology was created
with guidelines for the approach (Figure 1).

At the end of the service, the nurse asked the user about
the usefulness of the T'C using a 4-point Likert scale (1-use-
less, 2-not very useful, 3-moderately useful, and 4-very useful).

1. Self Pr i * Name
= Professional category

= Patient’s name

2. Userid
‘ e = User name (relationship)

‘ 3. Reason for contact * Onset and intensity of symptoms

= Location

= Start

= Duration

= Type of pain

= Pain pattern

= Aggravating or relieving factors

® Name and time of drug administration

= Number of SOS sent in the last 24 hours

= Last time of SOS drugs administration

= Check the trans-dermal morphine (f applicable)
= Indicate the guidelines

= Forward to the doctor (if applicable)

= Request new contact if the problem persists

| 4. Characterization of pain

‘ 5. Home therapy

Ty

‘ 6. Orientations

Figure 1. Schematic plan of the TC.
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Then, an open-ended question was asked to determine the
reason for using telemedicine.

Procedures

The study was previously submitted to the board of
directors of the service and the institution’s ethics commit-
tee. Approval was obtained from the Ethics Committee of
the hospital, with the number 420/2020—-C.A. The study
included the T'C users, who voluntarily agreed to participate
and gave informed consent after explaining the purpose of
the study to the nurse who answered the phone. The par-
ticipants were told that the obtained information and the
answers would be kept confidential. Data was codified using
a code for each caller.

Data analysis
Descriptive and inferential analyses were performed using
SPSS software (V.26 for Windows®). Pearson’s correlation
analysis examined the relationship between variables and tested
the hypotheses. The ONE-WAY ANOVA test was used to
compare the means in more than two groups. The statistical
significance of the data was assessed at p< 0.05.

RESULTS

Phone call characterisation
Four hundred ninety-four calls were retrieved and included.
The calls referred to a sample of 187 patients followed by
the PC team during 2020, corresponding to an average of
2.64 phone calls per patient. According to Table 1, most

Table 1. Sociodemographic characteristics of the sample
(n=187).

Variables n %
Genre
Feminine 103 55.08
Male 84 44.92
Age group
< 50 years 7 3.74
50-65 years 20 10.70
65-80 years 62 33.15
>80 years 98 52.41
Diagnosis
Oncological disease 154 82.35
Nervous system disease 24 12.83
End organ disease 9 4.82
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patients were more than 80 years old (52.41%) and were
diagnosed with advanced cancer (82.35%), neurological dis-
eases (12.83%) or end-stage organ failure (4.81%). A total
of 6,500 minutes was recorded (13.16 minutes for call, SD+
5.01 minutes). Most contacts to the hotline were made by
caregivers/relatives (7= 419; 84.82%), healthcare profession-
als (n= 60; 12.15%) and some calls were directly performed
by patients (n= 15; 3.04%).

About half of the calls received are resolved exclusively
by the nurse (7= 225; 45.55%). Only 26.32% (n= 130) are
attended exclusively by the doctor and are related to clarifica-
tion of the patient’s clinical situation, the therapy instituted,
and requests for issuing medical prescriptions. The physi-
cian assumes a leading role in adjusting the therapeutic in
a symptomatic lack of control, but then it is up to the nurse
to explain the management of the therapeutic, namely about
schedule, dose, and route of administration.

Although the TC was available 24 hours per day, seven
days a week, the majority of calls (93.06%) were received
during business hours on weekdays. The busiest periods
were between 9:30 am and 10:00 am (20.57%), and the
quiet period was between 2.30 pm and 3.15 pm (7.41%).
After 6:30 pm, the contacts were residual. The period
between 12:00 pm and 1:15 pm had a low call, and in
the night, no telephone contact was made. The months of
April and May stand out with the maximum number of
calls answered respectively of 13.56%b (7= 67) and 13.16%
(n=65) (Figure 2).

Reason for the contact

and recommendations
In 81.87% of the callers contacted the hotline during
a crisis, symptomatic lack of control being the main rea-
son, following request recipes (8.64%), questions/doubts
(4.84%), and consultation rescheduling (2.59%). The most
frequent problem was the aggravation or emergence of
pain (n= 150; 25.91%), then food refusal (n= 70; 12.09%),

insomnia and agitation (n= 70; 12.09%), and asthenia/

Figure 2. Monthly distribution of telephone contacts
during 2020.
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prostration (7= 65; 11.23%) were reported quite fre-
quently (Figure 3).

Table 2 shows guidance provided by health profession-
als. Nursing clarified symptom management with dietary
instructions for the treatment of nausea and/or vomiting,
constipation, and diarrhoea and strategies for optimising
fluid intake (n= 80; 10.72%). Optimising medication timing
and good sleep hygiene strategies for patients with insom-
nia or restlessness is also a current guideline (7= 60; 8.04%).

'The guidelines of the nurse team are related to teaching
medication optimisation (SOS and/or new drugs) and care
with the transdermal opioid patch (7= 60; 8.04%). In 44.91%
of the contacts, the doctor made pharmacological adjustments
due to the symptoms being out of control.

In the patients with advanced and terminal disease but
which were not yet followed by the PC team, urgent episodes
occurred due to pain (n= 250; 30.45%), dyspnoea (7= 170;
20.71%), nausea and vomiting (= 70; 8.53%). After referral
to a PC Team with T'C, the main reasons for emergency epi-
sodes were dyspnoea (n=70; 22.08%), fever (n= 60; 18.93%),
asthenia (= 50; 15.77%) and pain (n= 43; 13.56%) (Figure 4).

'The number of patients referred to the urgency service
(US) by the PC team during the T'C represents only 4.05%
(n=20) and involves situations that require evaluation in the
following hours. Additionally, 3.04% of the patients were
referred to the palliative medicine inpatient service.

12.09% 12.09% 11 530,

5.18% 5.18% 4.84%

Figure 3. Reasons for telephone contact.

Table 2. Guidance provided by health professionals.

Guidelines n %

Therapeutic adjustment 335 | 4491
Rescheduling the appointment date 87 11.66
Dietary instructions 80 10.72
Transdermal opioid dressing teachings 60 8.04
Management of sleep 60 8.04
Clarification of doubts/information 36 4.83
Guidance for end-of-life care 35 4.69
Teaching positioning, skincare and devices 33 4.42
Hospitalization in PC and/or SU 20 2.68
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Utility
All the users find the T'C useful or very useful. The rea-
sons pointed out were the following: trust in the team, speed
and low cost of the service (30.01%); ease of access to hospi-
talisation in PC (29.05%); cancellation of face-to-face con-
sultations (21.02%) and fear of resorting to US during the
pandemic (19.92%).

Hypothesis tests

H1:The number of hospitalisation days suffered a reduction
in patients followed up in TC.

H2: The number of emergency episodes suffered a reduction
in patients accompanied by TC.

According to Pearsor’s correlation test, the number of hos-
pitalisation days and urgency episodes before and after the exis-
tence of the TC are related (p< 0.001).The correlation is strong
and inverse. For patients followed in TC, there was a reduction
in the number of hospitalisation days (rp= -0.52; p= 0.0001)
and the trips to the emergency service (rp= -0.62; p=9.20x10%).

It is also noted that before the implantation of the TC,
88.11% resorted to the US with an average affluence of 4.39
(SD+3.79) episodes per person. After referral to a PC team with
T'C, the mean regressed to 1.69 episodes (SD+ 1.99) per person,
meaning a 61.39% reduction in urgency episodes in users of TC.

There was, on average, a reduction of 71.02% in the num-
ber of internment days (Figure 5). However, an increase was
observed in the number of days spent on the palliative med-
icine inpatient service.

EBefore TC = After TC

Figure 4. Reasons for going to the emergency department
before and after TC.

H3: Patients with oncological pathology are referred at an
earlier stage of the diagnosis for a PC team than patients with
non-oncological disease.

According to Table 3 (ONE-WAY ANOVA), the type
of pathology influences the average time for referral to a PC
team. Thus, patients with oncological pathology are referred
to a PC team at a stage closer to the moment of diagnosis
of advanced and terminal illness. Conversely, patients with
nervous system disease, such as dementia, are referred to a
PC team at a much more advanced and limiting stage of the
disease. On average, patients with illness advanced cancer are
referred to a PC team 15.74 months earlier than patients with
advanced nervous system disease (p= 3.99x107).

Financial analysis

The financial analysis with the implementation of the
TC indicated an annual reduction of 68.203 euros, with a
decrease in false visits to the hospital emergency depart-
ment. This indicator was evaluated by considering the value
of financing the emergency episodes (ACSS, 2022) and the
expenses with the transport costs of the ambulances (Portugal,
2022) paid by the national health service. On the other hand,
there was no increase in the cost of human resources since
the team that performs the TC service is scheduled simul-
taneously to care for patients hospitalised in PC.

1000 1060
4 EBefore TC

After TC

2515 =

— =10
pPC Oncology Medicine Surgery Others

Hospital Inpatient Service

Figure 5. Number of days of hospital stay before and after
the TC.

Table 3. Results of the application of one-way analysis of variance (ONE WAY ANOVA): Comparison between the types of

pathology and the average time of referral to a PC team.

Diagnosis Between groups Mean (months) F-Value P-Value
End-organ -7.69 0.083
Oncological 154
Neurological -15.74 3.99x107
Oncological 7.69 0.093
End-organ 9
Neurological -8.08 0.11
Oncological 15.74 3.99x107
Neurological 24
End-organ 8.08 0.45

Motricidade, 2024, vol. 20, n. 1, pp. 1-7
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DISCUSSION

'The results of this survey provide the first detailed descrip-
tion of the TC service in PC existing in Portugal. The data
show that the duration of the call and its daily distribution
was adequate given the reason for the contact, almost triggered
by the lack of symptomatic control. The hourly distribution
of calls was similar to that described in other publications
(Baird-Bower, Roach, Andrews, Onslow, & Curnin, 2016).
Although this service is available 24 hours a day when the
situation is not urgent, patients/families wait for the lunch
break as a courtesy to make calls.

There is a lack of knowledge of the medical specialities
in the hospital targeted by the study regarding the special-
ity of PC. Patients with cancer are the most referred to PC
(Kydd & Sharp, 2016), and the referral of patients with ter-
minal advanced disease did not occur at an earlier stage.
The referral of other types of non-oncological pathologies
that would benefit from PC is not so immediate (Lee et al.,
2015; Wong et al., 2017).

The cancellation of non-urgent hospital consultations
from March to May 2020 triggered the patients to find other
types of health services. Thus, the T'C emerged to respond
to a need imposed by the pandemic. The TC showed a spike
in calls between March and May, probably due to the can-
cellation of scheduled assistance activity in these months.

An average value of 13.16 minutes for a call stands out.
Similar values were found in the literature (Phillips, Davidson,
Newton, & DiGiacomo, 2008)- Other studies indicated an
average of 20 minutes to attend to patients with oncologi-
cal disease (Williamson, Beaver, Gardner, & Martin-Hirsch,
2018; Williamson, Chalmers, & Beaver, 2015).

The deterioration of the physical condition was the main
reason for the telephone contact, in line with other studies
(Aranda, Hayman-White, Devilee, O’Connor, & Bence,
2014; Baird-Bower et al., 2016). Pain (25.91%) was the
most frequently cited symptom within uncontrolled symp-
toms in the present study. Similar results are described in
the literature (Strupp et al., 2017; Williamson et al., 2018).
Other symptoms such as food refusal (12.09%), insomnia
and agitation (12.08%) and asthenia/prostration (11.23%)
were reported quite often. Nausea, vomiting, dyspnoea, food
refusal, changes in bowel symptoms (constipation/diarrhoea)
and insomnia are reported in several studies for telephone
contact (Malmstrom et al., 2016; Strupp et al., 2017; Wong
et al., 2016). With TC, there was a decrease of 16.89% in
urgency episodes due to pain.

Dyspnoea continued to be a symptom of difficult control
even after the implementation of PC, however, a pattern of
lower urgency episodes was maintained with the TC.
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The TC identifies the end-of-life (EOL) (4.69%) situ-
ations to motivate caregivers not to refer the patient to the
US, prioritising the person’s death in the comfort of home.
This attitude emerges as a preventive measure against false
medical emergencies. However, families are not prepared for
this reality, so as soon as the EOL situation is signalled, the
patient is referred for medical observation in the PC con-
sultation, with the perspective of being admitted to the PC
hospitalisation. These situations could be reversed if there
were a continuous home-based PC team that reassured care-
givers and families.

'The guidance the PC team provides is similar to those indi-
cated in other studies (Baird-Bower et al.,2016). These guide-
lines focus mainly on the patient’s admission to PC hospitalisa-
tion, nursing care recommendations and doctor prescriptions.

The TC is very useful for caregivers because they know
that there is a team always available and contactable, which
provides great security and confidence. PC should, therefore,
encompass and provide early intervention and social support
programs to mitigate the burden on caregivers (Bachner,
Morad, Sroussi, & O’Rourke, 2019; Robaye, Mormont,
Lassaux, Janne, & Gourdin, 2018). Patients and caregivers
point out that the thrust, low cost and ease of access to hos-
pitalisation in PC are the main reasons for using the TC.
Current energy costs should make us rethink the modalities
of action, boosting the use of technological resources. On the
other hand, the patients and families have the perception
that the TC facilitates access to hospitalisation in PC. In this
study, there was an increase in the number of days spent on
the palliative medicine inpatient service.

'The use of TC promotes a decrease in the number of days
spent in the hospital. There was a lower mean of urgency
episodes per user (4.39£ 3.79 before CT versus 1.69+ 1.99
after CT, p= 9.20x10°®). Other studies corroborate these
results (Daugherty et al., 2018; Scarpi et al., 2019; Urban, He,
Alfonso, Hardesty, & Goft, 2018) that indicate health gains
with the introduction of PC versus general care, in terms of
hospitalisation days, costs associated with care, number of
episodes of urgency and requests for home consultations.

The results of this study are limited to this population.
'They cannot be generalised to all institutions and regions with-
out geographic asymmetry. The mandatory confinement and the
absence of other alternatives during this period may have some-

how conditioned the demand and acceptability of the TC hotline.

CONCLUSION

This study is a pioneer in proving, through hypothesis tests,
the health gains for patients, families, health institutions and
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society in general, with a reduction in the number of hospital
stays and visits to the US. Political decision-makers should
consider establishing TC teams in PC as a viable, promis-
ing, and assertive work modality in their strategic planning.

TC service hotline in PC is a viable, feasible alternative
to traditional hospital PC in-patient follow-up. This study
demonstrated the advantage of the T'C in PC, namely a
lower impact on the person than hospitalisation, allowing
for a better quality of life. The indicators analysed favour
their application, as they are a safe and effective way to
keep people at home. On the other hand, TC emerges as an
extremely important strategic planning activity in regions
with high asymmetry and geographical isolation during the
pandemic period.
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Impacto da espiritualidade,
da inteligéncia emocional e da
autoeficacia sobre a percecao da capacidade
de prestacao de cuidados no final da vida

Impact of spirituality, emotional intelligence and self-efficacy on the
perception of the ability to provide care at the end of life
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Os cuidados paliativos (CP) sdo uma éarea diferenciada do cuidar em salde, centrada na promogao do conforto, na prevengéo e no
alivio do sofrimento. Os cuidados em fim de vida (CFV) estdo integrados neste ramo da medicina e terdo num futuro préximo uma
grande relevéncia, fruto do aumento da expectativa de vida e de doencas crénicas altamente incapacitantes. Torna-se imperativo que
os profissionais de salide tenham capacidade e preparacio para assegurarem estes cuidados. O objetivo deste trabalho é propor um
modelo que relacione a espiritualidade, a inteligéncia emocional, o conhecimento em CP, autoeficécia e capacidade para prestar CFV por

médicos e enfermeiros. Para a recolha de dados foi utilizado um questionério. As relacdes entre estas varidveis latentes foram avaliadas

RESUMO

utilizando modelos de equagdes estruturais. Os resultados indicam que a autoeficécia, a espiritualidade e o conhecimento influenciam
positivamente a capacidade de prestacdo de CFV. A inteligéncia emocional e a espiritualidade afetam de forma direta e positiva a
autoeficacia. A inteligéncia emocional tem um efeito indireto, mediado pela autoeficécia sobre a capacidade de prestacdo de CFV.

PALAVRAS-CHAVE: espiritualidade; inteligéncia emocional; cuidados paliativos; autoeficécia; fim de vida.

Palliative care (PC) is a differentiated healthcare area focused on promoting comfort, and preventing and alleviating suffering. End-
of-life (EOL) care is integrated into this branch of medicine and will have great relevance in the near future as a result of increased life
expectancy and highly disabling chronic diseases. It is imperative that healthcare professionals have the capacity and preparation to
guarantee this care. The objective of this work is to propose a model that relates spirituality, emotional intelligence, PC knowledge,
self-efficacy, and the ability of doctors and nurses to provide EOL care. A questionnaire was applied to collect data. The relationships

between these latent variables were evaluated using structural equation models. The results indicate that self-efficacy, spirituality

ABSTRACT

and knowledge positively influence the ability to provide EOL care. Emotional intelligence and spirituality directly and positively
affect self-efficacy. Emotional intelligence has an indirect effect, mediated by self-efficacy, on the ability to provide EOL care.

KEYWORDS: spirituality; emotional intelligence; palliative care; self-efficacy; terminal care.

|NTRODU§AO preferem receber cuidados paliativos (CP) em vez de trata-

Com o envelhecimento emergente da populagio mun- mentos supérfluos para o prolongamento da vida (Chung
dial a qualidade de vida durante a fase final tornou-se uma etal.,2017; Scala et al., 2020), portanto, hd uma necessidade
questdo significativa. Estudos recentes indicam que as pessoas crescente de prestagio de cuidados em fim de vida (CFV)
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de qualidade. Estes cuidados fazem parte dos CP e incluem
a gestdo do suporte fisico, a prestagio de apoio psicoldgico,
social e espiritual e a garantia de que os desejos dos doen-
tes e familiares sdo cumpridos. Embora focados nas ultimas
fases da vida, a margem temporal para o inicio da prestacdo
de CFV podem variar (Sercu et al., 2018). Os doentes podem,
assim, ter mds experiéncias, incluindo uma morte trauma-
tica, se as suas necessidades de CFV nio forem atendidas
(Spatuzzi et al., 2017; Van Lancker, Van Hecke, Verhaeghe,
Mattheeuws, & Beeckman, 2018). As familias, também,
podem sentir ansiedade quando os desejos dos seus entes
queridos nio sio seguidos ou quando os veem sofrer (Ramvi
& Ueland, 2019).

Os enfermeiros e os médicos desempenham um papel vital
dentro da equipa que presta estes cuidados e espera-se que
sejam profissionais altamente qualificados para a prestago de
cuidados holisticos, integrais e globais aos doentes e 4 familia
(Spatuzzi et al., 2017). Os CFV praticados sdo considerados
inerentemente dificeis para doentes e para profissionais, sendo
também dificil desenvolver paixdo pelo cuidado durante esses
tempos problemiticos (Liu & Chiang, 2017). Os profissio-
nais que prestam CFV podem ser vistos como vulneraveis
ou como “os cuidadores do sofrimento” (Luxardo, Padros, &
Tripodoro, 2014). A parte mais dificil dessas experiéncias ndo
é apenas o trabalho fisico, mas também o trabalho emocional
e espiritual que inclui a ansiedade, a impoténcia, a incerteza,
a angustia, o luto e a frustragio (Browall, Henoch, Melin-
Johansson, Strang, & Danielson, 2014; Luxardo et al., 2014;
Wilson, 2014). Por outro lado, as questdes culturais também
podem influenciar a prestagio de CFV ao nio incentivar os
profissionais a discutir questées associadas a morte; em vez
disso, espera-se que estes deem esperanga irrealista aos doen-
tes em fim de vida (Dong et al., 2016).

Face ao exposto, a identificagdo dos fatores que podem
influenciar a preparacio e a capacidade de prestagio de CFV
¢ muito importante e pertinente, sendo que o papel do conhe-
cimento, do treino e da formagio (Hussin, Wong, Chong,
& Subramanian, 2018), das atitudes e das crengas positivas
(Andersson, Salickiene, & Rosengren, 2016; Oppert, O’Keeffe,
& Duong,2018) tém vindo a ser exploradas, embora de forma
muito timida, e estdo associadas 4 prestagio de CFV eficazes
e de alta qualidade. Outros fatores, tais como: a experiéncia
em CP potenciam as habilidades e o treino (Oppert et al.,
2018); e as competéncias emocionais e comunicacionais para
lidar com o sofrimento psicolégico e emocional dos doentes
e da familia (Hussin et al., 2018) sdo necessdrias para cuida-
dos eficazes no final da vida.

O apuramento de outras relagdes, como o conheci-

mento em CP, a autoeficicia, a espiritualidade, a inteligéncia
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emocional e o desempenho dos CFV (Rhee, 2015) € prati-
camente inexistente ou os dados atuais sio muito limitados.
Neste contexto, esta investiga¢do mostra-se pertinente uma
vez que tentamos perceber o efeito impactante da espiritu-
alidade, da inteligéncia emocional, do conhecimento e da
autoeficdcia sobre a preparagio e capacidade de prestagio de
CFV pelos profissionais de satde. A percegio deste modelo
pode ser essencial para a defini¢do dos fatores inibidores ou
potenciadores da preparagio e capacidade dos profissionais
de satde, na prestagio de cuidados nas dltimas horas ou dias
de vida. Assim, através da aplicagdo de um questiondrio a
médicos e a enfermeiros de um centro hospitalar da regido
norte de Portugal, conseguimos perceber quais as relagdes
entre estes constructos.

METODO

Este estudo adotou um desenho metodolégico quantita-
tivo e descritivo de caricter transversal realizado num hos-

pital do norte de Portugal em 2022.

Amostra
A populagio-alvo deste estudo foram os médicos e enfer-
meiros a exercerem fun¢des numa unidade de saide piblica
em Portugal (amostragem por conveniéncia), tendo como
critério obrigatério de inclusdo contacto com doentes em

fim de vida.

Instrumentos

Elaboramos um questiondrio autoadministrado aplicado
entre maio e julho de 2022, em que os participantes assinalam
as respostas a perguntas de escolha multipla. Procedeu-se a
tradugio e validagio das escalas de medida, tendo sido rea-
lizado um pré-teste no sentido de verificar a sua adaptabi-
lidade 4 populagio a estudar. Foram distribuidos 710 ques-
tiondrios. A taxa de resposta foi de 55% (391 questiondrios
preenchidos), sendo 380 questiondrios validos.

Todas as varidveis foram mensuradas em escalas Likert
de cinco pontos a partir da posi¢do: 1-Discordo totalmente;
2-Discordo parcialmente; 3- Nao concordo nem discordo;
4-Concordo Parcialmente e 5-Concordo Totalmente, exceto
para a escala de espiritualidade cujos itens foram avalia-
dos em escala numérica de 0 a 10. Valores mais elevados na
escala Likert correspondem a indices mais elevados da vari-
avel. A espiritualidade foi mensurada pela escala de Hodge
(2003) e compreende seis itens. O conceito de inteligéncia
emocional foi avaliado com base na Escala de Inteligéncia
Emocional de Wong ¢ Law (2002) validada para Portugal
por Rodrigues, Rebelo e Coelho (2011) e é composta por
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16 itens. A autoeficicia (15 itens) e o conhecimento em CP
(23 itens) foram medidos através da escala de Bonn Palliative
Care Knowledge Test (BPW) adaptada e validada para a
populagio portuguesa (Minosso, Martins, & Oliveira, 2017).

Para a aferi¢do da preparagio e capacidade para a presta-
¢do de CFV utilizou-se a Escala de Percec¢do da Preparagio
e Capacidade para Cuidar de doentes terminais (PPAC R-I)
(Todaro-Franceschi, 2013) com seis itens.

Foi realizada uma andlise fatorial confirmatéria para o
modelo de medida. A avaliagio da qualidade do modelo de
cada constructo foi feita através da andlise da validade con-

vergente € discriminante.

Procedimentos

Na realizagio do estudo foram respeitados os procedi-
mentos ético-legais que constam dos pedidos de autorizagio
formais para a recolha de dados, dirigidos ao presidente do
conselho de administragio do centro hospitalar e a respe-
tiva comissdo de ética da institui¢do. Foram também adota-
dos procedimentos para a obtengio de consentimento livre e
esclarecido pelos participantes do estudo. Cada questiondrio
estava acompanhado de uma nota informativa, onde foram
mencionados o titulo e o 4mbito do estudo, os objetivos e os
contactos do investigador principal. Nessa nota informativa,
foi garantida a confidencialidade do tratamento dos dados
e o anonimato.

Andlise estatistica
As relagBes entre as varidveis foram avaliadas através de
um modelo de equagdes estruturais pelo método dos mini-
mos quadrados parciais (PLS-SEM) utilizando o software
SmartPLS 3.0. Este programa permitiu a andlise simultinea

de multiplas varidveis.

RESULTADOS

Ca racterizagéo da amostra
A amostra é constituida por um total de 380 profissionais
de satde que responderam ao questiondrio de forma assertiva
e completa (Tabela 1). Apenas 24.21% possuem experiéncia

profissional na drea dos CP e 21.58% formagio. A média de
idade ¢ de 37.38 anos (+ 9,93 anos).

Escalas: andlise descritiva das variaveis

Os valores médios (DP) de inteligéncia emocional, auto-
eficicia, espiritualidade, conhecimento em CP e preparagio
e capacidade para a prestar cuidados EOL estdo represen-

tados na Tabela 2. Os profissionais de saiude revelam niveis
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moderados a altos de inteligéncia emocional (3.87+ 0.82) e
de autoeficicia (3.90% 0.82). O valor médio da espirituali-
dade foi de 5.06 ligeiramente acima do ponto médio da escala
(5.0). Em relagdo ao conhecimento em CP, os entrevistados
revelaram um nivel mediano de conhecimento (3.29+ 1.10).
Globalmente, a escala de percecio de preparagio e capaci-
dade para a prestagio de CFV apresentou um valor de 3.25+
0.95, pelo que os profissionais estdo moderadamente prepa-

rados e qualificados.

Modelo conceptual de relagcdo
entre as variaveis

Na Figura 1 estd representado o modelo estrutural. A rela-
¢do direta mais forte é para a “Autoeficicia — Capacidade
prestagio CFV” (8= 0,553, p< 0,001). Quanto aos efeitos
totais, o efeito mais forte é o da autoeficicia, sendo a varii-
vel conceptualmente mais préxima da capacidade de pres-
tacdo de CFV, a espiritualidade tem uma influéncia ligeira
(B= 0,283, p< 0,001) sobre a varidvel dependente, contudo
¢ mais relevante do que o conhecimento em CP (B=0,171,
< 0,001). A inteligéncia emocional tem pouca influéncia na
predigdo do modelo.

Concluindo, no caso da inteligéncia emocional apenas sdo
considerados os efeitos indiretos na explicagdo do modelo,
assumindo a autoeficicia um papel mediador entre a inte-
ligéncia emocional e a capacidade de prestagio de CFV.
No caso do conhecimento em CP s6 existe o efeito direto
sobre a capacidade de prestacdo de CFV.No que diz respeito
a espiritualidade, a mediagdo é parcial, ou seja, hd efeitos
diretos e indiretos sobre a capacidade de prestagio de CFV.

DISCUSSAO

Os resultados obtidos indicam um valor global médio
moderado a alto de inteligéncia emocional (3.88+ 0.83)
para os profissionais de saiude alvo do estudo, resultados
semelhantes foram obtidos em estudos recentes: 3.17+
0.56 (Ishii & Horikawa, 2019); 4.67+ 0.78 (Al-Ruzzieh
& Ayaad, 2021) e 3.77% 0.47 (Wang et al., 2022); 3.33%
0.50 (Park & Oh,2019). Para a autoeficécia, o valor médio
obtido foi alto (3.90% 0.82) o que estd em consonincia com
os valores existentes na literatura atual: 3.71+ 0.46 (Choi
& Yu, 2022), 3.38 (Becker-Haimes, Wislocki, DiDonato,
& Jensen-Doss, 2022; Elkhadragy, Christ, Bashawri, &
AlSaran, 2021) e 3.60+ 0.60 (Van der Voorn, Camfferman,
Seidell, & Halberstadt, 2022). No que diz respeito a espiri-
tualidade a média global da escala indicou um valor mediano
de 5.06% 2.30. Este resultado nio retrata os dados exis-

tentes na literatura que indicam valores substancialmente
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Tabela 1. Caracterizagdo sociodemogréfica da amostra (N= 380).

Variavel Categoria I\ %
Feminino 312 82.11
Género
Masculino 68 17.89
22-29 82 21.58
30-44 205 53.95
45-59 83 21.84
Idade
> 60 10 2.63
Média 37.98
Min= 22; Max= 65; M= 37.98; DP= 9.93
Solteiro(a) 151 39.74
Casado(a)/Uniao de facto 214 56.32
Estado civil
Divorciado(a)/sep. de facto 14 3,68
Viavo(a) 1 0.26
Enfermeiro 302 79.47
Categoria profissional
Médico 78 20.53
Licenciatura 204 53.68
Grau académico Pés graduagdo ou Mestrado 174 45.79
Doutoramento 2 0.53
0-5 anos 92 24.21
6-15 anos 152 40.00
Experiéncia profissional 16-25 anos 72 18.95
> 26 anos 64 16.84
Min= 0; Max= 44; M= 14.11; DP=10.17
Sim 92 24.21
Experiéncia em CP
Nao 288 75.79
Sim 82 21.58
Formagdo em CP
Nao 298 78.42

Min: minimo; Max: maximo; M: média; DP: desvio padrao.

Tabela 2. Anélise descritiva da inteligéncia emocional,
autoeficécia, espiritualidade, conhecimento em CP e
preparagdo e capacidade de prestacdo de cuidados em
fim de vida.

Inteligéncia Emocional 3.87+£0.82
Autoeficécia 3.90+0.82
Espiritualidade 5.06+ 2.30
Conhecimento em CP 3.29+£1.10
Preparacdo e capacidade de prestacdo CFV 3.25+0.95

mais elevados, nomeadamente: 7.05% 2.08 (Caton, 2021),
7.18% 2.40 (Fradelos, Alexandropoulou, Kontopoulou,
Papathanasiou, & Tzavella, 2022); 7.71+ 1.85 (Atarhim,
Lee, & Copnell, 2019). A espiritualidade € algo a conside-
rar para lidar com as emoc¢des do doente e da familia. Para
se comunicar de forma eficaz com os doentes, os médicos

Figura 1. Modelo estrutural de relacédo das variaveis.

e os enfermeiros, precisam de compreender como a espiri-
tualidade e a cultura de uma pessoa afeta as suas perce¢oes
de satde e de doenga, particularmente os seus desejos em
relagdo aos CFV. Este resultado refor¢a a importincia de
incluir nos programas formativos dos médicos e dos enfer-
meiros temdticas sobre a espiritualidade.
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O nivel de conhecimento em CP obteve um valor médio
global de 3.29% 1.10. Comparativamente com outros estu-
dos 2.34+ 0.57 (Etafa et al., 2020); 2.23% 0.23 (Menekli,
Dogan, Erce, & Toygar, 2021); 2.54+ 0.67 (Tsao et al.,
2019), o valor obtido € francamente superior. No global
a escala da percegdo da preparagio e capacidade de pres-
tagdo de CFV revelou um valor médio de 3.25% 0.95, o
que indica que os profissionais de saide que participaram
no estudo estdo moderadamente preparados e capacitados
para a prestacdo de CFV. Estes dados sdo atinentes com
os estudos existentes relativamente a este constructo: 3.20
(Gelfman, Morrison, Moreno, & Chai, 2021); 3.08%+ 0.55
(Chan, Chun, Man, & Leung, 2018) e 3.39 (Rodenbach
et al., 2020). A preparagio para a prestagio de CFV por
parte dos profissionais de saide passa pela compreensio
das suas crengas pessoais sobre a morte e o morrer; ser
capaz de prestar assisténcia ao doente e 4 familia; com-
binar os conhecimentos teéricos, a experiéncia pessoal e
profissional e os recursos disponiveis; equilibrar o didlogo
entre o papel profissional e pessoal; e encontrar estraté-
gias que deem sentido & experiéncia de morrer, especifica-
mente através do encerramento (Hall, 2020). Oferecer CP
e CFV é uma tarefa complexa e desafiadora para os profis-
sionais mais jovens e é um campo fortemente influenciado
por fatores culturais, religiosos, espirituais e sociais (Oji,
Onyeka, Soyannwo, Paal, & Elsner, 2022).

Em relagio ao modelo concetual a espiritualidade teve uma
influéncia positiva e direta sobre a autoeficicia. Este resul-
tado vem corroborar as investiga¢des recentes sobre o tema
(Jun & Lee, 2016; Kasapoglu, 2022; Rakhshanderou, Safari-
Moradabadi, & Ghaffari, 2021) que enfatizam o papel da
espiritualidade e da saide espiritual sobre a autoeficicia
€ outras percepgoes psicol(’)gicas. Estudos recentes tam-
bém indicam que a espiritualidade pode aliviar a ansiedade
(Gonzédlez-Sanguino et al., 2020; Kasapoglu, 2020). Fator
essencial para quem cuida de doentes em fim de vida e que
é constantemente confrontado com a morte, os seus dilemas
e o significado da vida. A autoeficicia estd assim associada a
espiritualidade, sendo que estes dois atributos sdo, portanto,
considerados como dois fortes motivadores do desenvolvi-
mento humano (Adegbola, 2011).

A espiritualidade também teve uma influéncia positiva e
direta na percecio da preparacio e capacidade para a presta-
¢do. Apenas foi encontrado um estudo de Espinoza-Venegas,
Luengo-Machuca e Sanhueza-Alvarado (2016) que relaciona
estas varidveis, tendo concluido que a percegio da crenga reli-
giosa e/ou espiritualidade nio influéncia a percecio da pre-
paragdo e capacidade para a prestagio de CFV. Face a estes
resultados, mais investigacdes sdo necessdrias para inferir
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(com maior robustez), que quanto maior for a espiritualidade
maior serd a capacidade de prestagio de CFV.

A inteligéncia emocional teve uma influéncia positiva e
direta sobre a autoeficdcia. Os profissionais que se conside-
ram mais aptos para regular as suas emogdes e reconhecer
as dos outros, também se consideram mais capazes de traba-
lhar em CP. Este resultado é bastante relevante uma vez que
escasseiam estudos que enfatizam esta relagdo. No entanto,
este resultado corrobora os estudos de Chan (2004) e de
Sommaruga, Casu, Giaquinto e Gremigni (2017).

A varidvel que maior impacto teve sobre a percegio da
preparagio e capacidade de prestagio de CFV foi a autoefi-
cicia. Portanto, os resultados da investigagdo confirmam que
quanto maior for a autoeficicia mais elevada serd a prepa-
ragio e capacidade para a prestagio de CFV. Apesar de nio
se ter identificado nenhum estudo que tivesse averiguado
diretamente esta relagio, consideramos que este resultado
¢ importante e traduz um aspeto original relativamente a
outras investigagoes.

Limitagdes do estudo e sugestoes
para futuras investigagoes.

Uma limitagdo desta investigacdo € o seu desenho trans-
versal, que ndo permite examinar as relacdes de causali-
dade e os efeitos de feedback entre as varidveis em estudo.
Outra limitagdo foi a amostra feita a partir das perce¢ées dos
profissionais de uma dnica organizagio, o que nos impede
de generalizar os resultados.

Estudos futuros com uma abordagem qualitativa poderiam
complementar a abordagem quantitativa utilizada, incorpo-
rando numa fase inicial entrevistas, com o intuito de efetuar
um levantamento das varidveis que poderiam influenciar a
capacidade de prestagio dos CFV,uma vez que o modelo aqui
apresentado apenas indica uma maior expressividade para a
relagio da autoeficicia sobre a perce¢io da preparagio e capa-
cidade para a prestagdo de CFV. Como tal, existem outras
varidveis que condicionam a varidvel dependente, que pos-
sivelmente poderiam explicar melhor o modelo apresentado.

CONCLUSOES

Considerando os efeitos totais das varidveis independen-
tes estudadas, verificou-se que o efeito mais forte e positivo
foi o da autoeficdcia, sendo a varidvel conceptualmente mais
préxima da capacidade de prestagio de CFV, o efeito da espi-
ritualidade foi mais relevante do que o do conhecimento em
CB,jd o efeito da inteligéncia emocional foi globalmente fraco.
As percegoes medidas de espiritualidade, inteligéncia emocional,

conhecimento em CP, autoeficicia e preparagio e capacidade
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para a prestagio de CFV revelaram um valor médio global
moderado, podendo, por isso serem alvo de melhorias, atra-
vés de planos formativos internos, debates institucionais sobre
o tema e adogdo de uma politica de partilha de informagio.
Um dos contributos desta investigacio reside na aferi-
¢do do nivel de conhecimento em CP por parte dos médicos
e dos enfermeiros, uma vez que a maior parte dos estudos
mede esta varidvel apenas nos enfermeiros ou em estudan-
tes da drea da saide. Ao demonstrarmos empiricamente o
modelo proposto, foi realgada a importancia das varidveis em
andlise na explicac¢do da percegio da preparagio e capacidade
para a prestacio de CFV, podendo ser um contributo para
a literatura sobre CP e CFV, e ajudar a definir estratégias
de melhoria da literacia em CP e de planos formativos e de

treino dos profissionais de saude.
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Diretivas antecipadas de vontade:
a propdsito de um estudo exploratério

Advance directives of willingness: an exploratory study

Elsa Andreia Carvalho Meireles' @, Bruno Miguel Borges de Sousa Magalhaes?**> @,
Vitor Manuel Costa Pereira Rodrigues®#>**

O progresso tecnoldgico e o avango do conhecimento cientifico em satde, proporcionam uma vida mais longa, mas por si s6, ndo
garantem a qualidade de vida desejada, pois podem levar a obstinagdo terapéutica ou distanasia, menosprezando a autonomia da
pessoa. Esta investigagdo tem como objetivo principal analisar o conhecimento, atitudes e préaticas dos enfermeiros de um Centro
Hospitalar do Norte de Portugal, sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade. Trata-se de um estudo descritivo-correlacional e
transversal com uma abordagem quantitativa realizado junto de 270 enfermeiros. A maioria dos participantes é do género feminino
(87%), com uma média de idades de 39 anos e tempo médio de exercicio profissional de 15 anos. 52,9% dos enfermeiros revelaram

ter um “Bom” nivel de conhecimento, apesar de existirem lacunas em alguns pontos da lei e na operacionalizagdo da consulta

RESUMO

das Diretivas Antecipadas de Vontade. Os resultados deste estudo parecem sugerir que os enfermeiros detém um conhecimento
adequado e demonstram uma atitude positiva perante a pessoa com Diretiva Antecipada de Vontade valida. No entanto, torna-se
importante ampliar a investigacdo nesta area e investir no conhecimento e capacitacdo dos enfermeiros.

PALAVRAS-CHAVE: conhecimento; diretivas antecipadas; enfermeiros.

Technological progress and the advancement of scientific knowledge in health provide a longer life. Still, on their own, they do not
guarantee the desired quality of life, as they can lead to therapeutic obstinacy or dysthanasia, undermining the autonomy of the
person. The main aim of this research was to analyse the knowledge, attitudes and practices of nurses at a hospital centre in the
north of Portugal regarding advance directives. This is a descriptive and correlational study with a quantitative approach carried out
among 270 nurses. The majority of participants were female (87%), with an average age of 39 and an average time in professional

practice of 15 years. 52.9% of the nurses revealed that they had a “Good" level of knowledge, although there were gaps in some

ABSTRACT

points of the law and in the operationalisation of the consultation of Advance Directives of willingness. The results of this study
seem to suggest that nurses have adequate knowledge and show a positive attitude towards people with valid Advance Directives.
However, it is important to expand research in this area and invest in the knowledge and training of nurses.

KEYWORDS: knowledge; advance directives; nurses.

|NTRODU§AO critica. E, todo e qualquer Enfermeiro que trabalhe direta-

Qualquer pessoa admitida numa unidade de interna- mente com pessoas pode vir a ser, mesmo que por um curto
mento pode, repentinamente e de forma imprevista, perder periodo de tempo, cuidador de uma pessoa em situagio cri-
a sua autonomia e ter o seu progndstico alterado (Ferreira tica. Assim, a temdtica das Diretivas Antecipadas de Vontade

& Nunes, 2019) e vir a tornar-se numa pessoa em situagio ¢ transversal a todos os profissionais de enfermagem, e o
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conhecimento, as atitudes e praticas dos Enfermeiros sobre
as mesmas, tornou-se pertinente, relevante e interessante
para desenvolver uma investigagio.

Barreto e Capelas (2020) afirmam que apenas 40% dos
profissionais de saide se sentem informados sobre a forma
como se realizam as Diretivas Antecipadas de Vontade.
Numa publicagio posterior, Cogo et al. (2021) chegam a
conclusdes semelhantes, salientando até que alguns profis-
sionais desconhecem as Diretivas Antecipadas de Vontade.

Um dos maiores desafios da humanidade ¢ prolongar a vida
e adiar o momento da morte. No entanto, o desafio atual da
enfermagem ¢ saber cuidar ao longo de todo o ciclo da vida,
determinando limites de intervengio em pessoas em estado
terminal ou em vitimas de acidentes ou doengas stbitas com
lesbes irreversiveis (Laranjeira et al., 2021).

De facto, o desenvolvimento tecnoldgico e cientifico na
drea da saude tem sido avassalador, e tem trazido intimeros
beneficios para a humanidade, conseguindo-se prolongar
a vida humana em circunstincias que, no passado, seriam
fatais (Macedo, 2022). No entanto, utilizar a alta tecnolo-
gia para prolongar a vida a qualquer custo, sustentando de
forma artificial sinais vitais e 6rgios, sem oferecer qualidade
de vida e alivio de sofrimento, quer para o utente quer para
os seus familiares, € algo que deve ser repensado (Rodrigues,
Magnos, Covas, Castro, & Chagas, 2021). Assim, surge um
dilema na drea da saide entre prolongar a vida ou permitir
que a morte natural ocorra (Laranjeira et al., 2021).

O fim de vida das pessoas é marcado por angustias, duvi-
das, medos e receios, quer dos profissionais, quer dos utentes
e seus familiares. Assim, é importante que os profissionais
reconhegam e aceitem a morte, comunicando essa situagio a
utentes e familiares de modo a promover mudangas nas ati-
tudes diante dos cuidados de fim de vida (Cogo et al.,2021).

Através das Diretivas Antecipadas de Vontade, a pessoa
tem a possibilidade de redigir as suas vontades sobre os cui-
dados de satide que quer ou nio receber, numa altura em que
ndo s6 goza da plenitude de suas faculdades mentais, como
também nio se vé na iminéncia de tomar decisées apres-
sadas num momento de particular dificuldade da sua vida.
Assim, a pessoa ¢ livre para, antecipadamente, documentar
as suas intengoes de vontade de receber ou nio tratamentos
e cuidados especificos perante uma situagdo em que nio se
encontre apta para a tomada de decisio em sadde sobre si
prépria (Rodrigues et al., 2021).

E importante que a populagio em geral, e os profissio-
nais de saide em particular, reconhecam que nunca é cedo
demais para se preparar para o inesperado e que, no caso de
ficarem incapacitados, jd podem ter sua preferéncia de tra-

tamento estabelecida por meio de uma Diretiva Antecipada
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de Vontade (Young, Stone, & Perre, 2022). As Diretivas
Antecipadas de Vontade foram estabelecidas para defender,
sobretudo, a autonomia da pessoa. O principio da autono-
mia humana institui o respeito 4 liberdade e 4 capacidade
da pessoa gerir, decidir e conduzir a prépria vida, por meio
de escolhas e opgoes que respeitem as suas crengas e valores
(Santana & Camara, 2022).

No sentido da afirmagio pelo direito a autonomia pros-
petiva, bem como com o intuito de relevar a importéncia e
honrar a vontade anteriormente expressa pela pessoa, sur-
gem as Diretivas Antecipadas de Vontade, sob a forma de
Testamento Vital.

As Diretivas Antecipadas de Vontade sio um instrumento
a disposi¢do do utente num momento em que se encontre
incapaz de exercer a sua autonomia, e constituem a tltima
oportunidade para influenciar as decises de satude, aju-
dando a reduzir conflitos. Sdo uma ferramenta que implica
todo um processo de informagio e didlogo entre o utente e
o profissional e uma reflexdo pessoal do utente, sendo con-
sideradas instrumentos de defesa da dignidade da pessoa
humana (Isolani, 2020).

A pessoa, desde que munida das informages necessarias
que lhe permitam optar conscientemente pelas alternativas
de tratamento e ciente das consequéncias possiveis que a
aceitagdo ou rejeicio do mesmo possa acarretar, passa, atra-
vés da sua Diretiva Antecipada de Vontade, a ser o centro
decisor dos seus cuidados de satde, refor¢ando assim o seu
direito a autodeterminagio.

Em Portugal, um Testamento Vital pode ser feito por
qualquer cidadio residente no pais, que tenha pelo menos
18 anos e que ndo se encontre interdito ou incapacitado por
anomalia psiquica. Pode ser feito em papel e acompanhar
sempre o utente, desde que tenha assinatura reconhecida pelo
notdrio, no entanto, sé é garantido que os profissionais de
saide tenham conhecimento de que existe um Testamento
Vital vilido, caso este seja inscrito no Registo Nacional do
Testamento Vital.

Para Miname, Santos e Santana (2023, p. 6), na perspetiva
dos Enfermeiros, o Testamento Vital representa “a expressio
de autonomia e o direito do paciente, nas situagées de ter-
minalidade da vida, devendo ser compartilhadas com seus
familiares e profissionais de saide”.

Os préprios profissionais de saide, podem vivenciar con-
flitos nas situagdes em que o desejo manifestado por meio de
uma Diretiva Antecipada de Vontade da pessoa nio ¢é respei-
tado, seja pela equipa e/ou pelos proprios familiares. Percecionar
a limitag¢do da sua atuagfio numa destas situacdes de conflito
pode gerar sentimento de frustragdo, perante a impossibilidade
de cumprir o desejo do utente (Miname et al., 2023).
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Como particularidade da realidade portuguesa, é neces-
sdrio referir que todas as institui¢oes de saide tém acesso aos
registos existentes no Registo Nacional do Testamento Vital.
Os Servigos Partilhados do Ministério da Saide, 2 data de 9
de janeiro de 2023, referiram que existiam cerca de 34.500 de
Testamentos Vitais ativos, ou seja, apenas cerca de 0,35% dos
portugueses possuem uma Diretiva Antecipada de Vontade
registada, dos quais cerca de 12 mil efetuados por homens e
22.500 por mulheres.

E, de acordo com o atrés exposto, foi elaborado o pre-
sente estudo que teve como objetivo principal analisar o
conhecimento, atitudes e priticas dos Enfermeiros de um
Centro Hospitalar do Norte de Portugal, sobre as Diretivas
Antecipadas de Vontade.

METODO

Esta € uma investigacio do tipo descritivo-correlacional,
onde se descrevem caracteristicas de uma populagio, docu-
mentam-se fenémenos que nela acontecem e estabelecem-se
e determinam-se relagbes entre varidveis, levando a formu-
lagdo e verificagio de hipéteses (Vilelas, 2020). E também
uma pesquisa transversal, uma vez que o fator e o efeito sio
observados num mesmo intervalo de tempo (Vilelas, 2020).

Amostra

A amostra deste estudo foi constituida por 270 Enfermeiros a
exercer funges em servicos de internamento de Departamentos
de Adultos de um Centro Hospitalar do Norte de Portugal.
Utilizaram-se os seguintes critérios de inclusdo: i) ser enfer-
meiro ii) exercer fun¢des em servigos de internamento de
Departamentos de Adultos; iii) trabalhar num departamento
de adultos (pessoa com pelo menos 18 anos de idade), na pres-
tacdo de cuidados ou na gestio do servigo.

Os individuos da amostra (Tabela 1) sdo na sua maioria
do género feminino (87,0%; n= 235), enquadrando-se maio-
ritariamente no grupo etdrio dos 31-40 anos (43,0%; 7= 116),
com uma média de idades de 39,26 anos, compreendidas
entre um valor minimo de 23 anos e um mdximo de 62 anos.
A categoria profissional predominante foi a de Enfermeiro,
sem especialidade (62,6%; n= 169), sendo a amostra cons-
tituida, também, por 96 Enfermeiros Especialistas (35,6%)
e 5 Enfermeiros Gestores. No que diz respeito ao tempo de
exercicio profissional os resultados variam entre o minimo
de 1 e 0 maximo de 40 anos, com uma média de experiéncia
profissional de 15,97 anos + 8,51. O departamento hospi-
talar com maior expressio na amostra, foi o Departamento
Meédico (37,8%; 7= 102), sendo o Departamento com menor
expressdo o da Psiquiatria e Satde mental (4,4%; n= 12).

Quando confrontados com a elaborago da sua Diretiva
Antecipada de Vontade, a esmagadora maioria (97,4%;
n=263) referiu ainda nio a ter executado, havendo somente
7 Enfermeiros (2,6%) que confirmaram a sua realizagio.

Instrumentos
O instrumento de recolha de dados foi composto por
4 partes: uma primeira relativa aos dados sociodemogréficos
e profissionais dos participantes, uma segunda parte onde se
pretendeu avaliar o nivel de conhecimento dos participantes
em relagdo as Diretivas Antecipadas de Vontade, utilizando

Tabela 1. Caracterizagdo sociodemogréfica e profissional da
amostra (n= 270).

Variaveis sociodemogréficas %

Género
Masculino 35 13,0
Feminino 235 87,0
Grupo etério
Inferior a 30 anos 48 17,8
31 -40 anos 116 43,0
41 - 50 anos 76 28,1
Superior a 50 anos 30 1.1
Categoria profissional
Enfermeiro 169 62,6
Enfermeiro especialista 96 35,6
Enfermeiro gestor 5 1,9

Habilitagcdes académicas
Licenciatura 238 88,1
Mestrado 32 11,9

Conclus3o do curso

Antes da entrada em vigor da

Lei 25/2012 21 781

Depois da entrada em vigor da

Lei 25/2012 5 219
Departamento onde exerce fungdes

Dep. Cirdrgico 64 23,7

Dep. da Mulher e Crianca 27 10,0

Dep.~de Am.bulatorio e 13 48

ligagdo funcional

Dep. de Psiquiatria e satde mental 12 4,4

Dep. de Urgéncia e Emergéncia,

Cuidados Intensivos >2 193

Dep. Médico 102 37,8
Elaboracédo da sua Diretiva Antecipada de Vontade

Sim 7 2,6

Néo 263 97,4
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40 afirmagdes e onde os participantes responderam “Sim”ou
“Nio” consoante concordassem ou discordassem da afirma-
¢do/questdo, uma terceira parte constituida por uma escala
de Likert composta por 15 itens e onde se avaliaram as ati-
tudes e préticas dos enfermeiros na aplicagdo das Diretivas
Antecipadas de Vontade e uma quarta parte, onde se identi-
ficaram necessidades dos inquiridos sobre a temitica.

Procedimentos

A recolha dos dados efetuou-se entre novembro e dezembro
de 2022, num Centro Hospitalar do Norte do Pais. O ques-
tiondrio foi elaborado na aplicagdo do Google Forms® e dis-
tribuido pelos elementos da populagio através dos emails
institucionais. O projeto de investiga¢io foi previamente
autorizado pelo Conselho de Administragio do referido
Centro Hospitalar do Norte de Portugal e Comissdo de
Etica do mesmo Centro Hospitalar (autorizagio 48/2022
de 28/10/2022).

Foi, também, solicitado um consentimento informado
onde se garantiu o anonimato e a confidencialidade dos dados
e que a participa¢io no estudo era totalmente livre e volun-
taria. Durante a recolha dos dados e, em momento algum,
foram solicitadas informagées que pudessem identificar o
profissional de saude.

Anilise estatistica

Dada a natureza quantitativa do estudo, foi utilizado o sof-
tware informdtico IBM-SPSS® Statistical Package for Social
Science, versio 22, como ferramenta para tratamento dos
dados, tendo-se construido uma base de registo dos mesmos.

Na andlise dos dados recorreu-se 2 estatistica descritiva
(frequéncias absolutas e relativas e medidas de tendéncia
central e de dispersdo) e a estatistica inferencial, através dos
testes #-student e ANOVA. A verificagio da normalidade foi
realizada através dos testes Kolmogorov-smirnov com corre-
¢do de Lilliefors e do teste Shapiro wilks (p> 0,05). O nivel

de significincia considerado foi de 5%.

RESULTADOS

De uma forma geral, a maioria dos Enfermeiros conhece a
defini¢do de conceitos como Diretivas Antecipadas de Vontade,
Testamento Vital e Procurador de Cuidados de Satide, sendo
para a amostra o termo mais familiar o de “Testamento Vital”,
onde 96,3% dos participantes (7= 260) refere saber o que sig-
nifica. No entanto, é preciso referir que 71 dos Enfermeiros
da amostra (26,3%) admite nio saber qual o objetivo das
Diretivas Antecipadas de Vontade. Quando questionados

sobre a operacionaliza¢io dos conceitos, 158 Enfermeiros
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(58,5% da amostra) nio sabe quem pode aceder legalmente
as Diretivas Antecipadas de Vontade e 76,7% dos participan-
tes (7= 207) admite mesmo ndo a saber consultar (Tabela 2).

Dentre os Enfermeiros, 94,4% (n= 255) sabe que as
Diretivas Antecipadas de Vontade sio um documento
escrito que reflete os valores e as preferéncias da pessoa
na tomada de decisdo terapéutica em fim de vida, no caso
de incapacidade de as expressar, e 97,4% (n= 263) sabe
inclusivamente que nas Diretivas Antecipadas de Vontade
pode constar a vontade do cidaddo a nio ser submetido a
tratamentos de suporte artificial das fungdes vitais, sendo
que 244 dos Enfermeiros (90,4%) sabe que nas Diretivas
Antecipadas de Vontade poderd constar a nio autorizagio
de administrag¢do de sangue ou derivados. 86,3% dos inqui-
ridos (n= 233) sabe que o acesso as Diretivas Antecipadas
de Vontade nio é exclusivo ao Procurador de Cuidados de
Saude, no entanto, 128 Enfermeiros (47,41%) ainda pensa,
erradamente, ser obrigatério nomear um, sempre que se faz
um Testamento Vital.

As maiores lacunas de conhecimento em relagio s defi-
ni¢des das Diretivas Antecipadas de Vontade prendem-se
com o facto de 77,4% dos Enfermeiros (7= 209) referir
que o estado de consciéncia da pessoa nio interfere para
que as Diretivas Antecipadas de Vontade sejam tidas em

Tabela 2. Percecdo do conhecimento dos Enfermeiros sobre
as Diretivas Antecipadas de Vontade (n= 270).

Percecédo sobre o conhecimento — %

Sabe o que significa o termo “Diretivas Antecipadas de Vontade”?

Sim 204 75,6
Nao 66 24,4
Sabe o que significa o termo “Testamento Vital”?
Sim 260 96,3
Néo 10 37
Sabe o que significa o termo “Procurador de Cuidados de Saude”?
Sim 156 57,8
Nao 114 42,2
Sabe qual o objetivo das Diretivas Antecipadas de Vontade?
Sim 199 73,7
Nao 71 26,3

Sabe quem legalmente pode aceder as Diretivas Antecipadas

de Vontade?

Sim

112

41,5

Nao

158

58,5

Sabe como consultar uma Diretiva Antecipada de Vontade,

de um utente?

Sim

63

23,3

Nao

207

76,7
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conta, e 197 participantes (73%) da amostra afirmarem,
erradamente, que nas Diretivas Antecipadas de Vontade
pode constar a vontade do cidaddo em doar ou ndo doar
os seus 6rgios. 258 Enfermeiros (95,6%) da amostra
referem, corretamente, que nas Diretivas Antecipadas de
Vontade prevalece a decisio da pessoa em relagdo a opi-
nido dos profissionais de saide e dos familiares, desde que
nio seja contrdria a lei.

Constatou-se que 237 inquiridos (87,8%) sabem que
o registo das Diretivas Antecipadas de Vontade nio ¢é
exclusivo a prépria pessoa, e que 85,9% dos Enfermeiros
(n=232) sabe que, para ser vilida, a Diretiva Antecipada
de Vontade tem de ser assinada na presenca de um fun-
ciondrio do Registo Nacional do Testamento Vital ou ter
assinatura reconhecida por um notério, sendo que 83%
(n= 224) afirma que a Diretiva Antecipada de Vontade
tem que ser feita em papel.

De forma resumida e de acordo com a Tabela 3, os
Enfermeiros da amostra possuem um conhecimento posi-
tivo, com uma média de pontuagio de 14,67, desvio padrio
de 1,37, com um minimo de 10,0 e um méximo de 18,5.

Apenas 40,4% dos Enfermeiros da amostra (= 109)
se considera informado sobre as Diretivas Antecipadas de
Vontade, e 197 Enfermeiros (72,9%) admitem nio se sen-
tir preparados para informar sobre as Diretivas Antecipadas
de Vontade. 78% dos inquiridos (n= 211) concordam que
os Enfermeiros tém o dever moral de seguir as manifesta-
¢bes expressas pela pessoa na sua Diretiva Antecipada de
Vontade e 218 Enfermeiros (80,8%) concordam que tém a
obrigacdo de respeitar os valores, crengas e preferéncias da
pessoa, devendo abster-se de impor principios de atuagdo
baseados nas suas préprias crengas e convicgdes pessoais e
morais. No entanto, 76,3% (7= 206 Enfermeiros) assume nio
consultar habitualmente o Registo de Saide Eletrénico —
Area do profissional, para saber se a pessoa possui Diretiva
Antecipada de Vontade viélida.

Ap6s a verificagdo dos pressupostos de normalidade e
homogeneidade, os resultados dos testes estatisticos aplica-
dos, revelaram nio existir diferencas estatisticamente signi-
ficativas entre as varidveis, como se demonstra na Tabela 4.

Tabela 3. Nivel de conhecimento dos Enfermeiros sobre as
Diretivas Antecipadas de Vontade (n= 270).

Nivel de conhecimento n %

Suficiente 41 15,1
Bom 143 52,9
Muito bom 80 29,6
Excelente 6 2,3

DISCUSSAO

Quando questionados, os Enfermeiros da amostra, refe-
rem na sua maioria saber o significado dos termos “Diretivas
Antecipadas de Vontade”(75,6%),“Testamento Vital”(96,3%),
e “Procurador de Cuidados de Saude”(57,8%), 0 que também
se verificou no estudo de Barreto e Capelas (2020).

De igual forma, 97,4% dos participantes revela conheci-
mento de que nas Diretivas Antecipadas de Vontade pode
constar a vontade a nio ser submetido a tratamentos de
suporte artificial das fung¢des vitais, assim como 90,4% sabe
que pode constar a ndo autorizagio de sangue ou derivados.
Constatou-se ainda que 95,2% dos Enf.os manifestou saber
que uma Diretiva Antecipada de Vontade, depois de registada,
pode ser revogével a qualquer momento, e tal como no estudo
de Barreto e Capelas (2020), onde 97,2% dos participantes
sabiam que as Diretivas Antecipadas de Vontade sio vali-
das em todo o territério portugués, 97,0% dos Enfermeiros
desta amostra também o sabem.

Em completa discordincia com os dados obtidos por
Barreto e Capelas (2020), onde apenas 13,5% dos partici-
pantes responderam adequadamente, no presente estudo,
94,8% dos Enfermeiros demonstraram saber que consen-
timento informado e Diretiva Antecipada de Vontade nio
sd0 a mesma coisa. No estudo de Campo, Bouza, Santos e
Trillo (2020) 74,8% dos participantes conseguiram fazer a
adequada distingdo entre ambos os termos.

Para a maioria dos participantes no estudo, o estado de
consciéncia da pessoa nio deve ser tido em conta, sempre
que existir uma Diretiva Antecipada de Vontade, verifi-
cando-se que apenas 22,5% dos Enf.os conhece o facto de
a pessoa, estando consciente, poder alterar a sua vontade,
manifestando-a e prevalecendo a sua alteragio como deci-
sdo. Aconteceu, praticamente o mesmo, no estudo de Campo
et al. (2020) onde 33% dos participantes respondeu acerta-
damente a esta questio.

Quando questionados, inicialmente, se sabiam quem legal-
mente pode aceder as Diretivas Antecipadas de Vontade, 41,5%
dos participantes referiu saber, tal como 49,9% no estudo de
Barreto e Capelas (2020). J4 no estudo de Campo et al. (2020),
apenas 16% dos participantes referiram saber quem poderia
aceder legalmente as Diretivas Antecipadas de Vontade.

Analisadas questdes praticas relacionadas com as Diretivas
Antecipadas de Vontade, a percentagem de intervenientes
neste estudo que sabem quais os documentos necessarios para
arealizagio das Diretivas Antecipadas de Vontade (93,0%,) é
superior ao revelado no estudo de Barreto e Capelas (2020),
onde apenas 85,3% dos intervenientes soube responder cor-
retamente, ¢ ao estudo de Campo et al. (2020), onde a per-
centagem de respostas acertadas foi apenas de 53,1%.
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Tabela 4. Resultado dos testes estatisticos entre as varidveis sociodemogréficas e profissionais e o nivel de conhecimento

sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade (n= 270).

Conhecimento sobre as DAV

Género
Masculino 35 14,571 1,6678 t=-0,457 268 0,648
Feminino 235 14,685 1,3240
Grupo etério
< 31 anos 48 14,760 1,4291
31-40 anos 116 14,672 1,4082 Anova= 0,193 3 0,901
41 -50 anos 76 14,671 1,2847
> 50 anos 30 14,517 1,3926
Categoria profissional
Enfermeiro 169 14,601 1,3786
t=-1,118 263 0,264
Enfermeiro especialista 96 14,797 1,3642
Grau académico
Licenciatura 238 14,683 1,3707
t= 0,405 268 0,686
Mestrado 32 14,578 1,3860
Conclusao do curso antes da entrada em vigor da Lei 25/2012, de 16 de julho
Até 2012 inclusive 211 14,671 1,3704
t= 0,006 268 0,996
Apds 2013 inclusive 59 14,669 1,3822
Departamento onde exerce fun¢des - - -
Dep. Cirdrgico 64 14,555 1,4201
Dep. da Mulher e da Crianca 27 14,407 1,2172
Dep.de Ambulatério e Ligagao 13 14,731 1,4085
funcional
Anova= 0,62 5 0,680
Dep. de Psiquiatria e Saide Mental 12 14,833 1,1742
Dep. Urgéncia e Emergéncia, Cuidados 52 14,904 1,4213
Intensivos
Dep. Médico 102 14,667 1,3776
Ja elaborou a sua Diretiva Antecipada -
Sim 7 14,786 1,4679
t= 0,225 268 0,822
Nao 236 14,667 1,3705

Em relagdo as Diretivas Antecipadas de Vontade e se estas

sdo uma ferramenta Gtil na tomada de decisdo dos familiares
e profissionais de satde, quando a pessoa ji nio é capaz de
decidir, 77,8% dos Enfermeiros da amostra consideram que
sim, e 80,8% da amostra refere ser pertinente a planificagio
dos cuidados de enfermagem tendo em conta as orientagoes
dadas pela pessoa na sua Diretiva Antecipada de Vontade.
J4 no estudo de Campo et al. (2020), a grande maioria dos
profissionais (85%) referem que o documento facilita a
tomada de decisdes, sendo um instrumento ttil. Também
para Miname et al. (2023), na perspetiva dos Enfermeiros, as
Diretivas Antecipadas de Vontade representam, a autonomia
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e o direito da pessoa, nas situagdes de fim de vida, devendo
estas ser compartilhadas com familiares e profissionais de
satde, jd que o estabelecimento de um vinculo de confianga
também permite uma comunicagio eficaz entre todos os
intervenientes (Nogario et al., 2020).

Apesar de se tratar de um estudo efetuado apenas com
médicos, Arruda, Abreu, Santana e Sales (2020) referem
que a maioria dos participantes respeitam a autonomia de
seus pacientes e concordam que uma Diretiva Antecipada
de Vontade auxilia no processo de tomada de decisio, sendo
os fatores mais importantes para a decisdo médica o prognos-
tico do paciente e as condi¢des de reversibilidade. Referem
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ainda que a presenca de uma Diretiva Antecipada de Vontade
contribuiu para a redugio de suporte avangado de vida e ado-
¢do de cuidados de conforto.

Paralelamente, 78,1% dos Enfermeiros da amostra defen-
dem ter o dever moral de seguir as manifestagdes expressas
nas Diretivas Antecipadas de Vontade. J4 para Nogario et al.
(2020), a escuta e o respeito pelos desejos das pessoas, fun-
cionam como linhas orientadoras para a conduta profissio-
nal, pois 4 medida em que as pessoas expdem seus desejos
e davidas, os profissionais planeiam os cuidados de acordo
com os limites de sua compreensio.

Os resultados do estudo de Ferreira e Nunes (2019) mos-
tram que a verificagio da existéncia de Diretiva Antecipada de
Vontade nio ¢é pritica corrente pelos profissionais de sadde,
onde cerca de 78% dos profissionais (médicos e enfermei-
ros portugueses) nunca verificou a existéncia de Diretivas
Antecipadas de Vontade. Neste estudo, verificou-se que apenas
11,5% dos Enfermeiros da amostra referem consultar habi-
tualmente o Registo de Satde Eletrénico — Area do pro-
fissional para confirmar a existéncia de Diretiva Antecipada
de Vontade vilida. Na mesma linha, os resultados de Barreto
e Capelas (2020) foram idénticos, com apenas 12,9% dos
participantes a procurarem informacio sobre as Diretivas
Antecipadas de Vontade dos seus doentes. Mais reduzido
ainda, foi o resultado do estudo de Campo et al. (2020) onde
apenas 7,3% dos profissionais admite consultar os registos
sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade.

Apenas 21,2% dos Enfermeiros da amostra deste estudo
se considera preparado para informar sobre as Diretivas
Antecipadas de Vontade. Macedo (2020), sugere inclusiva-
mente como possivel causa para o baixo nimero de Diretivas
Antecipadas de Vontade em Portugal, o facto dos profissio-
nais de saide ndo possuirem formagio adequada para acon-
selhamento sobre as mesmas.

CONCLUSOES

A Lein® 25/2012 de 16 de julho (Regime das Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV) - Testamento Vital), prevé,
desde 2012, que a pessoa se possa pronunciar sobre os cuida-
dos de saude que pretende receber perante uma possivel situ-
agdo futura em que se encontre incapacitada de o manifestar,
mas apenas em 2018, os Enfermeiros passam a ter acesso ao
Registo Nacional do Testamento e a informagio disponivel
nas Diretivas Antecipadas de Vontade.

As Diretivas Antecipadas de Vontade previnem a obsti-
nagio terapéutica e a distandsia. Representam a autonomia
e o direito da pessoa, em situagdes de inconsciéncia e inca-

pacidade de expressio da vontade, promovendo a dignidade

humana e permitindo um vinculo de confian¢a e uma comu-
nica¢do mais eficaz entre os intervenientes (pessoa, equipa
de satude e familia).

Concluiu-se que a grande maioria dos Enfermeiros nunca
verificou a existéncia de Diretiva Antecipada de Vontade apesar
da parte mais expressiva da amostra considerar que esta verifi-
cagio deve ser sempre efetuada na admissio do utente nos ser-
vigos hospitalares. Tal facto pode estar condicionado pela falta
de informagio destes profissionais, uma vez que, quanto maior o
conhecimento sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade, maior
a disposicio para as consultar e respeitar as suas orientacoes.

Apesar dos Enfermeiros valorizarem o direito de autonomia
e o poder de decisio da pessoa, devido a falta de formagio e des-
conhecimento de alguns pontos da lei, nomeadamente na ope-
racionalizagio da consulta da Diretiva Antecipada de Vontade,
apenas uma minoria destes profissionais se sente informado sobre
as mesmas, e 0 nimero de Enfermeiros ainda reduz quanto aos
que se sentem preparados para informar os seus utentes.

Sendo uma medida de baixo custo com efeito muito posi-
tivo, é importante fomentar campanhas de conhecimento e
intervengdes educativas, e incluir as Diretivas Antecipadas
de Vontade no processo formativo dos Enfermeiros, promo-
vendo a educagio para a morte e aumentando o conhecimento
dos profissionais sobre os beneficios, o alcance e as limita-
¢des das Diretivas Antecipadas de Vontade, pois profissio-
nais de saude informados, poderio levar direta ou indireta-
mente a um aumento do nimero de Diretivas Antecipadas

de Vontade vilidas na populagio Portuguesa.
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Bem-estar psicolégico em cuidadores informais

RESUMO

ABSTRACT

Psychological well-being in informal caregivers
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, Ana Caramelo®*

O bem-estar psicoldgico do Cuidador Informal é influenciado por fatores positivos ou negativos, que determinam a qualidade e
bem-estar, ou pelo contrério, a sobrecarga do cuidador. Foi objetivo desta investigacdo avaliar o nivel de bem-estar psicoldgico
dos Cuidadores Informais, de uma Unidade de Cuidados na Comunidade, do Norte do Pais. Tratou-se de um estudo transversal
e descritivo, cuja populagdo foram os Cuidadores Informais, de pessoas dependentes. Foi utilizado um questionario com a
caracterizagdo sociodemogréfica e a escala de bem-estar psicoldgico, cujo resultado varia entre zero e trinta, sendo que quanto
mais elevada for a pontuagdo maior o nivel de bem-estar psicolégico. A maioria dos Cuidadores Informais era do sexo feminino
e pertencia aos grupos etarios com 60 e mais anos. Relativamente ao estado civil, eram maioritariamente casados e reformados.
Coabitavam com a pessoa dependente, e eram filhos/cénjuges/companheiros. Quanto ao rendimento em 55,5% dos agregados
era inferior a 900 euros. Salienta-se que apenas 17% dos Cuidadores Informais obtiveram pontuacdo alta na escala de bem-estar
psicolégico, 61,1% revelaram que se sentem bastante incomodados, aborrecidos ou nervosos e 66,7% cansados, exaustos ou
desgastados. E de sublinhar que a intervencao dos profissionais de satide, facilita o processo de adaptacio a funcdo de cuidador,
e promove bem-estar psicolégico dos Cuidadores Informais.

PALAVRAS-CHAVE: bem-estar psicolégico; cuidador informal; profissionais de satde.

The psychological well-being of the Informal Caregiver is influenced by positive or negative factors, which determine the quality
and well-being, or on the contrary, the burden of the caregiver. The aim of this study was to assess the level of psychological well-
being of Informal Caregivers in a Community Care Unit in the north of Portugal. This was a cross-sectional, descriptive study whose
population was informal caregivers of dependent people. A questionnaire was used to characterise sociodemographics and the
psychological well-being scale, whose score ranges from zero to thirty, with the higher the score, the higher the level of psychological
well-being. The majority of Informal Caregivers were female and belonged to the 60 and over age groups. In terms of marital status,
most were married and retired. They lived with the dependent person and were children/spouses/partners. The income of 55.5% of
the households was less than 900 euros. It should be noted that only 17% of Informal Caregivers scored highly on the psychological
well-being scale, 61.1% said they felt quite uncomfortable, annoyed or nervous and 66.7% tired, exhausted or worn out. It should be
emphasised that the intervention of health professionals facilitates the process of adapting to the role of caregiver and promotes
the psychological well-being of Informal Caregivers.

KEYWORDS: psychological well-being; informal caregiver; health professionals.

INTRODUCAO

Portugal enfrenta a problematica do envelhecimento demo-
grifico, com a diminui¢io da populagio jovem e aumento dos
idosos, que decorre do aumento da esperanga média de vida,
das Politicas de Satude Publica, da melhoria das condigoes
sociais e econdmicas e da evolugio da medicina (Teixeira et al.,
2017). Neste contexto, as doengas crénicas assumem uma
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expressdo significativa, sobretudo na populagio idosa, asso-
ciada a comorbilidades e consequentemente 4 complexidade
farmacoterapeutica. Peixoto, Almeida, Caramelo e Mendes
(2020) alerta para o consumo de medicamentos potencial-
mente inapropriados, predispondo a ocorréncia de interagoes
medicamentosas, efeitos adversos & medicagdo, risco iatrogé-
nico, aumento da morbimortalidade e dos custos em satude.
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Bem-estar psicolégico em cuidadores informais

A situagio de envelhecimento demogréfico poderd impor,
futuramente, um aumento significativo de familias com
necessidade de conciliar a vida profissional e a vida familiar
(Teixeira et al.,2017) para o desempenho do papel de cuida-
dor, marcado pelas dindmicas e funcionamento da estrutura
familiar, num contexto de multiplas e diversificadas neces-
sidades em cuidados de saide e sociais.

De acordo com a Lei n® 100/2019 (Portugal, 2019), con-
sidera -se Cuidador Informal (CI) principal, o c6njuge ou
unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta
ou da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e
cuida desta de forma permanente, que vive em comunhio de
habitacdo e que nio aufere qualquer remuneragio de ativi-
dade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cui-
dada. Quanto ao CI ndo principal, diferencia-se pelo facto
de acompanhar e cuidar da pessoa cuidada de forma regu-
lar, mas nio permanente, podendo ou nio auferir remune-
ragdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta.
Sdo também estabelecidos os direitos do CI, como por
exemplo: acesso a informagio e aconselhamento; beneficio
de periodos de descanso, com vista ao bem-estar e equilibrio
emocional; e acesso a treino de habilidades para o exercicio
do papel de cuidador.

Segundo dados da Eurocarers (2022), na Europa, de todos
os cuidados prestados 80% sdo realizados por Cls e estima-se
que em Portugal até 2060, exista um aumento de 57%, acima
da média da EU (36%) (Eurocarers, 2021) e detém a maior
taxa de Cls do mesmo agregado familiar (12,4 %).

No processo de cuidar, o CI depara-se com situagoes
novas, com sensacdes contraditérias e com necessidade de
proporcionar cuidados diferenciados e adequados as neces-
sidades da pessoa cuidada. No entanto, a qualidade de vida
destes cuidadores ¢ por vezes reduzida, e muitas vezes asso-
ciada a sintomas de depressio, sofrimento, dificuldades no ato
de cuidar que se traduz frequentemente em sobrecarga fisica
e mental (Ribeiro, Branddo, Oliveira, Teixeira, & Patl, 2020).

O processo de adaptagio ao papel do CI constitui uma
transicdo familiar que necessita de ser orientada, acompa-
nhada e reconhecida pelos profissionais de saide, valorizando
os apectos positivos do cuidar, o fortalecimento da afetivi-
dade mutua (Sequeira & Sousa, 2018) e, por conseguinte,
diminuir a carga negativa do ato de cuidar e potenciar esta-
dos de maior bem-estar (Bernal, Becerra, & Mojica, 2018).

Neste sentido, 0 bem-estar pode ser considerado como o
conjunto de avaliagdes que o sujeito realiza sobre o grau de
agradabilidade sobre a vida, incluindo dimensédo cognitiva
relacionada com a satisfagio com a vida e o seu contexto,
mas sobretudo uma dimensio afetiva e emocional integrando

aspetos como a felicidade e a experiéncia de estados afetivos
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positivos (Candeias, 2019). O bem-estar pode ser dividido
em bem-estar subjetivo e bem-estar psicolégico. O primeiro
refere-se geralmente as pessoas e 4 sua qualidade de vida e
a sua avaliagdo emocional e cognitiva, enquanto o segundo
enfatiza o potencial e a capacidade das pessoas para alcangar
o bem-estar (Morales-Rodriguez, Espigares-Lépez, Brown,
& Pérez-Mirmol, 2020).

Em muitos contextos, a fun¢io de CI é uma tarefa familiar
e assumida como um dever, nio estando conscientes das exi-
géncias do papel nem das condigdes para o seu desempenho.
Por conseguinte, esta investigacio assume relevancia, nio s6
pela escassez de estudos nesta drea, mas essencialmente por
ter como objetivo avaliar o nivel de bem-estar psicolégico
dos CIs que assumem a prestagio de cuidados a pessoas com
maior vulnerabilidade, com comorbilidades associadas e fre-
quentemente com indices de dependéncia elevados para as
atividades de vida didria.

METODO

Tratou-se de uma investigacdo de abordagem quantitativa,
na medida em que constitui um processo dedutivo e con-
troldvel, com desenho metodolégico de natureza descritiva e
transversal, dado que a recolha da informagio ocorreu num

momento especifico, através da aplicagdo de um questiondrio.

Amostra
Tratou-se de uma amostra nio probabilistica, por conve-
niéncia, tendo em conta a acessibilidade da populagio (local
e momento) e o critério de exclusio, nomeadamente os CI’s
de pessoas com grau de dependéncia reduzido. A amostra
ficou constituida por 18 CIs, de uma Unidade de Cuidados
na Comunidade, do Norte do Pais.

Instrumentos

Como instrumento de recolha de dados foi utilizado o
questiondrio com a caracterizagio sociodemogréfica e a escala
de bem-estar psicolégico (QGBEP-R), traduzido e adaptado
para portugués por Pereira et al. (2018). Apresenta um coefi-
ciente de alfa de Cronbach de 0,86, permitindo afirmar que
o instrumento apresenta consisténcia interna e fiabilidade.
Trata-se de um questiondrio breve e de fécil aplicago, com-
posto por seis itens, que sdo respondidos numa escala tipo
Likert: os itens 3,4, 5 e 6 tém seis alternativas de resposta
relativas a frequéncia, que varia entre 0 (nunca) a 5 (sem-
pre); os itens 1 e 2 tém seis alternativas de resposta relativas a
intensidade, sendo que o item 1 varia entre 0 (extremamente)
a 5 (nada) e o item 2 varia entre O (senti-me cheio de ener-

gia) a 5 (senti que ndo tinha nenhuma energia ou vitalidade
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em relagio a tudo). O valor das pontuagdes atribuidas aos
itens 2, 3, e 6 sdo invertidos, porque se trata de respostas
formuladas por ordem decrescente de intensidade (item 2)
ou perguntas realizadas na negativa (item 3 e 6). A pontua-
¢do total de bem-estar psicoldgico é obtida através da soma
da pontuagio obtida nos seis itens, variando entre zero (0)
e trinta (30). Quanto mais elevada for a pontuagio, maior o
nivel de bem-estar psicolégico, considerando-se bem-estar
geral, quando o resultado é superior a quinze (15).

Procedimentos

O presente estudo foi aprovado pela Comissio de Etica
da UTAD, Ref. Doc 96-CE-UTAD-2022 e teve autorizagio
do ACeS do Grande Porto II — Gondomar. Todos os par-
ticipantes assinaram o consentimento informado, tomando
conhecimento dos objetivos do estudo, dos procedimentos
de recolha de dados, do cariter voluntirio de participaggo.
Foi salvaguardado os direitos de anonimato, confidenciali-
dade e protecio de dados e o direito de decidir livremente
de ndo participar ou desistir, sem que isso implicasse quais-
quer consequéncias para o préprio.

Andlise estatistica
O tratamento dos dados teve em conta os objetivos do
estudo, e foi efetuado através do programa estatistico Statistical
Package for Social Sciences (SPSS-27). Foi utilizada estatistica
descritiva com apresentagio de frequéncias, medidas de tendén-
cia central e as medidas de dispersdo (média, desvio padrio).

RESULTADOS

A amostra (Tabela 1) foi constituida por 18 Cls, sendo
a maioria do sexo feminino (88,8%), 44,4% detentores do
1°ciclo do ensino bisico e pertencia aos grupos etirios com
60 e mais anos. Relativamente ao estado civil, eram maiorita-
riamente casados (88,8%) e reformados (38,9%), coabitavam
com a pessoa dependente (72,2%), ¢ eram filhos/conjuges/
companheiros (44,4%). Tendo em conta a situagio laboral,
(38,9%) encontravam-se reformados e 55,5% dos agregados
tinham um rendimento mensal inferior a 900 euros.

Relativamente ao bem-estar psicolégico, a maioria dos
inquiridos (83,3%) apresentaram niveis reduzidos ou mode-
rados de bem-estar psicolégico, sendo que, 16,7% dos cui-
dadores, obtiveram pontuagio alta na escala QGBEP-R
(Tabela 2). A pontuagio variou entre o valor méximo de 27
e o minimo de 5, sendo a média da pontuagio total da escala
QGBEP-R de 14,72.

Na Tabela 3, ¢ possivel observar, relativamente a Q1,
que a maioria dos cuidadores informais, 83,2,7%, referiram

sentirem-se extremamente, muito ou moderadamente inco-
modado(a) / aborrecido(a) ou nervoso(a) e 38,9% (Q2) refe-
riram que sentiam pouca energia ou vitalidade em relagio
a tudo. E de salientar que 33,3% dos cuidadores informais
referiram que se sentiam muito frequentemente abatido (a)
(Q3), e 16,7% moderadamente cansado(a), exausto(a) ou des-
gastado(a) (Q6). Quanto a Q4,27,8% referiram sentirem-se
muitas vezes emocionalmente estével e seguro(a)s de si pré-
prio e 33,3% referiram sentirem-se poucas ou muitas vezes
alegres, respetivamente (Q5).

DISCUSSAO

O cuidar, como refere Mateus e Fernandes (2019) e
Sequeira e Sousa (2018), tem estado presente no seio da
familia, contexto para as relagdes de afeto, apoio, seguranga e
o altruismo. No contexto familiar é comum que um dos ele-
mentos assuma o papel de CI, e que este seja assumido pela
mulher. No presente estudo, a amostra foi constituida por 18
CI’s, maioritariamente do sexo feminino, apesar do papel da
mulher na sociedade ter vindo a sofrer transformagées, esta
continua a ser o elemento preponderante enquanto cuidadora.
Assume particular interveng¢do quando cuida daqueles que,
por razdes de diferente natureza, apresentam maior depen-
déncia na realizagdo das atividades de vida didria. Teixeira
et al. (2017) salientam a importancia da familia no apoio as
pessoas dependentes, sendo a mulher, a principal prestadora
de cuidados. Segundo dados do INE e INSA (2016) em
2014 o ricio de mulheres era de 1.6, aumentando para 1,8
quando os cuidados sdo superiores a dez horas por semana.

Do total dos CIs, 44,4%, eram detentores do 1°ciclo do
ensino bisico e 55,6% tinham mais de 60 anos e eram casados.
Tendo em conta a situagio laboral, dado que 38,9% e 27,8%
domeésticos, 72,2% coabitavam com a pessoa dependente.
Segundo dados do INE e INSA (2016), quanto a condigdo
de trabalho, 46,97% dos CI’s encontravam-se empregados,
sendo os restantes desempregados, reformados ou inativos
por outro motivo. De acordo com o estudo de Teixeira et al.
(2017), a maioria dos cuidadores tinha um nivel educacional
baixo e embora estejam em idade ativa, menos de metade
estava empregada, tal como se verificou no nosso estudo em
que apenas 11,1% se encontrava ativa profissionalmente.

Em relagio ao parentesco entre as pessoas dependentes
e os Cls, 44,4% eram filhos e a mesma percentagem eram
conjuges/companheiros. A nivel de rendimentos 55,5% dos
agregados tinham rendimentos inferiores a 900 euros. Uma das
barreiras ao ato de cuidar é o acesso ao apoio financeiro,
material e apoio nos cuidados técnicos e fisicos. Para além

da caréncia destaca-se também os processos demasiadamente
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Tabela 1. Caracterizacio sociodemografica dos Cl's.

P . Frequéncia Frequéncia
abSOIUta (n) relatiVa (%) _
Masculino 111
Género
Feminino 16 88,8
[30,44] 2 1,1 L.
Maximo: 84
(45,591 6 333 Minimo: 43
Idade P
[60,74] 5 27,8 Média: 62,72
Desvio padréo: 12,59
—75 5 27,8
Empregado a tempo inteiro 2 11
Desempregado 3 16,7
Situacdo laboral Reformado 7 38,9
Domeéstico 5 27,8
Atividade suspensa 1 5,5
Ensino basico 1° ciclo 8 44,4
Ensino basico 2° ciclo 1 55
Habilitagdes literarias Ensino basico 3° ciclo 5 27,8
Ensino secundario 2 11
Ensino Superior 2 1M1
Divorciado/separado 1 55
Estado Civil Casado/uniao de facto 16 88,8
Vidvo 1 55
Filho 8 444
Coénjuge/companheiro 8 44,4
Parentesco
Vizinho 1 5,5
Mae 1 5,7
Mesma casa 13 72,2
Habitagdo Mesma localidade 4 22,2
Mesmo concelho a menos de 20 km 1 5,6
< 550€ 6 33,3
[550,899] 4 22,2
Rendimento [200,1399] 3 16,7
[1400,1899] 2 11
[1900,2499] 3 16,7

Tabela 2. Pontuacéo da escala de bem-estar psicoldgico.

Pontuacdo da Frequéncia Frequéncia
escala QGBEP-R absoluta (n) | relativa (%)
Pontuacao Baixa _
0-10) n==6 333
~ 1 Minimo: 5
mn;g;‘:\gao Média n=9 50 Méximo: 27
- Média: 14,72
Pontuacéo alta B
(21-30) n=3 16,7

burocréticos, que desgastam o cuidador, levando muitas vezes
ao abandono, dada a sua complexidade (Fernandes, Margareth,
& Martins, 2018). No estudo de Ferreira, Pereira e Martins
(2016), a falta de remuneragio do cuidador, associada as
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baixas reformas da pessoa cuidada e as despesas de saude
inerente as necessidades do cuidado, faz com que as dificul-
dades econémicas sejam inevitdveis, o que acarreta também,
diminui¢do da autoestima e da realizagio pessoal (Teixeira
etal.,2017). Apés uma revisio da literatura, varios estudos,
nomeadamente Correia et al. (2018); Fernandes et al. (2018);
Ferreira et al. (2016); Mateus & Fernandes (2019) e Ribeiro
et al. (2020), referiram dados semelhantes 2 caracterizagio
da amostra deste estudo. Ou seja, a maioria eram mulhe-
res, com média de idades entre os 57 € os 61 anos, casadas
e filhas da pessoa dependente, sio domésticas, reformadas
ou desempregadas. A corroborar o nosso estudo também
Pimenta, Costa, Gongalves e Alvarez (2009), apresentaram
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Tabela 3. Resultados da escala QGBEP-R.

Pontos Pontuagao
Questdes por item

Q1. Sentiu-se incomodado(a) | _ —1(5,5%) -1 (5,5%)

/ aborrecido(a) / nervoso (a) (33 36) (22 26) (22 2@) (11 1 A;) 2.1
Vialdads sontia? 0 | o | e | oo (32;9;:) o > o7
o by atido @ 0 | Gen | G5 | @ | aw |16 283
Q4. Sentiu-se

j(:;%igg;’;";e;t;rzz‘jge' e 5.5% (22,:2;) (22,:2;) (22,:2;) (22,:85/0) n=0 a4 244
Q5. Sentiu-se alegre n=1(5,5%) (1’;%:7; ) (3’;3;) (1’}? fé) (3’;3;) n=0 45 2,5
oL s et | 169 0w (T [ T | i e s | o

como perfil de Cls: mulheres, com idade média de 55 anos,
casadas, com reduzida escolaridade, sendo filha ou cénjuge
do idoso dependente de cuidados, e a coabitar com o mesmo.

Relativamente ao bem-estar psicolégico, a maioria dos
Cls apresentaram niveis reduzidos ou moderados de bem-
-estar psicolégico, com a média da pontuagio total da escala
QGBEP-R de 14,72. Constatou-se escassez de estudos nesta
drea, no entanto, alguns estudos sublinham a presenca de can-
saco e nervosismo no quotidiano dos Cls. Refere Nascimento
et al. (2021) através de um estudo qualitative que o cansago
fisico e emocional é uma categoria temdtica comum entre os
CI’s, nomeadamente o aumento da ansiedade e da irritabi-
lidade. Também Almeida (2005), num estudo com 50 CI’s,
concluiu que apds o inicio dos cuidados, 24% dos Cl’s rela-
taram aumento de alteragdes psicolégicas (como, nervosismo
e angustia) e 14% do aumento do cansaco.

CONCLUSOES

A maioria dos Cuidadores Informais era do sexo feminino,
pertencia aos grupos etdrios com 60 e mais anos e coabitava com
a pessoa dependente. Salienta-se que apenas 16,7% dos Cls
obtiveram pontuagio alta no QGBEP-R, que significa bem-
-estar psicolégico e a maioria revelou que se sentiam bastante
incomodados, aborrecidos ou nervosos, cansados, exaustos ou
desgastados Os resultados desta investiga¢io evidenciam que
a intervencdo dos profissionais de saide, deve estar também
focalizada no bem-estar psicolégico dos cuidadores na medida
em que esta condi¢do de satde contribui e facilita o processo
de adaptagio ao papel de cuidador, com reflexo na qualidade
dos cuidados prestados a pessoa dependente.
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Ser cuidador informal em cuidados paliativos

RESUMO

ABSTRACT

Being an informal caregiver in palliative care

Maria da Graca Duarte™ @, Telma Alves? @, Carla Ribeirinho® @, Sénia Alves®

Este estudo teve como objetivo compreender as percecdes (dificuldades, necessidades, repercussdes positivas e negativas, estratégias
utilizadas e momentos significativos) de quem ¢ cuidador informal de pessoas em cuidados paliativos e em fim de vida. Foi aplicado
um inquérito por questionario online, tendo sido obtidas 70 respostas. Os dados recolhidos foram alvo de tratamento quantitativo
e qualitativo, e os resultados revelam que a maioria dos inquiridos sdo portugueses, do sexo feminino, com idade média igual ou
superior a 54 anos, elevadas habilitagdes literérias, tendo-se tornado cuidadores face a doenca grave ou dependéncia de um familiar.
Os resultados demonstraram que cuidar tem condi¢des comuns, mas revelam que é um processo Unico, influenciado por maltiplas
varidveis, entre as quais o suporte percebido. Tratando-se de cuidados em final de vida, representam uma maior sobrecarga sobre
os cuidadores, embora cuidar seja um processo dindmico, no qual interagem fatores facilitadores, protetores e outros dificultadores,
estratégias adaptativas, dependendo dos recursos individuais, quer da pessoa cuidada, quer do cuidador, bem como de outros
determinantes em salde e suporte social, assim como o sentido de propésito, abnegacgéo e utilidade experienciada pelo cuidador.
PALAVRAS-CHAVE: cuidados paliativos; cuidar; cuidadores informais.

This study aimed to understand the perceptions (difficulties, needs, positive and negative repercussions, strategies used and significant
moments) of informal caregivers of people undergoing palliative and end-of-life care. An online questionnaire survey was administered,
obtaining 70 responses. The data collected were subject to quantitative and qualitative analysis. Data revealed that the majority of respondents
are Portuguese, female, with an average age equal to or greater than 54 years, with high education and educational qualifications, having
become caregivers in the face of a family member’s severe iliness or dependence. The results show that caring has common conditions
but reveals a unique process influenced by multiple variables, including perceived support. In the case of end-of-life care, they represent
a greater burden on caregivers, although care is a dynamic process in which facilitating, protective and other hindering factors interact,
adaptive strategies, depending on individual resources, whether of the person being cared for, or of the caregiver, as well as other
determinants of health and social support, as well as the sense of purpose, selflessness and usefulness experienced by the caregiver.

KEYWORDS: palliative care; to care; informal caregivers.

INTRODUgAO passagem s40 momentos intensos, quer para o doente, quer

Sendo o final de vida um processo intrinseco & natureza para a sua familia, cuidadores e profissionais, causando, fre-

humana, nio deixa de ser um desafio para quem cuida e
tem inerente a exigéncia de gestdo das virias etapas e dini-
micas que lhe estio associadas (Ribeirinho & Fundagio
Aga Khan Portugal, 2022). O fim de vida e o processo de

quentemente, sentimentos de sobrecarga emocional. Desde
meados do século XX, o cuidado em fim de vida tem vindo
a ser reconhecido socialmente como um processo complexo

que exige agentes especializados que tenham uma visio das
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diferentes dimensdes implicadas nas circunstincias da morte,
nomeadamente, a pessoa doente e a sua familia. A atengio
tem recaido, principalmente, na garantia e reconhecimento
da necessidade de respeitar a dignidade da pessoa doente que
esta no fim de vida (Cércer, Gémez, Salas, & Gémez-Batiste,
2016), alargando também o foco para a familia e cuidadores.

Cuidar pressupde, quer uma disposi¢io, quer uma ativi-
dade, que se consubstancia em processos que envolvem pelo
menos um cuidador e uma pessoa cuidada, cada um com a
sua propria identidade. Trata-se, deste modo, de um processo
relacional, “pois é uma agio voltada para o outro, geralmente
com o objetivo tltimo de promover o seu bem-estar” (Sdo
José, 2016, p. 68).

Os cuidados paliativos envolvem uma abordagem inter-
disciplinar especializada e humanizada, que visa intervir no
sofrimento de pessoas que estdo a passar por doengas graves,
avangadas ou irreversiveis, atendendo também as necessida-
des das suas familias e cuidadores (Neto, 2017).

Nio obstante a dificuldade de defini¢io, ¢ assumido pelo
Eurocarers (2020) que o termo prestador de cuidados infor-
mais estd associado aos cuidados prestados por um conjunto
de pessoas, quer tenham ou néo relagdo de parentesco com a
pessoa cuidada, tais como parentes, conjuges, amigos e outros.

No contexto portugués, os cuidadores informais tive-
ram reconhecido o seu estatuto juridico, nomeadamente a
funcdo de cuidar e a de prestar cuidados, muito recente-
mente, através da Lei n.° 100/2019, que define o Estatuto
do Cuidador Informal, a qual reconhece dois tipos de cui-
dadores: o cuidador informal principal e o cuidador infor-
mal nfo principal (Portugal, 2019). Esta lei ndo abrange os
cuidadores informais sem rela¢do de parentesco com a pes-
soa cuidada, ndo os assumindo como sujeitos de direitos ao
abrigo deste estatuto. Constata-se, no entanto, a existéncia
de cuidadores sem rela¢io de parentesco, que cuidam de
pessoas em situacdo de dependéncia, identificadas na lite-
ratura como amigos, vizinhos e voluntirios (Eurocarers,
2020; Teixeira et al., 2017).

Os cuidadores informais sdo pessoas que cuidam, basean-
do-se numa relagio informal, sem formagio profissional
prévia, sem vinculo contratual e sem qualquer remuneraggo.
Desempenham também uma fungio crucial na salvaguarda
dos direitos das pessoas que beneficiam dos seus cuidados,
bem como no respeito aos principios éticos da vida. Além
disso, atuam como um elo com a estrutura formal dos siste-
mas sociais e de satide (Teixeira et al.,2017). Cabe ao cuida-
dor informal o desempenho de diversas tarefas que implicam
conhecimento e técnicas especificas, nomeadamente a rea-
lizagdo de atividades quotidianas, a resolugio de problemas,
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vérias tomadas de decisbes, bem como tarefas que requerem
competéncias de comunicagio e organizagio (Schumacher,
Beck, & Marren, 2006).

Ao assumir esse papel, a maior parte dos cuidadores nio
possui experiéncia prévia, o que amplia os riscos de enfren-
tarem sobrecarga emocional, fisica, social e financeira.

Apesar da aprovagio do Estatuto do Cuidador Informal,
o Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais, em 2021,
levou a cabo um estudo que revelou que apenas 40.9% dos
cuidadores tinham conhecimento do estatuto e que cerca
de 81,3% referiu que os apoios sdo insuficientes. As princi-
pais dificuldades e desafios associados ao papel de cuidador
informal prendiam-se, entre outros, com o apoio emocio-
nal e psicoldgico (64,6%), com apoios sociais, nomeada-
mente, apoios do Estado, associa¢oes ou do préprio estatuto
do cuidador (59,1%), ou falta de formacio e capacitagio do
cuidador informal (51,8%). No mesmo estudo, que reuniu
1133 respostas, verificou-se que a grande maioria, 86,6%, sdo
do género feminino e a maioria tinha mais de 55 anos, cor-
respondendo a 47,8% da amostra (Movimento Cuidar dos
Cuidadores Informais, 2021).

No que concerne aos aspetos positivos associados ao ato
de cuidar, na sua pesquisa, Sommerhalder (2001) identificou
virios sentimentos experienciados pelos cuidadores, entre
eles, a percecdo de crescimento pessoal e de realizagio, bem
como o facto de se sentirem orgulhosos e mais capazes para
enfrentar desafios. Foi também referido um melhor relacio-
namento interpessoal (tanto com o doente dependente, como
com outras pessoas), 0 aumento do significado da vida, assim
como sentimentos de prazer, satisfagio, retribuicio e bem-
-estar com a qualidade do cuidado prestado.

Situado no escopo destas preocupagdes, mas de forma
mais focalizada nos cuidadores informais em cuidados
paliativos e em fim de vida, este artigo teve como ponto de
partida uma investigacio desenvolvida no dmbito de uma
Comunidade de Priticas em Cuidados Paliativos, apresen-
tada parcialmente nas I Jornadas Para uma Humanizagio
em Cuidados Paliativos, que decorreu no Instituto Superior
de Ciéncias Sociais e Politicas, Universidade de Lisboa, em
outubro de 2022.

A investiga¢io teve como objetivo compreender as per-
cecdes dos cuidadores informais em cuidados paliativos e em
fim de vida, caracterizando-os, primeiramente, sécio demo-
graficamente. Numa segunda e terceira dimensées o estudo
recaiu sobre questdes mais subjetivas, nomeadamente, as cir-
cunstincias em que se tornaram cuidadores e as percegoes
dos mesmos sobre a vivéncia de cuidar de uma pessoa em
cuidados paliativos.
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METODO

Neste estudo de natureza exploratéria, optou-se por uma
metodologia predominantemente quantitativa, através da
aplica¢do de um inquérito por questiondrio.

Amostra

O estudo dirigiu-se a populagio em geral, residente em
Portugal continental e ilhas, e maiores de 18 anos, cuida-
dores informais no momento da resposta ao inquérito por
questiondrio, ou que ji o tivessem sido em algum momento.

Foram obtidas 70 respostas vélidas (60 cuidadores do
sexo feminino e 10 do sexo masculino). Os participantes no
inquérito sdo na totalidade residentes em Portugal continen-
tal. Dos 70 inquiridos, 68 possuem nacionalidade portuguesa,
sendo dois de nacionalidade estrangeira (uruguaia e brasileira).

Instrumentos

Com o objetivo de compreender as vivéncias dos cui-
dadores informais e as suas experiéncias, foi construido um
questiondrio com 17 questdes (fechadas, abertas e mistas),
que se organizou em trés partes: (1) dados sociodemografi-
cos; (2) circunstincias e contexto de cuidado; (3) e percegio
dos cuidadores sobre a experiéncia de cuidar.

A primeira parte do questiondrio incidiu nos dados socio-
demogrificos, nomeadamente sexo, idade, estado civil, habili-
tagdes literdrias, nacionalidade e profissdo. A segunda dimen-
sdo do questiondrio foi relativa a questdes relacionadas com
as circunstincias em que os inquiridos se tornaram cuidado-
res; o tipo de relagio com a pessoa cuidada; as necessidades
e preocupagdes sentidas pelo cuidador; se fizeram alguma
formagio especifica para cuidar; e se recorreramo a alguma
rede de suporte. Por fim, na terceira parte do questiondrio, as
questdes procuraram averiguar as perce¢des dos cuidadores
sobre a vivéncia de cuidar de uma pessoa em cuidados palia-
tivos, nomeadamente através de questées relacionadas com
os sentimentos ligados ao processo de cuidar; as dificuldades
sentidas, o seu significado e impacto; as estratégias que utili-
zaram no decorrer do tempo; o momento mais significativo
na experiéncia de cuidar; e quais foram as aprendizagens mais
importantes que retiraram dessa experiéncia.

Os participantes prestaram previamente o consentimento
informado, sendo informados do objetivo da investigagio e
salvaguardadas todas as questdes éticas de anonimato. Importa
real¢ar que ndo foram identificados conflitos de interesses

nesta investigagdo.

Procedimentos
O questiondrio foi elaborado pela equipa de investigagio,

de forma a que permitisse aferir as perce¢des e experiéncias

dos cuidadores. Foi enviado por e-mail e por outros canais
digitais (Facebook, WhatsApp) para cuidadores de pessoas em
cuidados paliativos e/ou em fim de vida, através dos contac-
tos profissionais e pessoais dos membros da Comunidade de
Pratica. Foi respondido online via Google Forms, diretamente
pelos cuidadores, tendo estado disponivel durante dois meses,
entre 2 de agosto e 5 de outubro de 2022, e obtidas 70 res-
postas viélidas.

Analise estatistica

Os dados recolhidos foram alvo de tratamento quantita-
tivo (andlise estatistica descritiva simples através de Excel)
e qualitativo (andlise de conteudo temitica). A primeira
parte do questiondrio era composta de questdes fechadas ou
mistas, tendo os dados sido inseridos numa base de dados
em Excel e posteriormente analisados de forma descritiva.
As questdes abertas, por sua vez, foram exploradas através
de um processo de andlise de conteido, procurando aferir os
significados atribuidos pelos inquiridos a sua a¢io de cuidar
designadamente sobre as suas perce¢es, necessidades e difi-

culdades no processo de cuidar.

RESULTADOS

A maioria dos cuidadores tem mais de 54 anos (47,1%),
a faixa etdria dos 45 aos 54 anos constitui 34,3% dos cuida-
dores € 14,3% tém entre 35 e 44 anos. Os cuidadores com
idades compreendidas entre os 25 e 34 anos sdo a faixa etéria
menos representativa. Relativamente ao estado civil, 55,7%
dos cuidadores sdo casados ou vivem em unio de facto, sendo
que 20% sdo divorciados e 18,6% vitdvos.

Relativamente as habilitacoes literarias, 44,3% dos cui-
dadores possuem o ensino superior, 41,4%, o ensino secun-
dirio e os que possuem o ensino bdsico representam 12,9%
do total dos inquiridos.

Quanto as profissées, a maioria dos inquiridos (39,3%)
sdo profissionais de educagio, engenharias, profissionais de
satide ou terapias. Em relagdo aos restantes inquiridos: 13,1%
exercem profissdes administrativas; 13,1% classificam a sua
profissio como cuidadores; 11,5% sdo reformados; 8,2% sdo
trabalhadores nio qualificados; 8,2% desempenham outro
tipo de profissées nio discriminadas; e 6,6% desempenham
fungdes relacionadas com cuidados pessoais e similares.

Circunstancias e contexto do cuidar
Quando questionados sobre as circunstincias em que se
tornaram cuidadores, as respostas dividiram-se em dois gru-
pos, um relacionado com a existéncia de uma doenca crénica,

e outro com a dependéncia do familiar a quem ¢é prestado
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o cuidado. Em relagdo 4 necessidade de apoio por doenga
crénica do familiar, 28,6% dos cuidadores reportaram que a
dependéncia estava relacionada com um quadro de demén-
cia, 19% referiram situa¢des de paralisia cerebral, 19% aci-
dente vascular cerebral, 14,4% doenca oncoldgica e 4,3% por
dependéncia decorrente de diagnésticos de esclerose lateral
amiotréfica. Cerca de 14,3% nio apontaram a causa. Quanto
as circunstancias relacionadas com a dependéncia do familiar,
55,9% dos inquiridos referiram a maior dependéncia ou o
envelhecimento como principal motivo de se terem tornado
cuidadores informais, 23,5% descreveram circunstancias de
doeng¢a nio especificada, 11,8% situagdes resultantes de aci-
dentes ou cirurgias (8,8%).

No que diz respeito a relagdo com a pessoa cuidada, cons-
tatou-se que a totalidade dos inquiridos sdo familiares, sendo
que 47 cuidadores coabitavam com a pessoa cuidada, 18 nio
viviam na mesma casa, e apenas 5 inquiridos residiam oca-
sionalmente com a pessoa cuidada.

Em relagdo as principais necessidades ou preocupagées
sentidas, a maioria dos cuidadores (32,9%) assinalou como
maiores dificuldades o apoio com cuidados basicos, tais
como higiene e alimentagio, cerca de 29,4% destacou as
questdes de mobilidade e 27,1% apontou as dificuldades de
apoio médico e acompanhamento a consultas. Uma percen-
tagem de 5,5% referiu dificuldades de sociabilizagdo e 3,5%
afirmou que sentiu falta de apoio emocional.

Relativamente 4 existéncia de formagio especifica para
cuidar, 83,3% dos inquiridos ndo fizeram formagio, verifi-
cando-se que do total dos inquiridos, cerca 61% dos cuida-
dores sentiram necessidade de formagcio.

Sobre a existéncia de alguma rede de suporte durante o
processo de cuidar, 49% respondeu que nio teve e apenas 21%
respondeu afirmativamente. Sobre os meios utilizados para
o apoio, verificou-se que a maioria dos cuidadores recorreu
a familia e amigos.

Percecdo sobre a experiéncia de cuidar

Quando solicitado aos cuidadores que qualificassem a
experiéncia de cuidar, 34,8% considerou que foi positiva, e
30,4% revelou uma posi¢ao neutra. Cerca de 18,8% referiu
que foi ou é muito positiva e, finalmente, os restantes inqui-
ridos mencionaram que foi uma experiéncia negativa ou
muito negativa.

Ao serem questionados sobre quais os sentimentos asso-
ciados a0 ato de cuidar, os cuidadores referiram sentimentos
negativos, tais como cansago fisico e psicoldgico, sentimentos
de impoténcia, desgaste e sobrecarga, ansiedade, medo e preo-
cupagio, anulacio e dividas, desmotivagio e o nio saber como
agir. Foram também referidos relatos de esgotamento/burnout,

32 Motricidade, 2024, vol. 20, n. 1, pp. 29-35

tristeza e depressio, assim como sentimentos de frustragio por
considerarem nio conseguir assumir o papel de cuidador da
forma que desejavam. Estes relatos expressam que a vida dos
cuidadores informais de pessoas em situagoes de doencas gra-
ves ou terminais e em cuidados paliativos é afetada, tal como
a vida dos doentes a quem prestam cuidados.

Alguns cuidadores encaram essa responsabilidade como
um sacrificio substancial, devido ao consideravel investimento
de tempo e recursos pessoais, emocionais, espirituais, sociais
e financeiros envolvidos. Por outro lado, outros cuidadores
assumem o cuidar como uma béngdo, uma experiéncia irre-
petivel envolta em transformagio e amor. Foram ainda men-
cionadas experiéncias positivas que implicaram sentimentos
de utilidade e for¢a, bem como que esta vivéncia ajudou ao
desenvolvimento de uma maior valorizagio da vida, ou a
descoberta de que se nasceu para cuidar.

Em relagdo as dificuldades sentidas pelos cuidadores,
nomeadamente no que concerne ao seu significado e impacto,
foram mencionadas dificuldades relacionadas com a prépria
prestagdo de cuidados, com a relagdo com a pessoa cuidada,
dificuldades econémicas, dificuldades relacionadas com a
conciliagdo da vida pessoal/familiar/profissional, assim como
desafios que se prenderam com a relagio com os profissionais,
com as institui¢des ou com os apoios. Para alguns inquiridos,
o confronto com a imprevisibilidade do futuro representou
também uma dificuldade.

No que diz respeito a falta de preparagio/formagio para
prestar cuidados, os inquiridos revelaram dificuldades devido
ao desconhecimento sobre onde e a quem pedir ajuda. A falta
de preparagio refletiu-se também na inseguranca em relagio
a prestagio de cuidados, nomeadamente no medo de néo con-
seguir estar 4 altura das suas necessidades devido ao cansago
fisico e psicolégico. Os desafios relacionados com a falta de
preparagio ou formagio para prestar cuidados também foi
referido relativamente aos cuidados de higiene e conforto,
a possibilidade de ter de prestar cuidados mais especificos,
como a mobilizagdo de um doente acamado, ou até mesmo
no facto de existirem desafios relacionadas com o ndo ter
uma casa adequada 2 prestagio de cuidados.

No que concerne as estratégias utilizadas pelos cuidado-
res, foram referidas solugdes relacionadas especificamente
com a prestagio de cuidados, com a familia/amigos, com o
autocuidado e também foi referido o recurso a apoio profis-
sional ou institucional. Alguns inquiridos procuraram for-
magio especifica que os dotasse de mais competéncias, bem
como conhecimento relacionado com a doenga da pessoa
cuidada. Para facilitar a prestag¢io de cuidados, os familiares
mencionaram ainda outras estratégias como a organizagio da

medicagio, adaptacdo do domicilio e a aquisi¢io de produtos
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de apoio. Em relagio a pessoa cuidada, foi mencionada a
necessidade de maior estimulagio e de comunicagio sobre
0 processo que estavam a viver. Sobre o recurso a familia e
amigos, os cuidadores indicaram que a estratégia utilizada
foi pedir mais apoio, implicando-os na gestio e prestagio
dos cuidados. Recorreram, também, em algumas situagdes,
a rede de vizinhanga.

No plano do autocuidado, foi referido o recurso a prati-
cas como o Reiki, o Mindfulness, ou outras técnicas de respi-
ragio, treino de pensamento positivo e de aceitagdo. Alguns
cuidadores mencionaram um maior investimento no seu
desenvolvimento pessoal e espiritual, bem como a impor-
tincia de encontrar tempo para si mesmo, nomeadamente
através de hobbies.

Em relagio as estratégias relacionadas com o apoio de
profissionais, os cuidadores referem ter recorrido a enfermei-
ros, psicélogos ou outros profissionais qualificados. Indicaram,
também, a necessidade de contratagdo de outros colaborado-
res ou o recurso ao Servico de Apoio Domicilidrio.

Quando questionados sobre qual foi 0 momento mais
significativo na experiéncia do cuidar, os cuidadores indica-
ram momentos relacionados com o cuidado prestado a pessoa
doente, com o préprio cuidador, com acontecimentos criticos
e com o processo da morte. No que se refere & prestagio de
cuidados, a maior parte dos inquiridos apontou os momen-
tos da higiene pessoal, a perce¢do de “dever” cumprido, e o
sentimento de soliddo e de isolamento. Real¢aram ainda a
tomada de consciéncia da dependéncia do seu familiar e da
irreversibilidade do quadro clinico, bem como o facto de sen-
tirem que seria importante passar mais tempo com a pes-
soa cuidada. Os cuidadores mencionaram também como o
acontecimento mais significativo o processo de morrer e o
momento da morte. Nas palavras dos cuidadores, foi impor-
tante “a fase final da vida”, ou “poder estar ao lado da pessoa
cuidada quando partiu”.

Relativamente as aprendizagens mais significativas reali-
zadas pelo cuidador, estas podem ser agrupadas em trés cate-
gorias: aprendizagens existenciais, aprendizagens relacionadas
com o facto de ser cuidador e aprendizagens através de uma
reflexdo sobre o estado dos cuidados. As aprendizagens exis-
tenciais verificam-se nos relatos que mencionaram: a inevita-
bilidade da morte e a consciéncia da prépria finitude, a deci-
sdo de mudar o rumo da prépria vida, a importincia do amor
incondicional e a importincia da compaixdo e da empatia,
encarando de maneira diferente a forma como o pais trata
as pessoas idosas e as pessoas em situagido de dependéncia.
No 4mbito das aprendizagens decorrentes do facto de se ter
tornado cuidador, constata-se que, depois desta experiéncia,

houve uma consciéncia de que se tornaram mais fortes, mais

resilientes, mas também sobre a importincia do autocuidado.
Relativamente a reflexdo que alguns cuidadores fizeram sobre
o estado dos cuidados, foram mencionados comentirios como
o facto de o Estado ndo apoiar quem cuida e quem ¢é cuidado; a
desilusdo em relagio ao Estatuto do Cuidador Informal; a falta
de apoios econémicos, psicolégicos; a falta de formagio e de
informagio; e a urgéncia em alterar a percegio social negativa
acerca das pessoas idosas e/ou em situa¢do de dependéncia.
Apesar de se ter constatado que a maioria dos regis-
tos reportam o impacto de momentos dificeis no processo
do cuidar, a experiéncia da realizagdo pessoal, moral, civica
e espiritual na entrega no cuidado ao outro também estd
patente. Isso reflete-se, nomeadamente, no facto de os inqui-
ridos referirem o amor que recebem da pessoa que cuidam, a
autodescoberta de novas capacidades ou o reconhecimento.

DISCUSSAO

Assumir o papel de cuidador informal de uma pessoa
em final de vida e/ou em cuidados paliativos pode ser muito
desafiante, especialmente se o cuidador informal nio tiver o
devido suporte e/ou formagio para o efeito. A prestagio de
cuidados neste 4mbito tem inerente um esfor¢o mental, fisico,
psicolégico e emocional e ser cuidador implica, muitas vezes,
o desempenho de tarefas dificeis e complexas. Neste sentido,
foi evidente o reconhecimento de que a relagio de cuidados
se baseia na interdependéncia e reciprocidade, podendo ser
tanto negativa, quanto positiva (Fonseca, 2008; Sio José,
2016). Desta forma, hd cuidadores que demonstraram sen-
timentos de impoténcia diante da dor da pessoa cuidada,
enquanto outros assumiram a consciéncia de que podem
ser Uteis na minimizag¢io do sofrimento (Cunha, Freitas &
Oliveira, 2011) e, simultaneamente, encontrar um sentido
para a sua prépria vida. Neste contexto em particular, a vivén-
cia deste tipo de processos tem inerente em si a tomada de
consciéncia da sua prépria finitude (Azevedo, 2016). Ao se
confrontarem com esta realidade tio desafiante e complexa,
¢ natural que muitos cuidadores nio se sintam preparados
para lidar com as questdes relacionadas com a morte, uma
vez que existe, muitas vezes, a percegdo de que o processo
de finitude representa fracasso ou impoténcia (Kovécs, 2008;
Percival & Johnson, 2013).

Durante o processo de cuidar, podem emergir, assim,
vérios sentimentos experienciados por parte dos cuidado-
res de doentes em fim de vida, nomeadamente a tristeza, a
raiva, sentimentos de culpabilidade ou ansiedade. Fruto das
diversas alteracdes e reconfigura¢des da sua vida com que sdo
confrontados, bem como das novas exigéncias e obrigagdes,

como, por exemplo, uma nova organizagio do seu quotidiano
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ou o assumir de multiplos papéis, os cuidadores podem viven-
ciar momentos de grande intensidade e sentimentos con-
traditérios. Estas evidéncias corroboram o pressuposto de
que o trajeto de cada doente e da pessoa que cuida é Gnico
e incomparével e dependem de mecanismos individuais de
percegio, controle e expressdo, e de outros fatores exdgenos,
entre os quais, fatores sociais, econémicos, materiais, cultu-
rais, ecoldgicos e espirituais.

Neste estudo, a este propésito, foi evidente o sentimento
de desinvestimento percebido pelos cuidadores em relagio
as politicas, servicos e apoios sociais e de satde a que estdo
sujeitos. Decorre, assim, deste estudo, o refor¢o do proposto
por Batista e Sapeta (2023), isto é, a necessidade de um
maior investimento em redes de apoio domicilidrio, de equi-
pas comunitdrias paliativas de continuidade de cuidados e
outras que apoiem os doentes e familias nas atividades did-
rias, e diminuem a sobrecarga do cuidador.

Apesar de se ter constatado que a maioria dos registos
reportam o impacto de momentos dificeis no processo do cui-
dar, verifica-se que a experiéncia de realizagdo pessoal, moral,
civica e espiritual na entrega no cuidado ao outro também
estd patente. Isso reflete-se, nomeadamente, no facto de os
inquiridos referirem o amor que recebem da pessoa cuidada,
a autodescoberta de novas capacidades ou o reconhecimento.

Outro aspeto muito expressivo, e que corrobora virios
estudos na drea dos cuidados informais (embora nio especifi-
camente na drea dos cuidados paliativos), decorre de a maio-
ria dos inquiridos neste estudo ser do sexo feminino. Apesar
de estarmos perante uma amostra reduzida, sio corroboradas
as constatagdes presentes no estudo de Maciel et al. (2021).
Na investigagio em causa, verificou-se a presen¢a maioritria
da figura feminina como protagonista da prestagio de cuida-
dos, continuando a verificar-se que 2 mulher é culturalmente
atribuido o papel de cuidar.

Limitagdes, potencialidades do
estudo e possiveis sugestdes para
futuras investigacoes

Atendendo a complexidade do tema deste estudo e as
suas multiplas dimensdes, 0 mesmo teria beneficiado de uma
amostra mais extensa, nomeadamente através de uma divul-
gacdo mais ampla, deixando-se, a este nivel, duas hipéteses
futuras de investigagdo (passiveis de serem agregadas numa
Unica): i) abrangéncia de uma amostra mais extensa tendo
em vista uma maior cobertura geogrifica do estudo que per-
mitisse o cruzamento entre zona do pais onde residem os
cuidadores e as redes de suporte formais de que dispéem,
analisando a correlagio entre estes dois indicadores e os seus

impactos no ato de cuidar; ii) de uma abordagem de natureza
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mais qualitativa e compreensiva, através de entrevistas semi
estruturadas diretas com os cuidadores, onde fosse possivel
captar de forma mais aprofundada as suas perce¢bes sobre
o que ¢ ser cuidador em cuidados paliativos, captando com
maior profundidade as suas narrativas.

Destaca-se como potencialidades deste estudo a importan-
cia de dar voz e visibilidade a quem cuida, as suas percecdes,
dificuldades e potencialidades, bem como as aprendizagens
mais significativas relatadas pelos cuidadores. A andlise do
conjunto destas perce¢des é um importante contributo para
trazer ao debate 4 reflexdo académica, no sentido de poder
alimentar a concecdo e operacionalizag¢io de politicas publi-
cas que desenvolvam estratégias e redes de suporte, tornando
assim o mais positiva possivel a experiéncia da prestagio de
cuidados nesta fase tdo complexa da existéncia humana.

CONCLUSOES

Este estudo de natureza exploratéria, tinha como objetivo
compreender as perce¢des de quem cuida de pessoas em cui-
dados paliativos e em fim de vida, especificamente dos cuida-
dores informais, caracterizando-os sociodemograficamente,
as circunstancias em que se tornaram cuidadores e as perce-
¢bes dos mesmos sobre a vivéncia de cuidar de uma pessoa
em cuidados paliativos. Dos 70 respondentes — 60 homens
e 10 mulheres — a totalidade era cuidador informal de um
familiar, quase 50% tinham mais de 54 anos, e a mesma per-
centagem tinha habilitaces literdrias superiores, com profis-
sdes diferenciadas. Os principais motivos pelos quais se torna-
ram cuidadoras foram a situagio de doenga e/ou dependéncia
de um familiar. A tarefa de cuidar situa-se maioritariamente
nas atividades de vida didria (bdsicas e instrumentais), bem
como o acompanhamento a consultas e outros locais. Uma
maioria significativa (80%) teve formagdo especifica para
cuidar, j4 depois de se ter tornado cuidador e quase metade
dos inquiridos nio tem qualquer rede de suporte. No que
diz respeito a perce¢do da experiéncia de cuidar, cerca de um
terco dos cuidadores considera-a positiva, outro ter¢o, neutra,
situando-se os restantes inquiridos nos outros dois extremos
(muito positiva ou muito negativa). Os sentimentos viven-
ciados neste processo sio muito diversificados e vao desde a
sobrecarga fisica, emocional, financeira, com impactos na vida
pessoal e profissional do cuidador, na sua maioria, mas tam-
bém de sentimentos de amor, abnegacio, valorizag¢io da vida
e utilidade. As dificuldades vivenciadas por estes cuidadores
decorrem precisamente dos sentimentos expressos, a0s quais
acresce a fragilidade do suporte social recebido (quer da fami-
lia e rede de amigos e vizinhanga, quer das institui¢oes, servi-

¢os e profissionais). Este quadro leva a que estes cuidadores
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desenvolvam um conjunto de estratégias de enfrentamento
desta situagdo, das quais se destacam o recurso a formagio, a
apoio familiar, profissional e institucional, mas também de
autocuidado e desenvolvimento pessoal e espiritual.

As constatagoes decorrentes da andlise dos dados neste
estudo estdo alinhadas com a revisdo da literatura efetuada
sobre cuidados e cuidadores, embora a literatura sobre este
tipo de cuidadores informais em situagées de final de vida e
cuidados paliativos sejam escassos. Verificou-se, assim, que
os cuidados informais a pessoas em cuidados paliativos sdo
processos dindmicos, nos quais interagem fatores facilitado-
res, protetores e outros dificultadores, estratégias adaptativas
a cada caso, dependendo dos recursos individuais de cada
pessoa envolvida, quer da pessoa doente, quer do cuidador,
bem como de outros determinantes em satde.

Conclui-se a necessidade de um maior apoio aos cuidado-
res informais, especialmente em processos de doenga grave e
irrecuperdvel, concretizado na ampliagio de respostas estru-
turadas e focadas nos mecanismos protetores da sobrecarga
emocional disponibilizadas aos mesmos, consubstanciados
em politicas publicas de acesso universal e em programas
sociais e de saude, e na alocagio de recursos profissionais e
institucionais, de forma a garantir os direitos humanos de

quem ¢ cuidado e de quem cuida.
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Comunidades compassivas: uma resposta
aos desafios em cuidados paliativos

Compassionate communities: a response to palliative care challenges

Deolinda Leao™ @, Eduardo Carqueja’

As comunidades compassivas s&o uma estratégia cada vez mais visivel na capacitagéo e na rede de suporte de cuidados paliativos.
Em Portugal, desde 2019, desenvolvem a sua missdo num apoio que vai além do tratamento de sintomas para incluir o bem-estar
psicoldgico, espiritual e social, através dos valores fundamentais da compaix&o, no apoio a pessoas com doenca crénica e em fim de
vida. O objetivo foi compreender como as comunidades compassivas de cuidados paliativos desenvolvem a sua agdo e que projetos
tém surgido no nosso pais. O estudo permitiu realizar entrevistas semiestruturadas as responséaveis das comunidades compassivas
pioneiras e procedeu-se a analise de conteldo as mesmas. Verificou-se que as principais atividades passam pela sensibilizacio

e formacéo, encontros de partilha e acdes de colaboragédo, sendo uma resposta a muitos desafios sentidos na capacitagdo da

RESUMO

sociedade. Registou-se a necessidade de criar programas psico-socio-educativos de capacitacdo, de criar redes colaborativas de
cuidado, de capacitar mobilizadores comunitérios e de registar o impacto dos projetos nas comunidades. O estudo conclui que
urge sensibilizar para o cuidado assente na compaix3o, enfatizando o fortalecimento social, a relagdo de ajuda e a capacidade de
os cidad3os participarem ativamente no desenvolvimento dos cuidados paliativos nas suas comunidades.

PALAVRAS-CHAVE: cuidados paliativos; comunidades compassivas; compaixao; empoderamento comunitario.

Compassionate communities are an increasingly visible strategy in training and the palliative care support network. Since 2019,
Portugal has developed its mission in support that goes beyond treating symptoms to include psychological, spiritual, and social
well-being through the fundamental values of compassion in supporting people with chronic illness and the end of life. The objective
of this research was to understand how compassionate palliative care communities develop their action and what projects have
emerged in our country. The study allowed semi-structured interviews to be carried out with those responsible for pioneering
compassionate communities, and content analysis was carried out. It was found that the main activities include raising awareness

and training, sharing meetings and collaborative actions, and responding to many challenges felt in empowering society. There was

ABSTRACT

a need to create psycho-social-educational training programs, to create collaborative care networks, to train community mobilisers
and to record the impact of projects on communities. The study concluded that there is an urgent need to raise awareness of care
based on compassion, emphasising social strengthening, the helping relationship and the ability of citizens to actively participate
in the development of palliative care in their communities.

KEYWORDS: palliative care; compassionate communities; compassion; community empowerment.

INTRODU gAO apoio de ordem fisica, psicossocial e espiritual (OMS, 2020).

Os cuidados paliativos sdo a especialidade da drea da satde Além de diminuirem o tempo de internamento hospitalar, os
que se ocupa da prevengio e tratamento que decorre de uma reinternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso aos servigos
doengca grave, procurando melhorar a qualidade de vida e dig- de urgéncia e aos cuidados intensivos, também diminuem os
nificar o cuidado aos doentes e suas familias, proporcionando custos em satde (Plano Estratégico para o Desenvolvimento
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em Cuidados Paliativos (PEDCP), 2017-2018; (Comissio
Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP,2017). Em Portugal,
estima-se que haja aproximadamente entre 81.500 a 97.000
pessoas com necessidades paliativas, segundo os dados do
INE de 2020. Registou-se um aumento ligeiro em relagdo
aos biénios anteriores, o que vai ao encontro do envelheci-
mento populacional e da previsdo das necessidades paliativas
das pessoas mais idosas (CNCP, 2021).

Muitos sdo os desafios que os cuidados paliativos enfrentam,
sendo o principal a capacitagio da comunidade. Numa socie-
dade cada vez mais envelhecida, mais dependente, mais isolada,
e por outro lado, com o aumento continuo de doengas crénicas
prolongadas, urge, cada vez mais, capacitar a sociedade como
garantia de um maior controlo sobre a informagio no acesso
a saude e a consequente capacitagio na gestio da doenca.

Centenas de comunidades compassivas surgiram pelo mundo
nos ultimos anos. Sendo desenvolvidos diferentes modelos de
comunidades e cidades compassivas, como no Reino Unido,
na Irlanda, Escécia, Austria, India, Canad4, Australia, Brasil,
Colombia e Espanha, entre outras. No entanto, ndo existe
informagio sobre como a implementagio no terreno se alinha
com as estratégias centrais de promogio da satde.

As comunidades compassivas em cuidados paliativos
tém adquirido importéncia junto da sociedade civil como
uma resposta de promogio de saude em cuidados paliativos,
incentivando o desenvolvimento de comunidades de cuidados
e a humanizagio dos cuidados paliativos. “A consciéncia da
morte pode servir como uma experiéncia que desperta, ser um
catalisador importante para provocar mudancas essenciais na,
nossa maneira de viver”, como relembra Irvin Yalom (2016,
p- 39). O senso de comunidade compassiva existe ha muito
tempo, comunidade (do termo commaunitate) ¢ um grupo de
individuos que compartilha algo.

A pertinéncia deste estudo foi notéria, dado nio existir
informagio cientifica sobre as comunidades compassivas de
cuidados paliativos em Portugal. Sendo uma temdtica recente,
pretendeu-se com este estudo obter mais conhecimento, ape-
sar da existéncia de poucos dados.

As fases iniciais do desenvolvimento comunitirio com-
passivo raramente sio mencionadas na literatura. As comuni-
dades compassivas, historicamente surgiram com a Carta de
Ottawa da Organizag¢io Mundial da Satde (1986). As crescen-
tes expetativas de um movimento mundial de Saide Publica,
levaram 4 realizagdo da primeira Conferéncia Internacional
sobre Promogio da Saude, em 1986. Desde a década de 90, a
OMS tem defendido uma abordagem para a Saude Publica
aos Cuidados Paliativos (Tompkins, 2018).

Inspirada por estes movimentos internacionais, a Carta

das Comunidades Compassivas foi desenvolvida, aplicando

a Carta de Ottawa para Promoc¢io da Saide aos Cuidados
Paliativos. Esta carta é impulsionadora do movimento das
comunidades compassivas na atualidade, sendo uma ferra-
menta til para a promogio da mudanga social nos proces-
sos de desenvolvimento comunitério. Allan Kellehear (2005),
fundamentando-se nas estratégias desta carta, prop6s que
“os objetivos dos cuidados paliativos promotores de satde
sdo fornecer educagio, informagio e elaboragio de politicas
para a satde, o morrer e a morte” (Kellehear, 2005, p. 26).

A origem das comunidades compassivas surge da pro-
posta de cidades sauddveis adotada pela OMS, que permeou
a satde publica e os cuidados paliativos para a promogio da
responsabilidade do cidaddo pelo cuidado dos seus doentes
e a criagdo de redes de apoio (Prada, Gémez, Daveloza, &
Benjumea, 2017). O grande objetivo destas comunidades no
mundo consiste em melhorar a qualidade de vida das pessoas
com doenga avangada, mediante o empoderamento social e
a satisfacdo das necessidades de cuidados.

Em Portugal, no PEDCP do biénio 2019-2020, as comu-
nidades compassivas sdo referenciadas como uma estratégia de
suporte social, de apoio a familia e de importincia da comu-
nidade. Nos eixos de intervengio prioritirios, ¢ mencionada
a necessidade de promogdo da cidadania através de praticas
do tipo “cidades compassivas”, assim como a necessidade de
fomentar o desenvolvimento de programas que promovam a
formagio e o envolvimento da populagio em geral nos cui-
dados em fim de vida e no acompanhamento de pessoas em
situagio em dependéncia (eixo prioritdrio II — acessibili-
dade dos cuidados paliativos em todos os niveis de cuidados
de saude) (CNCP, 2019).

No PEDCP do biénio de 2021-2022, no eixo priorita-
rio I (cuidados centrados na pessoa), é explicado que uma
das prioridades passa por consciencializar a sociedade para a
educagio em satide no dmbito dos cuidados paliativos, men-
cionando que as autarquias devem incentivar a criagio de
Cidades Compassivas, existindo capacitagdo sobre a morte
e o morrer (CNCP, 2021).

Segundo a Public Health Palliative Care International
(Compassionate Communities), uma comunidade compassiva
¢ definida como uma iniciativa de desenvolvimento comu-
nitdria ligada a cuidados paliativos globais, consistindo em
grupos de vizinhos préximos que se juntam para organizar
formas de auxiliar as pessoas da sua comunidade que vivem
com doenga crénica ou estdo em fim de vida, os seus cui-
dadores e pessoas em situagdo de luto ou perda. A morte, o
morrer, o cuidar e a perda sio da responsabilidade de todos.

As comunidades compassivas sdo estruturas comunitdrias
de proximidade, com o intuito de redes de apoio que garantem

a continuidade de cuidados e a satisfagio das necessidades
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numa légica de vizinhanga. Sdo comunidades que sdo pro-
motoras da literacia para o fim de vida, na doenca crénica,
nos cuidados paliativos e em outras formas e etapas do pro-
cesso de morrer.

Atender as necessidades dos doentes com doengas termi-
nais é, permanentemente, complexo e abrange virios domi-
nios de controlo de sintomas, ambiente e cuidados sociais,
sofrimento psicolégico e emocional e cuidados espirituais.
Existe uma variedade de maneiras de descobrir quais sdo as
dreas importantes para os doentes, com virios itens de quali-
dade de vida disponiveis (Abel, 2018). Estas redes cumprem
uma ampla variedade de fungdes que vio desde o gerencia-
mento das necessidades didrias da vida, até ao apoio emo-
cional e 2 amizade. Estes lacos de amizade desenvolvidos no
contexto de inter-relacionamento de uma rede de cuidados
podem ser fortes e durar anos (Horsfall, Leonard, Rosenberg,
& Noonan, 2017). Como nos diz, Mendonga (2012, p. 31),
“a amizade tem sabor a hospitalidade, a corridas atarefadas
e a tempo investido na escuta”. A escuta e a presenga sio o
veiculo destas comunidades. “Nem sempre um gesto de com-
paixdo tem capacidade de crescer para uma amizade, mas ¢
muito belo quando isso acontece” (Mendonga, 2012, p. 31).

A consideragio das comunidades compassivas como parte
da abordagem de satude publica para cuidados de fim de vida
oferece a possibilidade de resolver a desigualdade na pres-
tacdo de cuidados, através do reforgo destas redes de apoio.

Compaixao

E fundamental capacitar as comunidades no cuidar
mediante a criagio de uma cultura baseada na compaixio,
complementando a abordagem holistica que os cuidados
paliativos procuram a nivel comunitario. Do latim “compas-
sio”, ou seja, “sofrer com”, sendo necessdria para as relagdes
humanas. O sentimento de conexio e ligagdo aos outros
alivia a sensagio de sofrimento e solidio (Allen & Knight,
2005). A conectividade ¢é prioridade e a “empatia é a ferra-
menta mais poderosa que possuimos para nos conectarmos
uns com os outros” (Yalom, 2016, p. 108).

A literatura tem evidenciado que a compaixio tem estado
presente na comunidade cientifica ocidental quer na investiga-
¢d0, quer na prética clinica (Pommier, 2010). A ciéncia mos-
tra-nos que a compaixio, 0 amor, o riso e a amizade ajudam-
-nos a ser mais sauddveis e felizes e a viver mais (Mongrain,
Chin, & Shapira, 2011). Os estudos mostram que quando as
pessoas vivem em comunidades onde sdo apoiadas, a saude de
toda a populag¢io melhora (Gilbert, 2009), o que significa que
as comunidades podem ter um efeito transformador (Abel &
Clark,2020). Ou seja, quando a nossa natureza compassiva ¢
bem utilizada os resultados sdo transformadores.
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A Carta da Compaixdo de Allan Kellehear (2015) refere
que as pessoas que vivem com problemas de saide crénicos
encontram-se em grupos sociais segmentados, forcados a
experimentar estilos de vida que sdo socialmente ocultos e
desprivilegiados da sociedade em geral. Diariamente vivem
outros problemas que muitas vezes estao ligados as suas con-
di¢cdes de saude ou circunstincias sociais, como a solidio,
perda de emprego, estigma, depressio, ansiedade e medo.

Uma cultura de compaixdo é uma cultura de proximidade,
onde o cuidar, as relagées humanas e o trabalho em equipa
pluridisciplinar sio valorizados, e a compaixdo é a verdadeira
humanidade (Charter for Compassion, 2009). Uma comuni-
dade compassiva permite que, nos ultimos tempos de vida de
um doente, a sua familia e cuidadores sejam mais resilientes,
fiquem menos exaustos, e que o doente possa ter mais qua-
lidade de vida no domicilio.

Empoderamento comunitério

Nos cuidados paliativos, o empoderamento comuniti-
rio contribui para a promogio de uma pritica de promogio
da satide no sentido de capacitar a comunidade para que, de
forma auténoma, tenha maior poder sobre a sua saide e a
sua qualidade de vida.

Através da potencializagio das suas forgas, recursos e
competéncias, o envolvimento da comunidade na identifica-
¢do das suas necessidades em satde ¢é urgente, e deve centrar
as estratégias de intervenc¢do no empoderamento comuni-
tario (Melo, Silva, & Figueiredo, 2018). Para além de que o
envolvimento é importante para garantir a implementacio
e gestdo de estratégias como priticas de empoderamento.

Ha4 desafios que as préprias comunidades compassivas
necessitam de ultrapassar e a literatura sobre comunidades
compassivas demonstra uma variedade de priticas de promogio
da saude e estratégias que visam esse fim. Muita experiéncia
internacional foi desenvolvida em programas de educagio e
consciencializagio sobre a morte e o morrer. O investimento
em agdes de educagio para a satide comunitaria dirigida para
os cuidados paliativos também tem levado a mais incenti-
vos para a formacio de profissionais de saide e capacitagio
de cuidadores e comunidade, o que tem feito com que o
modelo de cuidados centrados na pessoa seja mais huma-
nizador, ao vermos o doente e familia como uma unidade
de cuidados e ao considerarmos os aspetos biopsicossociais
(Stewart et al., 2013).

Allan Kellehear (2013) desenvolveu um modelo de cui-
dados centrados na pessoa e o conceito de cidades compas-
sivas para doentes em fim de vida. O doente é rodeado de
um circulo de cuidados, redes internas e externas (comuni-
dade, servicos sociais e de satude), beneficiando de cuidados
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paliativos domicilidrios. O novo modelo de atengio coloca o
enfoque na saide publica, comunitéria e na inovagio social,
onde os cuidados da doenga avangada e final de vida com-
plementam-se (Librada-Flores et al., 2020). No entanto,
segundo Abel et al. (2013), o modelo de cuidado centrado
no paciente apresenta limitagées quando nio existem poli-
ticas comunitdrias integradas, desenvolvimento e recursos.
Desenvolver a capacidade da comunidade no apoio a
morte, no morrer e na perda é um importante problema de
saide publica nos cuidados paliativos. As comunidades com-
passivas sdo uma possivel resposta ao desafio colocado a uma
sociedade em envelhecimento, através do envolvimento da

comunidade nos cuidados.

Comunidades compassivas
em Portugal

O Movimento Internacional da Comunidades Compassivas
em Portugal sdo uma recente realidade, a primeira comuni-
dade surgiu em 2019, Borba Contigo — Cidade Compassiva,
no mesmo ano, Porto Compassivo — uma comunidade
que cuida até ao fim e, no ano seguinte, a Amadora Cidade
Compassiva. Foram estas as comunidades pioneiras do pais,
as quais entretanto se seguiram mais seis (Gaia Compassiva
— Cidade comPaixdo, ComVida — Sao Miguel Comunidade
Compassiva, Leiria Compassiva — ComPaixdo pelos Seus,
Oficina da Compaixdo — Cascais, Sim a4 Vida — Coimbra
Cidade Compassiva, Viver comPaixdo — Algarve) e mais
comunidades compassivas de cuidados paliativos surgirdo.
Abordaremos as trés pioneiras de forma resumida.

A associagio Borba Contigo — Cidade Compassiva, é
uma associagio de solidariedade social sem fins lucrativos.
O projeto nasceu da necessidade de apoiar pessoas em fim de
vida e suas familias, ajudando-as a cuidar do familiar doente
em casa até ao final e vida. A principal atividade passa por
realizar a¢bes de sensibiliza¢do para consciencializar a socie-
dade e transmitir a importincia do envolvimento da comu-
nidade no cuidar.

O Porto Compassivo — uma comunidade que cuida até
ao fim, é um projeto promovido pela Compassio — associa-
¢do para a constru¢do de comunidades compassivas, e tem
como objetivos principais sensibilizar e capacitar para uma
cultura compassiva e para a normaliza¢do da morte e do luto
e a constru¢do de redes comunitdrias de apoio para pessoas
com doenga e em situagio de isolamento social

O projeto Amadora Cidade Compassiva é promovido
pela Linque — Cuidados Paliativos em casa, com virios par-
ceiros. Esta comunidade pretende criar uma sociedade mais
humana, presente e amiga, desenvolvendo um programa de

sensibiliza¢do social, informag¢io e formagio nas dreas de

envelhecimento, da doenga em fase avangada, do final de
vida e do processo de morte.

Estas comunidades pretendem promover uma ética
do cuidar, através da compaixdo com foco na fragilidade
humana, como compromisso da sociedade atual e futura.
Sendo uma solugdo para cuidados paliativos mais préxi-
mos e abrangentes.

O presente estudo teve como objetivo principal obter
mais conhecimento sobre o desenvolvimento das comunida-
des compassivas em Portugal. Através da visio dos respon-
sdveis das comunidades compassivas pioneiras, procurou-se
conhecer o funcionamento, os principais desafios e as ativi-
dades. Foram questdes orientadoras: Como funciona uma
comunidade compassiva?; Como envolver a comunidade na
temidtica dos cuidados paliativos?; Como potenciar a capa-
citagdo comunitdria nos cuidados paliativos domicilidrios?.

METODO

Optou-se por uma metodologia de cariz qualitativo, de
cardcter descritivo, realizado através de entrevistas semies-
truturadas e de andlise de contetido, que ajudou a descrever
e interpretar os dados obtidos, gerando informagées mais
especificas, mantendo os testemunhos dos participantes.

No planeamento da pesquisa, a utilizagio de um ques-
tiondrio prévio no momento da entrevista contribuiu para a
delimitagio do problema estudado e a informagio recolhida
permitiu identificar casos representativos para a investigagao.

Assim, através da utilizagdo de um guido adequado pro-
curou-se responder as questdes de investigacdo. No decorrer
da entrevista todos os participantes foram esclarecidos sobre
os conceitos-chave em que assenta o guifo (comunidades
compassivas, compaixdo, redes colaborativas de cuidado),
ainda antes de se proceder a exploragio das suas percecdes
em torno das mesmas.

Amostra

A amostra da presente investigagdo é constituida por 3
entrevistados, cuja sele¢do foi efetuada enquanto responsa-
veis das comunidades compassivas pioneiras em Portugal.
As entrevistadas eram do sexo feminino, cujas profissdes
eram: médica de medicina geral, médica com competéncia
em medicina paliativa e arquiteta com formagio em espiri-
tualidade, medicina narrativa e comunidades compassivas.

Foram reunidas as condi¢des que asseguraram a priva-
cidade dos participantes e a ndo interrupgio do processo de
recolha de dados. Todos os principios éticos de consentimento
informado, informagio voluntdria e confidencialidade foram

salvaguardados nas devidas declara¢des que foram assinadas.
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Instrumentos

As entrevistas semiestruturadas foram orientadas por um
guido de 20 questdes, que foram ao encontro das questdes
de investigacdo, mas que também permitissem alguma fle-
xibilidade no decorrer da mesma.

Optou-se pela realizagio da entrevista semiestruturada
por poder dirigir o entrevistado para os objetivos definidos,
deixando espago para falar abertamente. Desta forma pre-
tendeu-se dar voz aos entrevistados, uma vez que a entrevista
¢ utilizada para recolher dados descritivos na linguagem do
préprio sujeito.

Procedimentos

Foi efetuado contacto via e-mail para apresentacdo da
investigacdo e solicitando a colaboragio, e apés ser conce-
dida a autorizagio para a realiza¢do das entrevistas estabe-
leceram-se contactos telefénicos.

As entrevistas foram realizadas entre junho e julho de 2022,
ap6s agendamento prévio com os participantes. De modo a
facilitar a recuperacio integral dos dados recolhidos, proce-
deu-se ao registo dudio de todas as entrevistas, mediante a
autorizagio prévia dos entrevistados. No momento da entre-
vista foi possivel alguma liberdade para desenvolver novas
questdes, de forma flexivel e aprofundada, dando voz aos
entrevistados para os aspetos que se considerassem mais rele-
vantes para a investigacio. As entrevistas tiveram a duragio
média de 40 a 60 minutos.

Apés a realizagdo das entrevistas, procedeu-se 4 sua trans-
crigdo integral permitindo a andlise de dados qualitativos,
seguida da anilise de contetdo.

Pretendeu-se interpretar os contetdos, analisando os
dados. Para o efeito, e num primeiro momento, depois da lei-
tura da entrevista transcrita pretendeu-se classificar trechos,
classificando, agregando e categorizando. Interpretando os
contetidos das mensagens transmitidas, analisando os signi-
ficados e os significantes.

Andlise estatistica

A anilise estatistica considerou a natureza dos dados na
andlise de contetdo, tendo efetuado a andlise com recurso a
estatistica descritiva, dando a conhecer o discurso dos inqui-
ridos em diferentes categorias e subcategorias de resposta.

A realizagio de entrevistas permitiu tomar conhecimento
real do desenvolvimento dos projetos e desafios de quem gere
comunidades compassivas em cuidados paliativos no territ6-
rio nacional e ajudou a corroborar as questdes que surgiram.
Dessa forma apresentamos os resultados dos mesmos, sem
esquecer o recurso de segmentos de discurso da amostra nas

expressoes que consideramos mais importantes.
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RESULTADOS

Para proceder a categorizagio das respostas, recolhemos
discursos acerca dos conhecimentos e das experiéncias, resul-
tando as categorias da andlise do seu conteiido: comunidades
compassivas e suporte social.

Dentro da categoria comunidades compassivas, recolhe-
mos discursos em diferentes subcategorias, como: defini¢do,
nascimento, objetivos, atividades, colaboragio, melhoria de
qualidade de vida, dificuldades, capacitagio, rede colaborativa
de cuidados, literacia, comunidades compassivas no mundo e
estratégia de saide publica. Quanto a categoria suporte social,
obtivemos discursos sobre perce¢io e redes sociais de suporte.

As responsdveis quando questionadas sobre o que sdo
comunidades compassivas em cuidados paliativos, indicaram
que “sdo comunidades que sio capazes de estar com o outro em
todos os momentos e em todas as fases, nas fases mais desafiantes da
vida. No fundo ¢ preciso que a comunidade esteja presente quando
¢ a doenga cronica, complexa, quando hd o luto, quando hd as per-
das. No fundo ¢ essa ideia de pensar que nestas fases desafiantes
da vida nio basta 5o a parte social, a parte da saiide, é necessdrio
que haja um envolvimento da comunidade”, é o local onde as
“pessoas estdo umas pelas outras, pendentes da rede de vizinhanga,
preocupando-se pelo bem-estar de todos. A compaixdo motiva as
suas agges.” Para criar uma comunidade compassiva para além
de tempo e de uma equipa pequena, “¢ preciso vontade, juntar
pessoas, um grupo de pessoas entusiasmado com este tema e que se

forme e capacite para esta temdtica’.

Os principais objetivos das comunidades passam por
“desenvolver programa de sensibilizagdo social, informagio e
formagio, melhorar a literacia em satide, envolver os cidadios
no apoio as pessoas doentes e suas familias na fase avangada da
doenga; envolver as forcas vivas da cidade e todos os agentes sig-
nificativos”e “criar redes efetivas, redes colaborativas de cuidado
compassivo a volta de pessoas em fim de vida e tentar que a comu-
nidade se envolva.”

Desejam, sobretudo, que as redes colaborativas de cuidado
sejam compreendidas, “¢ importante é que se perceba o conceito,
pode ser uma equipa de cuidados paliativos ou até uma Equipa
de Cuidados Continuados Integrados, qualquer equipa de saiide
e social que cuide na comunidade, ter uma rede suporte” e por
outro lado ¢é indispensavel, ‘@ equipa confiar em nds, sinalizar
e quererem trabalhar em rede connosco. Olharem para nos comu-
nidade como um brago forte, porque estd provado que o doente
passa mais tempo com a familia e com a comunidade’

As atividades que estas comunidades desenvolvem tém
passado pela sensibilizagdo, divulgacio e literacia online ou
presencial, por encontros temdticos, pela divulgacio, pela
sensibilizagio numa universidade sénior, “sobre o cuidar, o

cuidar da pessoa, deméncia, o autocuidado, sobre literacia em
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farmacologia, temos feito coisas de forma abrangente, sobre medi-

tagdo’. Intervindo também nas escolas, ‘realizamos um projeto
numa escola sobre formas de lidar com a perda”. Querendo poten-
ciar cada vez mais as comunidades compassivas no ensino
escolar, “¢ urgente, acho que é emergente, acho que faz todo o sen-
tido”, falar de compaixdo nas escolas. Realizando também
“workshops de sensibilizagdo, de capacitagio, encontros de partilha
para pessoas doentes e para pessoas em luto, e as redes colabora-
tivas de cuidado”, estando presentes com proximidade, junto
da comunidade, “estamos presentes no mercado municipal para
sensibilizar, distribuir informagio”. O doente é o centro de
cuidados “privilegiamos a centralidade da pessoa e muito tam-
bém a interdependéncia, ndo vamos fazer aces de ajuda, vamos
fazer ages de colaboragio”.

No trabalho realizado ao nivel da literacia, sentem que
ainda hd um longo caminho a percorrer, “bd ainda muita
ignordncia sobre o que € que sdo os cuidados paliativos, pensam
muitas vezes que sio cuidados em fim de vida”, ha “um grande
tabu em relagio a isso e ideias erradas, que ¢ 56 ligada a morte e
ndo é, principalmente dos outros profissionais de saiide e nio dos
profissionais de cuidados paliatives”. As agbes de capacitagio
tém sido “sobre estes temas, sobre o cuidar, sobre a compaixdio,
o testamento wvital, o luto, as perdas, e falamos muito sobre fini-
tude e de morte...”.

Relativamente aos desafios sentidos, tém surgido algumas
dificuldades para que as parcerias se envolvam, e a populagio
continua a nao estar “sensibilizada para este cuidar, para a pre-
senga na dot; para a presenga no luto. As pessoas ndo sabem o que sio
0s paliativos, o que € o testamento vital. Hd este desconhecimento”.

Existem grandes obsticulos quando se fala em cuida-
dos paliativos, o mais visivel, “¢ um tabu, o sofrimento é um
tabu, o luto é um tabu e falar sobre essas coisas parece que € mor-
bido, parece que é um disparate, enquanto que é libertador, as
coisas acontecem e ndo sio faladas e a parte md so engrandece”.
Outra dificuldade, é chegar a quem precisa de ajuda, “¢ a
vida das pessoas muito ocupadas e com muito stress e outra é a
nossa cultura de “eu ndo quero incomodar ninguém’, isso aqui
na Europa é um grande impeditivo, as pessoas ndo querem pedir
ajuda’. Por outro lado, “hd pouco conhecimento dos profissio-
nais de saiide sobre as comunidades compassivas”, ainda é uma
temdtica recente que estd a ser introduzida lentamente nos
conteudos formativos.

As dificuldades em envolver a comunidade nos cuida-
dos paliativos sdo notérias, porque “hd ainda muita ignorin-
cia sobre o que € que sdo os cuidados paliativos, pensam muitas
vezes que sdo cuidados em fim de vida”. porque “existe um grande
tabu em relagio a isso e ideias erradas, que ¢ 56 ligada a morte e
ndo é, principalmente dos outros profissionais de saiide e nio dos
profissionais de cuidados paliativos”.
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Ha pouco conhecimento dos profissionais de satude sobre
as comunidades compassivas. No entanto, os profissionais
tém estado presentes em vérias agdes “tivemos um encon-
tro de medicina geral e familiar em que aborddmos este con-
ceito. Tivemos outro com a associagdo dos cuidadores informais.
A pouco e pouco vamos chegando”. Por outro lado, regista-se
cada vez mais interesse por parte de alguns profissionais em
obter informagio, “durante a pandemia, em muitos dos nossos
workshops tivemos uma participacio massiva de profissionais de
saide”. Os profissionais de satide de cuidados paliativos ainda
“ndo tém nada estruturado nesta drea’.

As comunidades compassivas tém estado em contacto
com outras comunidades internacionais e em Portugal “as
trés comunidades tem tido uma colaboragcdo muito estreita, comu-
nidades muito diferentes, com realidades diferentes, mas tem sido
muito boa a partilha’.

A avaliagio do impacto das comunidades compassivas na
qualidade de vida dos doentes e familias “e Portugal néo hd,
porque ainda ndo foi testado”, “Sevilha Compassiva tem estu-
dado muito isso, o Julian Abel tem o livro The Compassion Project
que provou que combateram a soliddo”. Em Sevilha, é “onde ji
fazem avaliagio de impacto”. Sdo virias as investigagdes que
“conseguiram validar o impacto e percecionar a diminuigdo do
recurso is urgéncias e dos internamentos desnecessdrios”, contudo,
“os projetos ainda sdo muito recentes, ainda nio temos dados”.

Quanto as comunidades compassivas serem o futuro da
saide e uma estratégia de satde publica, pensam que “a ideia
é essa, curiosamente estas comunidades compassivas com foco no
Jfinal de vida vém precisamente de uma origem da satide piiblica.
Porque a saiide publica jd nos diz isso, que nds somos todos res-
ponsdveis pela saiide e pelas nossas decises.” Por outro lado, é
mais uma solu(;io, “ndo sdo uma estmtffgia, sdo um movimento
da comunidade, nio sao da saiide piiblica, independente. E nao
€ uma solugdo para todos os problemas, dizerem que somos o pais
mais envelhecido da Europa. E pesadissimo e ndo funciona so
uma solugio, as comunidades compassivas nio sdo a solugdo mila-
grosa. Sdo uma das milhentas solugdes inovadoras que vamos ter
que encontrar, porque ndo se pode continuar a trabalhar com a
quantidade de idosos que temos hoje e que vamos ter mais para a
frente e com cada vez mais doengas, doengas prolongadas, com as
mesmas solugdes que temos. Temos que arranjar outras’.

Por outro lado, o suporte social que os doentes recebem,
‘quanto aos recursos que as pessoas tenbam direito, apesar de nio
termos muitos apoios, muitas pessoas nio estdo informadas sobre
o que hd”, essa é uma tarefa desenvolvida pelas comunidades
compassivas, informar sobre os direitos e como obter apoios.
Para além de “nem sempre as familias estarem informadas, ‘nem

sempre os profissionais sabem tudo”. Ha desinformagio, “hd
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muito desconbecimento, mas tudo € solucionado na drea social’.
Contudo, nem sempre se resolve apenas neste ponto’.

As redes sociais de suporte nem sempre existem, “Ad fami-
lias que ndo tém cuidadores externos” e ndo recorrem a ninguém
porque “ndo querem incomodar, tém vergonha”, ou o apoio a
que recorrem é ao “sistema de saiide, as unidades paliativas ou

de linda duracdo ou um lar”.

DISCUSSAO

As entrevistas realizadas trouxeram maior clareza sobre
o funcionamento das comunidades compassivas em Portugal
como uma das respostas aos desafios em cuidados paliativos.

O envolvimento da comunidade nos cuidados paliati-
vos ainda ¢ limitado e estigmatizado, as responsdveis das
comunidades consideram que ainda existe tabu para temas
como morte, cuidados paliativos, luto e um caminho a per-
correr na comunidade. As responsdveis mencionam alguma
resisténcia por parte da comunidade para com os projetos.
Sentem que ha necessidade, por um lado, de dar, capacitar
para esta temdtica e, por outro, de receber, de obter conhe-
cimento. Pesut et al. (2017), num estudo em que testou um
modelo de capacitagio na comunidade no apoio de cuidados
paliativos, demonstrou que a avaliacdo realizada a doentes e
familias mostraram satisfagdo, verificando-se que o programa
constitui uma maneira de apoiar uma abordagem comunité-
ria compassiva aos cuidados paliativos.

Num projeto realizado por Tompkins (2018), cujo obje-
tivo foi de apresentar um desenvolvimento histérico da abor-
dagem da saide publica para os cuidados de fim de vida no
Canadg, verificou-se que a promogio da saide na populagio
foi fundamental para apoiar doentes e cuidadores por meio
da construgio da resiliéncia da comunidade e da mudanga
social. Contudo, é visivel a garantia da qualidade de vida pela
satisfacdo demostrada com os apoios recebidos por parte dos
doentes e cuidadores. Contudo, Librada-Flores et al. (2020),
menciona que a satisfacdo é uma ferramenta de “avaliagio
suave”, porque ¢ influenciada por expectativas, tempo de ava-
liagdo e memorias. Num estudo realizado por Howard et al.
(2022), sobre a avaliagdo de um projeto-piloto, os participan-
tes autoavaliaram a sua qualidade de vida e concluiu-se que
existem impactos e melhorias positivas significativas na saide
mental, na capacidade de realizar atividades didrias, no apoio
a0 bem-estar e que o nimero de contactos sociais aumentam.

Segundo as entrevistadas, criar programas psico-socio-e-
ducativos de apoio, capacitagio e acompanhamento torna-se
imprescindivel junto de cuidadores, doentes, profissionais e
comunidade. Um estudo realizado por Walshe et al. (2016),

demonstrou que o apoio compassivo no fim de vida nio deve
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ser uma resposta exclusiva dos profissionais de satide e servi-
¢os sociais. As redes de cuidados sio fundamentais no apoio
as familias, para evitar que a soliddo e o isolamento social
tenham um impacto negativo na saide e na qualidade de
vida (McLoughlin, 2015). Por outro lado, a capacitagio de
mobilizadores comunitirios e a criagdo de uma rede colabo-
rativa de cuidados com equipas de proximidade, mencionadas
pelas responsdveis, viria a apoiar os doentes e cuidadores nas
necessidades mais prementes.

Programas com parcerias locais que permitam capacitar
para o autocuidado a reinser¢io social, bem como o desenvol-
vimento de estratégias de empoderamento, de comunicagdo
e decisdo, tém impacto na redugdo de custos do sistema de
saude. Yosick et al. (2019), apresentou um estudo retrospe-
tivo em que fez uma avaliagdo 2 utilizagdo e aos resultados
de custo de um programa padronizado de cuidados paliati-
vos comunitirios de satde a populagdo. As familias que rece-
beram cuidados demostraram uma redugio significativa de
20% nos custos médios totais e reducdo de internamentos.

Nos virios estudos analisados sobre muitos dos projetos
ja desenvolvidos na comunidade ou ainda em desenvolvi-
mento, verificamos a necessidade de se efetuar avaliacio de
impacto nas comunidades, para além da avaliagdo da qua-
lidade de vida a todos os intervenientes ao longo de todo o
acompanhamento.

Quanto as limitagdes do presente estudo, hd a registar que
ainda sdo poucos os dados e artigos cientificos sobre comu-
nidades compassivas em Portugal. Muitas publicagbes sdo
recentes e algumas com pouca evidéncia cientifica ao nivel
de avaliagdo de impacto dos projetos.

No futuro, com o previsivel surgimento continuo de
novas comunidades compassivas em Portugal, é necessdrio
realizar mais investiga¢do sobre as mesmas, dando voz aos
beneficidrios das atividades e apoios, para que seja efetuada
uma avalia¢do da qualidade de vida e do bem-estar ao longo
do acompanhamento. E fundamental registar o impacto nas
comunidades para que possam ser efetuados ajustes necessi-
rios, melhorias no apoio prestado e que haja evidéncia cien-
tifica dos projetos.

CONCLUSOES

Uma comunidade compassiva que garanta cuidados holis-
ticos a todos os que beneficiem de cuidados paliativos é uma
prioridade na qualidade de vida da sociedade.

Sdo diversas as razdes convincentes que contribuem para
argumentar que a construgio de comunidades compassivas
de cuidados paliativos pode ser uma estratégia fundamental

para um futuro melhor. Sobretudo porque enfatizam o valor




D Ledo, E Carqueja

do contacto humano e, assim, reduzem-se os custos dos cui-
dados de saide e proporciona-se bem-estar social.

Na anilise realizada verificou-se que as principais ativi-
dades das comunidades compassivas de cuidados paliativos
passam pela sensibiliza¢do, informagio e formagio, encon-
tros de partilha e a¢Ges de colaboragio, sendo uma resposta
a muitos desafios sentidos na capacita¢io da sociedade.
Contudo, o envolvimento da comunidade nos cuidados
paliativos ainda € limitado e estigmatizado. Existem, por
outro lado, desafios na cria¢io de parcerias e hd ainda des-
conhecimento sobre o trabalho das comunidades compas-
sivas. Verificou-se, por outro lado, a necessidade de criar
programas psico-socio-educativos de apoio, de capacita-
¢do e de acompanhamento, para além de se criar parcerias
locais, de criar redes colaborativas de cuidado, de se capa-
citar mobilizadores comunitdrios e de registar o impacto
dos projetos nas comunidades.

Esta investigagio trouxe novos inpufs na resposta aos
desafios em cuidados paliativos. Uma nova visio vinculada
a sadide publica torna-se necessiria para que os modelos de
cuidados paliativos tenham uma base comunitaria.

A comunidade deve contribuir para a satisfagio das neces-
sidades de cuidados, com formacdo e uma rede de cuidados,
com pessoas formadas para atender as necessidades sociais,
emocionais, espirituais e praticas da familia. Novos modelos
de prética nos cuidados paliativos necessitam de ser iden-
tificados, debatidos e testados para que exista um trabalho
congruente e alinhado entre todos os que ddo respostas nas
comunidades locais.

O estudo conclui que urge sensibilizar para o cuidado
assente na compaixdo, seja de profissionais de satde, de cui-
dadores ou de comunidades, enfatizando a capacidade de os
cidaddos participarem ativamente no desenvolvimento dos
cuidados paliativos nas suas comunidades. Através de atos
didrios de cuidado, somos capazes de mudar para melhor
tanto dentro de nés mesmos quanto para o mundo ao nosso
redor. Que encontremos um propésito e um significado no
cuidar, ja que “Tanta gente anda por ai com uma vida sem
sentido. Parecem meios adormecidos, mesmo quando estio
ocupados a fazer coisas que consideram importantes. Isto ¢
porque perseguem as coisas erradas. A maneira de dar sen-
tido 2 nossa vida é dedica-la a amar os outros, dedicarmo-
-nos 4 comunidade 2 nossa volta, e dedicarmo-nos a criar
qualquer coisa que nos dé um propdsito e um significado”
(Albom, 2020, p. 62).
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Representacdes sociais da morte:
da investigacao a acao na humanizacao em satde

Social representations of death:
from research to intervention in health humanisation

Cristina Duarte' ©, Deolinda Ledo? @, Graca Duarte®

Nos cuidados paliativos o tema da morte e do morrer € transversal a vida, constituindo-se também como um tema tabu. A relagdo
que cada civilizacdo e cada cultura estabelece com a morte, reflete a forma como se relaciona com a vida. As representacdes
sociais, sdo uma forma de conhecimento prético que contribui para uma realidade comum numa comunidade. O presente estudo
foi desenvolvido no &mbito de uma Comunidade de Pratica em Cuidados Paliativos do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e
Politicas da Universidade de Lisboa, teve como objetivo compreender as representacdes sociais da morte na populagéo portuguesa,

partindo da tradugdo e adaptacdo da verséo revista da Escala de Avaliacdo do Perfil de Atitudes acerca da Morte (EAPAM), aplicada

RESUMO

a populagdo residente em Portugal, recorrendo-se a uma metodologia quantitativa e qualitativa. Das 736 respostas alcancadas,
realca-se que é essencial a necessidade de reflexdo e de partilha sobre este tema, dando voz a todos os que acompanham o
fim de vida, para que sejam ouvidas todas as necessidades sentidas, levando a uma humanizac¢do dos cuidados em fim de vida.
Concluimos que o tema da morte e o morrer carece de estudos mais aprofundados e de programas de literacia sobre esta temética.

PALAVRAS-CHAVE: cuidados paliativos; representag¢des sociais; morte; humanizagéo.

In palliative care, the topic of death and dying is transversal to life, also constituting a taboo topic. The relationship that each civilisation
and each culture establishes with death reflects how it relates to life. Social representations are a form of practical knowledge that
contributes to a common reality in a community. The present study was developed within the scope of a Community of Practice in
Palliative Care at the Higher Institute of Social and Political Sciences of the University of Lisbon, with the aim of understanding the
social representations of death in the Portuguese population, starting from the translation and adaptation of the revised version of
the Scale for Assessment of the Profile of Attitudes about Death (EAPAM), for the population residing in Portugal, using a quantitative

and qualitative methodology. Of the 736 responses received, it is important to highlight that it is essential to reflect and share on this

ABSTRACT

topic, either to give a voice to everyone who cares at the end of life and to ensure that all felt needs are heard at a humanisation of
end-of-life care. We conclude that the topic of death and dying requires more in-depth studies and literacy programs on this topic.

KEYWORDS: palliative care; social representations; death; humanisation.
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Representacoes Sociais da Morte

INTRODUCAO

A morte e o morrer, como partes integrantes da existéncia
humana (Combinato & Queiroz, 2006) tendem a ser vistos,
em diferentes contextos sociais e culturais como elementos da
dimensdo privada (Ribeiro, 2021), das conversages intimas,
ou como um evento natural da vida, ainda que muitas vezes
ignorado enquanto fenémeno social (idem). Olhada com
medo ou aceitagio, com distincia ou proximidade, a relagio
com a morte é desenvolvida com naturalidade ou aversio,
mediante os valores educacionais e culturais de cada pessoa.
Dos diferentes estudos realizados € visto também como um
tema tabu (Fitaroni & Bousfield, 2021).

A relagio com a morte, na perspetiva da antropologia, “¢
uma certeza inegocidvel e irrefutdvel que palpita dentro da
vida humana” (Oliveira, 2021, p. 204), e dai ser impossivel
fugir a esta inevitabilidade. Desde o nascimento, paira sobre a
existéncia de cada pessoa a certeza da morte como “algo extre-
mamente natural do ponto de vista biolégico” (Combinato &
Queiroz, 2006, p. 210), sendo que na perspetiva teolégica, o
ser humano ndo é dotado apenas de uma fisiologia, mas uma
matéria habitada pela alma (Oliveira, 2021). Nesta perspe-
tiva, o cardter de finitude da existéncia aponta apenas para
a dimensio fisica, vendo o corpo como matéria perecivel,
sendo que, na perspetiva dos crentes, a vida ndo termina com
a morte (idem). Assim, a morte é vista como uma passagem
para uma vida que continua para 14 da fisiologia. Porém, e

«z

paradoxalmente, como afirma Han (2021, p. 21) “é a morte
que mantém viva a vida”. Podemos dizer que a certeza da
morte torna-se motivo para que o ser humano questione a
forma como quer viver a vida.

A morte pode, ainda, ser sentida como um processo inter-
dimensional e transversal 4 vida, como nos refere Arantes

(2019, p. 71):

Nio morremos somente no dia da nossa morte.
Morremos a cada dia que vivemos, conscientes ou
ndo de estarmos vivos. Mas morremos mais depressa
a cada dia que vivemos privados dessa consciéncia.
Morremos antes da morte quando nos abandonarmos.
Morreremos depois da morte quando nos esquecerem.

Ao longo da histéria da humanidade, o tema da morte
foi sendo escrito e retratado em diferentes dreas, como a
filosofia, desde Platdo a Heidegger; a literatura, lembrando
José Saramago com a sua obra “As intermiténcias da morte”;
o cinema, como os filmes “O meu nome é Alice” ou “Viver
depois de ti”; o teatro, como “A danga da morte” de August
Strindberg; a danga, retratada em “Morte em Veneza” de

Thomas Mann. Nio € possivel olhar para a vida humana sem
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a certeza desta inevitabilidade, dai que o assunto da morte,
mais ou menos evidenciado, foi € é abordado em diferentes
dreas do conhecimento cientifico. A visdo da morte, o con-
fronto com este evento natural da vida humana, foi preen-
chendo o quotidiano de rituais e procedimentos que envol-
viam tanto a pessoa que morria, quanto os seus familiares e
vizinhos, antes, durante e depois da morte (Combinato &
Queiroz, 2006).

Porém, as representagdes que ela assume nos diferentes
contextos sociais e culturais diferencia-se, quer pelo qua-
dro de valores subjacentes a uma educagio para a morte, ou
pela natureza das conversas em volta deste tema, quanto dos
rituais a ele interligados, antes da morte e depois da morte,
como por exemplo nos rituais finebres e nos processos de
luto. A forma como se morre, a idade em que se morre, con-
tinuam a impactar de forma individual e coletiva e, muito
embora a morte seja sempre a morte, podemos dizer que as
diferentes experiéncias da morte e do morrer, associadas a
uma dimensdo educacional, formam a visdo que cada pes-
soa pode ter perante a evidéncia da morte. Deste modo, estu-
dar as representagdes sociais da morte permite-nos aceder a
forma como as pessoas véem as realidades que as circundam
(Fitaroni & Bousfield, 2021).

E sobretudo no campo da satide que se evidenciam estudos
sobre as representagdes sociais da morte (Borges & Mendes,
2012; Oliveira e Amancio, 1999; Silva, Lira, Kintschev, &
Lopes, 2022), sendo que ¢ a este campo que a morte estd
mais associada, uma vez que, as mudangas sociais e familiares
dos tultimos anos transferiram este evento da vida, do meio
familiar, para o seio hospitalar.

E esta heranca de transformacaes sociais e culturais, com
impacto no que sdo os conceitos e o que eles representam
para cada pessoa, associada 4 sua experiéncia individual e
coletiva, que determina a necessidade de estudos sobre este
tema, na medida em que o conhecimento mais aprofundado
de determinada realidade, torna possivel pensar e agir nela de
modo transformativo. O “tabu” associado ao tema da morte,
a ocultagio e a protegdo que se faz desse acontecimento, par-
ticularmente nas camadas mais jovens, a auséncia de progra-
mas de formagio de educagio para a morte, determinaram a
necessidade de uma investiga¢do que abrangesse a populagio
portuguesa, na medida em que, como jé referido, os estudos
existentes se dirigem mais para os profissionais que atuam
na drea da saide do que para a populagio geral.

O estudo aqui apresentado, nasce no contexto de uma
Comunidade de Pritica em Cuidados Paliativos do Instituto
Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, da Universidade de
Lisboa. Das investigac¢es existentes no ambito da progra-

magio desta Comunidade de Prética, e a partir de uma das
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sub comunidades, em 2021/2022 evidenciou-se a necessidade
de se refletir sobre as representagdes sociais da morte, tendo
como questdes de partida: (1) Porque se afastam as pessoas
dos cuidados paliativos e dos temas relacionados com a morte?;
(2) Como ¢ a relagio da populagio geral com a morte?
Neste quadro, definiu-se como objetivo principal com-
preender as representagbes sociais da morte, na populagio por-
tuguesa, partindo da aplicagio da traducio e adaptagio da
versio revista da Escala de Avalia¢io do Perfil de Atitudes
acerca da Morte (EAPAM) (Loureiro, 2010; Wong, Reker,
& Guesser, 1994). O objetivo secundario foi o de avaliar a
experiéncia dos inquiridos nas suas vivéncias de cuidar, atra-

vés da aplicacdo e andlise de questdes abertas.

METODO

A investigacio aqui apresentada é de natureza explora-
téria e recorreu a uma metodologia quantitativa e qualita-
tiva, na medida em que foi aplicada a Escala de Avaliagio
do Perfil de Atitudes acerca da Morte (EAPAM) (Loureiro,
2010; Wong et al., 1994) e definiram-se duas perguntas aber-
tas para o estudo. Trataram-se os dados obtidos através de
Statistical Package for Social Science for Windows (SPSS), ver-
530 29.0 e através da andlise de conteido no que se refere as
perguntas abertas.

A divulgagio do estudo decorreu utilizando-se o google
forms, entre maio e junho de 2022, divulgando-se nas redes
sociais e e-mails de contacto das investigadoras.

Ap6s a recolha e andlise dos dados do questionario rela-
tivos 4 escala, procedeu-se, de igual forma a anilise de con-
teido das questdes abertas, pretendendo-se interpretar os
contetidos das mensagens transmitidas, analisando os sig-
nificados e os significantes. Efetuou-se a andlise dos dados
entre agosto e setembro de 2022 e a primeira apresentacio
publica de dados preliminares em outubro de 2022.

Amostra

O inquérito foi aplicado a populagio portuguesa em geral,
tendo como critérios de inclusdo o ser residente em Portugal
e ser maior de 18 anos. Obteve-se uma amostra total de
736 inquiridos. A média de idades obtidas corresponde aos
44 anos, em que a resposta de idade maxima é de 84 anos.
Deas respostas obtidas, (98.1%) sio de nacionalidade portu-
guesa, sendo os restantes estrangeiros residentes em Portugal.

Relativamente 2 drea de residéncia, metade das respos-
tas obtidas (54.3%), corresponde a regiio Norte, seguindo-
-se a regido de Lisboa com (24.9%), a regido Centro com
(13.4%), o Algarve com (3.3%), o Alentejo com (2.8%) ¢ a
Madeira com (0.7%).

A nivel profissional a amostra distribui-se por (32.5%)
assistentes sociais, (17.5%) professores, (12.8%) enfermei-
ros, (9.5%) psicélogos, (6.8%) reformados, (6.3%) desem-
pregados; (5.3%) estudantes, (4.8%) médicos, (4.8%) pro-
fissionais das artes e animacfo, entre outros. E relevante
o nimero de inquéritos respondidos por profissionais das
ciéncias sociais e das ciéncias da satde, assim como das
ciéncias da educagio.

Da amostra, (39.2%) sdo casados, (31.4%) solteiros, (16%)
em unido de facto, (11.7%) divorciados e (1.8%) vitvos.

O questionirio aplicado respeitou as dimensdes éticas de
anonimato e confidencialidade, havendo o preenchimento
prévio do termo de consentimento livre e informado aos
inquiridos, antes das questdes.

Instrumentos

Atendendo ao objetivo principal, procuraram-se instru-
mentos, fidedignos e validados, disponiveis e optou-se pela
tradugdo e adaptagido da versio revista da Escala de Avaliagio
do Perfil de Atitudes acerca da Morte (EAPAM) (Loureiro,
2010; Wong et al., 1994).

A EAPAM é uma medida multidimensional (Wong et al.,
1994), revista a partir da versdo original da Death Attitude
Profile (DAP) de Gesser, Wong e Reker (1987-1988). Kubler-
Ross (1969), que considerou a morte como o tltimo estdgio
do processo de morrer, foi a inspira¢do para a andlise con-
ceptual da «aceitagdo da morte» no instrumento EAPAM
(Loureiro, 2010, p. 102).

Loureiro (2010), citando os autores da escala (Gesser
etal., 1987-1988), define trés tipos de «aceitagio». A acei-
tagdo neutral ou neutralidade é caracterizada por com-
preender “que a morte seja perspetivada pelos individuos
como uma parte integral da vida” (Loureiro, 2010, p. 102).
Pretende-se tirar o melhor proveito da existéncia e aceita-
-se como mais uma fase da vida. A aceitagio como apro-
ximagio refere a que “a morte pode trazer paz e harmonia
com Deus” (Loureiro, 2010, p. 102), que é uma passa-
gem. A aceitagio como escape define que “quando se vive
em certas circunstincias que acarretam dor e sofrimento
para o individuo, a morte torna-se uma alternativa para
o sofrimento” (Loureiro, 2010, p. 102), é o tnico escape.
O modelo de aceita¢do também abarca o medo da morte
(reagdo natural e comum nos seres humanos), “os pensa-
mentos e sentimentos acerca da morte e do processo de
morrer” (Loureiro, 2010, p. 102) ¢ o evitamento (procurar
nio falar ou pensar acerca da morte).

O instrumento traduzido e adaptado por Loureiro (2010),
foi aplicado a profissionais de saide e 4 populagio em geral,

uma vez que “o estudo de fidelidade do instrumento revelou
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valores de consisténcia interna razodvel para cada uma das
dimensdes” (Loureiro, 2010, p. 104). O estudo demonstrou
que a EAPAM ¢ uma medida de avaliagio fidedigna e vilida
das atitudes perante a morte, sendo considerada com muito
bom e de ficil administragio 4 populagio em geral.

O questiondrio final foi organizado em trés blocos:
(1) dados sociodemogriéficos, (2) questdes da EAPAM e
(3) duas questdes abertas.

O bloco dos dados sociodemogrificos incluia os seguin-
tes itens: sexo, nacionalidade, estado civil, idade, 4rea de resi-
déncia e profissio.

A EAPAM esté organizada em 32 itens. E apresentada
sob a forma de autorrelato escrito numa estrutura Likert de
1 (discordo completamente) a 7 (concordo completamente)
pontos. Os 32 itens abarcam as cinco dimensdes, nomeada-
mente: medo (7 itens), evitamento (5 itens), aceitagdo neutral/
neutralidade (5 itens), aceitagio como aproximagdo (10 itens)
e aceitagdo como escape (5 itens).

As duas questdes abertas introduzidas foram: (1)
“Ja acompanhou e/ou cuidou alguém na fase final de vida?”
e (2) “Se respondeu sim, na pergunta anterior, pode rela-
tar-nos a sua experiéncia?”.

Constatou-se que o instrumento foi ao encontro dos
objetivos definidos.

Procedimentos

Dado os poucos instrumentos concebidos de raiz e de
outros traduzidos para portugués, resolveu-se alargar o ques-
tiondrio e avaliar a experiéncia dos inquiridos nas suas vivén-
cias de cuidar. Assim, abordou-se o autor portugués, Luis
Loureiro, via e-mail, pedindo permissdo para esta alteragio,
tendo o mesmo consentido. Incluiram-se, entdo, duas ques-
tdes abertas, no final da escala.

Posteriormente, a anilise de conteudo realizada desen-
volveu-se em trés fases: (1) pré-analise das respostas as ques-
tdes abertas, (2) exploragio do material, (3) tratamento dos
resultados obtidos, a inferéncia e a interpretagio: nesta fase
optou-se por trabalhar na vertente qualitativa, por via de sig-
nificados e inter-relagio com as dimensdes da escala.

Aniélise estatistica

Na anilise SPSS, a anilise estatistica com SPSS reali-
zou uma andlise descritiva bésica para calcular as frequén-
cias das varidveis.

Na anilise de contetdo, a anilise estatistica considerou-se
a natureza dos dados e a sua anilise fez-se meramente com
recurso A estatistica descritiva, dando-se a conhecer a frequén-
cia em diferentes categorias e subcategorias de resposta emer-

gindo do discurso dos inquiridos.
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RESULTADOS

Nos resultados quantitativos, incidimos a investigagdo em
algumas questdes da escala, para que fizéssemos a triangulacio
de dados posteriormente. Dessa forma, apresentamos de seguida
as tabelas referentes a apenas uma questio das cinco dimensdes.

A questio n.° 13 “Perturba-me o facto da morte ser irre-
versivel (Tabela 1), questdo da dimensio do medo, obteve na
grande maioria resposta de “Discordo” (26.8%), apesar de o
“Concordo” (20.2%) se encontrar relativamente préximo e
o “Nido concordo nem discordo” com (13.3%). Verificamos
uma ambivaléncia das respostas, apesar de a grande percen-
tagem ser “Discordo”, como se ilustra na Tabela 1.

A questdo n.° 16, referente 4 dimensdo do evitamento,
“Sempre que me ocorrem pensamentos sobre a morte, pro-
curo afastd-los” a resposta com mais evidéncia “Discordo” é
visivel com (26.6%), com a proximidade do “Concordo” com
18.8%. Havendo uma contradi¢io ainda que ligeira (Tabela 2).

Na questdo n.° 17 “A morte é a libertacio da dor e do sofri-
mento” (Tabela 3), questio incluida na dimensdo da “aceitagio
como escape”, os resultados estdo ao mesmo nivel nos scores

Tabela 1. Resultados Questdo 13 “Perturba-me o facto da
morte ser irreversivel”.

Discordo muitissimo 97 13.1
Discordo moderadamente 34 4.6
Discordo 198 26.8
N&o concordo nem discordo 98 13.3
Concordo 149 20.2
Concordo moderadamente 71 9.6
Concordo muitissimo 85 1.5
NS/NR 6 0.8
Total 738 100.0

Tabela 2. Resultados Questao 16 “Sempre que me ocorrem
pensamentos sobre a morte, procuro afasté-los”.

Frequéncia | Percentagem

Discordo muitissimo 76 10.3
Discordo moderadamente 88 1.9
Discordo 193 26.2
N&o concordo nem discordo 71 9.6
Concordo 139 18.8
Concordo moderadamente 110 14.9
Concordo muitissimo 59 8.0
NS/NR 2 0.3
Total 738 100.0
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“Nio concordo nem discordo” e “Concordo”, com (20.7%),
seguindo-se (18.3%) com “Concordo Moderadamente”.

Na dimensdo da “aceita¢do neutra”, representada pela
questdo n.° 20, “A morte ¢ um aspeto natural da vida”

Tabela 4), dois scores surgem com bastante evidéncia o
) g

“Concordo Muitissimo” com (20.4%) e “Concordo” com

(43.9%). Verificando-se concordincia com a questio desta

dimensio, como se observa na Tabela 4.

Na questio n.° 34, referente a dimenséo “aceitagio como
aproximagio” (Tabela 5), a afirmagio “Uma das coisas que
me conforta perante a morte é a cren¢a numa continuidade
da vida depois da morte”, apresenta o score “Nao concordo

)
nem discordo” que obteve a maioria das respostas (22.9%),
seguindo-se “Concordo” com (19.8%). Notando-se davida
sobre a crenga na continuidade da vida para além da morte.

Como referido anteriormente, as questdes quantitativas
foram complementadas com questdes abertas, de cardter
qualitativo. Na andlise de conteido, relativamente a ques-
tdo aberta “J4 acompanhou e/ou cuidou de alguém na fase
final de vida?”, responderam afirmativamente 435 inquiridos.

)

Tabela 3. Resultados Questdo 17 “A morte é a libertagdo da
dor e do sofrimento”.

Discordo muitissimo 71 9.6
Discordo moderadamente 55 7.5
Discordo 106 14.4
N&o concordo nem discordo 153 20.7
Concordo 153 20.7
Concordo moderadamente 135 18.3
Concordo muitissimo 51 6.9
NS/NR 14 1.9
Total 738 100.0

Tabela 4. Resultados Questdo 20 “A morte é um aspeto
natural da vida".

Tendo a questdo seguinte, “Se respondeu sim, na pergunta
anterior, pode relatar-nos a sua experiéncia?”, obtido relatos
sobre as quais se procedeu & andlise de contetdo.

Num primeiro momento, pretendeu-se codificar trechos
das respostas as questdes abertas. Para proceder a categori-
zagdo das respostas, incluiram-se diferentes categorias resul-
tantes da andlise do seu contetdo, como: acompanhamento
familiar, sofrimento, dor, alivio, saudade, trauma, libertacio
(Tabela 6). Estas categorias sdo apresentadas na Tabela 6,
associadas aos excertos que melhor representam cada um
dos significados associados s mesmas.

Da anilise de contetido, verificamos pontos de vista dife-
rentes em relagdo as representagdes sociais da morte. Se para
alguns a morte significa aceitagio, alivio e libertagio, para
outros a morte é sofrimento, dor e trauma. Apesar desta
ambivaléncia, da anilise revelar-nos uma visdo positiva e

outra mais negativa, ambas sdo vélidas.

DISCUSSAO

O estudo aqui apresentado permite-nos aferir da relevin-
cia destas investigacbes no dmbito geral da populagio, com
uma maior incidéncia de profissionais ligados a drea da saude.
Sendo a populagio feminina a que maioritariamente parti-
cipa no estudo, tendo como referéncia que a tipificagio dos
cuidados informais estd mais ligada as mulheres (Carvalho,
Andrade, Rodrigues, & Albernaz, 2023), podermos inferir
que o tema da morte pode ser mais questionado e refletido
no seio desta populagio, uma vez que sio aqueles que lidam
tanto com idosos doentes como com pessoas com problemas
oncolégicos. No cruzamento dos discursos com os resultados
da escala, a maioria das respostas incidiu nas dimensées de
medo, da aceita¢do neutra e da aceitagio como aproximagio:

Tabela 5. Resultados Questdo 34 “"Uma das coisas que me
conforta perante a morte € a crenca numa continuidade da
vida depois da morte”.

Discordo muitissimo 4 0.5 Discordo muitissimo 74 10.0
Discordo moderadamente 1 0.1 Discordo moderadamente 37 5.0

Discordo 2 0.3 Discordo 81 1.0
N&o concordo nem discordo 8 1.1 N&o concordo nem discordo 169 22.9
Concordo 324 43.9 Concordo 146 19.8
Concordo moderadamente 27 3.7 Concordo moderadamente 124 16.8
Concordo muitissimo 372 50.4 Concordo muitissimo 79 10.7
NS/NR 0 0.0 NS/NR 28 3.8

Total 738 100.0 Total 738 100.0
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Tabela 6. Categorizagdo das Respostas a Questédo n.° 40 “Se respondeu sim, na pergunta anterior, pode relatar-nos a sua experiéncia?

Unidade de Contexto

Acompanhamento
Familiar

“Familiares em fim de vida uns por cancro outros por doencas préprias da idade!”; “acompanhei a minha avo, pais,
filhos de amigos e colegas”; “Acompanhamento em contexto hospitalar do meu pai em fim de vida.”; “O meu filho
nao foi facil...Espero ndo voltar a ter”; “Pai acamado durante 7 anos”; “Acompanhei o meu avd, doenca repentina
com hospitalizagdo curta (cerca de 10 dias)”; “A morte de uma prima idosa quando era jovem. A morte dos meus
avés”; "Acompanhei os Ultimos dias e dei assisténcia no hospital a minha avé materna. Acompanhei o meu pai nos
Gltimos anos de deméncia e cancro, em casa.”; “Falecimento de ambos os pais com doenca oncoldgica”

Sofrimento

“Os Ultimos 6 meses de vida da minha mae foram bastante dolorosos, pela observacéo do seu sofrimento”; “O mais

duro e egoista, foi ver a minha M&e num sofrimento atroz e mesmo assim n&o a querer deixar ir.”; “A minha mée.

Foi muito duro porque ela estava em casa e em sofrimento (fisico e inevitavelmente psicoldgico). Eu achava que

os médicos podiam ajudar, mas foi muito rapido e ela acabou por falecer (sem ter tido o apoio médico - Cuidados
",

Paliativos - que acho que podiam ter minorado o seu sofrimento e nosso).”; “Estar presente no final da vida do meu
irm&o: querer morrer apenas por o sofrimento / desespero, que lhe provocava o cancro no pancreas.”

Aceitacao

Talvez pela idade e pelo facto de achar que nao sofreu nem pressentiu que ia morrer, e por ter sido a morte

que sempre tinha pedido, que apesar da minha ligacdo muito forte a ela, sinto que aceitei melhor a sua morte.
"Acompanhei a minha mae que morreu com 65 anos, mas com uma aceitacdo da sua morte que me assustou

na altura, mas agora entendo. A consciéncia de que esta vida é apenas uma passagem, serena-me quanto a sua
aceitagdo.”; "Fui cuidadora dos meus pais até ao falecimento, a minha mae tinha alzheimer e 0 meu pai ainda era
auténomo, morreram com covid. Foi dificil vé-los partir, mas j& ndo tinham qualidade de vida pelo que encarei com
mais aceitacdo e era o percurso natural ja tinham bastante idade.”

Dor

“Acompanhei alguns familiares. Foram experiéncias dolorosas, porque todos eles queriam muito viver.”; “Cuidei ja
de 3 pessoas da familia, o meu maior problema foi lidar com o sofrimento e a dor dos doentes, ndo da prépria morte,
senti me impotente sem poder fazer nada.”

"Acompanhei a minha mée, durante os seus Ultimos 10 a 15 dias, nem consigo lembrar bem quanto tempo foi,
pareceram, ao mesmo tempo, meses e tempo nenhum. Ja foi ha 3 anos, ainda estou a recuperar da dor, das imagens,
os sons, o cheiro da morte”

Alivio

“Uma fase terminal dolorosa em que a perspetiva de que a morte é um alivio da dor, pode ser considerada.”;

"Ja acompanhei um familiar no final de vida e quando partiu senti-me invadida por uma paz e um siléncio que néo
tem explicacdo, é como se o tempo tivesse parado. Senti que foi um momento sagrado. “Sabemos que o fim esté
préximo. Deu-me uma felicidade muito grande, apesar do sofrimento, despedir-me da minha querida M&e de mao
dada e abracadas. Saber que eu estava com ela. “Acompanhei o meu pai no fim de um cancro terminal em grande
sofrimento. Custou-me vé-lo morrer, mas o primeiro pensamento foi “ja ndo sofre mais”."”; “O falecimento da minha
avéd materna. Apesar de ser um sofrimento terrivel por perdermos alguém que amamos, também foi um alivio porque
ela estava a sofrer imenso e estava consciente de tudo. Ja tinha perdido o gosto de viver.”; “tendo eu sentindo um
sentimento de alivio quando partiu, pois, sabia que nada mais havia a fazer e seu corpo encontrava-se num processo
de faléncia de 6rgdos.”; “ela j& estava a sobreviver. Por isso acabei por sentir um alivio, deixou de sofrer, mas no meu
peito sinto um vazio enorme que preencho com recordacgdes dos tempos que passamos juntas.”

Trauma

"Como poderei relatar-vos, uma experiéncia tdo traumatica. A minha filha faleceu com 23 anos, cancro da mama (...) Os
Gltimos dias de vida foram de um sofrimento terrivel, ndo se explica este sentimento de impoténcia”; “Acompanhei o meu
pai, foi uma experiéncia muito deprimente, dolorosa e traumatica.”; “Foi uma experiéncia muito traumatica, acompanhei o
meu pai 0 ano passado na fase final da sua vida/ cuidados paliativos/ com apoio da equipa da RNCCI / ECCI”

Libertacao

“Acompanhei a minha mée e posso dizer que apesar da tristeza associada, foi das maiores honras e das experiéncias
mais bonitas que vivi.”; “Foi uma experiéncia dura e intensa, mas maravilhosa de poder acompanhar a minha méae nos
seus Ultimos dias.”; “Acompanhei a morte do meu pai, por cancro no pulm&o. Foi uma experiéncia intensa, carregada
de significado quanto a finitude e ao sofrimento e muito ambivalente: por um lado, via um ente querido partir, ficando
eu meio 6rfao; por outro lado, fizemos esse percurso de despedida e transi¢do em conjunto, dizendo tudo aquilo que
precisava ser dito. Neste sentido foi profundamente humano e libertador.”; “O meu pai faleceu nos meus bracos,
olhando para mim, deu um leve sorriso e deixou cair uma lagrima. Senti que me agradeceu tudo o que fiz por ele,

e o fato de estar ali ao lado dele, trouxe-lhe paz na partida. Recordo esse momento com uma sensacdo de dever
cumprido no papel de cuidadora e filha.”; “Perdi meus avds e meu sogro recentemente. O primeiro que se foi viveu
anos com Alzheimer e sua morte de certa forma foi vista como a libertagdo de um sofrimento imenso vivido por ele e
por toda a familia.”; “A sintomatologia era tdo intensa que acho que a morte foi uma libertagéo.”

Na dimensio do medo, indiciamos expressées como: “Foi terrivel, saber que estava a cuidar da minha mie e que a

“Experiéncia tdo traumatica”; “Morreu, foi horrivel e ainda vida dela estava a acabar.”

¢ para mim saber que ja nio tenho mae”; “Foi horrivel! Ver o No que respeita a dimensdo da aceitagdo neutra, os

sofrimento da pessoa e ndo consegui fazer nada”; “Um sofri- inquiridos revelam: “Encarei com mais aceitag¢do e era o per-

mento agonizante, onde a morte assistida deveria ser permitida”; curso natural, ja tinham bastante idade”; “Ficou como um
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passarinho”; “Tudo na vida, pessoas, animais, coisas, nascem,
crescem e morrem...”.

Na dimensio da aceitagdo como aproximagio é-nos
apontado que “Quando as pessoas acreditam na vida apds a
morte, ndo me parecem tio angustiadas perante a hipétese
de morrer...”; “Nio sei se estd a olhar por mim e pelos meus,
se hd outro plano, um céu onde se juntou aos pais e irmios,
...”; “ Se a pessoa acredita em vida apds a morte, a ansiedade
da possibilidade de morrer é menor”; “Acredito numa vida
transcendental e que os nossos entes queridos que partem
estdo sempre connosco’.

Na dimensio do medo, uma grande parte dos inquiridos
apresenta narrativas do processo de morrer como traumdtico,
agonizante, horrivel, “a morte assume uma violéncia inau-
dita” (Hennezel, 2006), inferindo-se que os cuidados palia-
tivos sio uma realidade que ndo chegam a todas as pessoas
e que a morte continua a ser um tabu, no entanto, “estd mais
que comprovado que em vez de assustar, falar da morte gera
alivio” (Egea, 2023). Na dimensio da aceitagdo como apro-
ximagdo, a morte pode trazer paz, a existéncia de uma vida
teliz a posteriori. Esta foi a dimensdo que mais se destacou no
estudo, hd uma aceitagio da morte, “a morte poe fim a vida,
mas ndo ha relagio” (Hennezel, 2006). “A representagio que
temos da morte e a imagem que dela fazemos — como o fim
de tudo ou como a passagem para um outro mundo ou um
despertar” (Hennezel, 2006), tem influéncia como se vive o
processo da morte e o pés-morte (luto).

Tanto a dimensio de evitamento quanto a dimensio da
aceitagio como escape sio manifestadas nas expressdes que
revelam, das experiéncias vivenciadas, o siléncio face a este
tema, e uma aceita¢do da condi¢do, por impoténcia: “prefiro
ndo relatar”; “evito pensar muito nisso”; “prefiro ndo falar”;
“resignacio, respeito e sentimento de perda”; “A impoténcia
para ajudar tornou a chegada da morte como um alivio para
quem partiu e para quem ficou”.

Na andlise de contetdo, as questdes foram selecionadas
em inter-relagio com o conteudo das mensagens seleciona-
das nas perguntas abertas. Concluimos, da anilise qualitativa,
que a maioria das vivéncias descritas envolveu experiéncias
em fim de vida.

Sobre a pergunta “A morte constitui sem divida uma
experiéncia terrivel”, obteve-se em grande maioria a res-
posta de “concordo”, “concordo moderadamente” e “con-
cordo muitissimo” Encontrando-se este item na dimensio
do medo, vérias foram as narrativas partilhadas congruentes
com a resposta obtida.

O facto da morte como evento ser irreversivel, obteve “dis-
cordo” na maioria dos inquiridos, nesta dimensio do medo,

as vivéncias sdo similares. Relativo também a dimensio do

medo, a questdo “o facto de a morte significar o fim de tudo
assusta-me”, teve alguma ambivaléncia entre o “concordo” e
o “discordo”, muito embora o estudo nio nos revele que uma
varidvel que pode condicionar este dado é a crenga espiritual
e/ou religiosa. No que se refere 4 dimensio do evitamento,
quando questionados sobre “sempre que me ocorre pensa-
mentos sobre a morte, procuro afastd-los”, os respondentes
discordaram na grande maioria.

A pergunta sobre se a morte ¢ a libertagio da dor e do
sofrimento, teve como respostas entre o “néo concordo/ nem
discordo” e o “concordo”. No que se refere 4 dimensio da
aceitagdo neutra, a questdo “a morte é um aspeto natural da
vida”, obteve uma concordincia maioritiria.

A questio “a morte é simplesmente uma parte do pro-
cesso da vida”, na dimensio da aceitagio neutra, obteve uma
elevada concordancia.

Na dimensio da aceitagio como aproximagio, a questdo
“uma das coisas que me conforta perante a morte é a minha
cren¢a numa continuidade da vida depois da morte, obteve
respostas entre o “ndo concordo/ nem discordo” e o “con-
cordo”, das narrativas partilhadas estdo em concordincia.

Como potencialidades identificamos que, sendo o tema
da morte um evento presente no quotidiano da vida humana
e no campo da satde, o estudo traz-nos a possibilidade de
quebrar tabus. Por outro lado, o nimero significativo de
respostas num curto espago de tempo dd-nos a percegio
da necessidade de trazer para o campo da investigacio e da
reflexdo individual e coletiva, o tema.

Enquanto limitagdes, referimos que a divulgagio do
estudo apenas em formato online, por e-mail e redes sociais,
poderd ter sido um fator que terd limitado o nimero de par-
ticipantes. Como tal, a amostra ndo nos permite extrapolar
os dados para a totalidade da populagio portuguesa, no que
se refere a esta temdtica.

CONCLUSOES

A utilizagdo da Escala de Avaliagio do Perfil de Atitudes
acerca da Morte (EAPAM) , tal como refere Loureiro (2010)
torna-se um instrumento de aplicagdo pratica e acessivel,
com potencial para poder ser aplicado quer na populagio
em geral, quer a profissionais ligados a drea da saide, onde
se integram as equipas de cuidados paliativos, pois os pro-
fissionais da drea da saude sdo atores privilegiados e podem
facilitar o didlogo sobre a morte e o morrer, uma vez que tal
faz parte do seu dia a dia profissional

O tema da morte e do morrer é universal e transversal 2 vida
e confronta cada ser humano e todos os profissionais de satde

em algum momento da sua existéncia. Uma sociedade madura e
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desenvolvida é também aquela que se relaciona com a naturali-
dade necessdria com os processos naturais do ciclo de vida, ainda
que estes possam trazer dor e sofrimento, pois, como nos aponta
Albom (2020, p. 104) “aprende a morrer, e aprendes a viver”.

Constatamos, ainda, a necessidade de mais estudos qua-
litativos e extensivos que aprofundem a temdtica, em par-
ticular junto da comunidade e profissionais que trabalham
com pessoas em fim de vida.

Urge alargar os espagos de partilha e investigagdo sobre
o tema, que continua a ser tabu para muitas pessoas, inte-
grando diferentes agentes da sociedade civil, da academia e
de profissionais de intervengio direta, com atengdo aos mais
jovens, cuja informagdo e formagdo na temdtica € restrita,
sendo importante introduzi-la nos didlogos quotidianos com
serenidade e naturalidade.

Em consonancia com Loureiro (2010), verificamos dife-
rentes representagdes sociais da morte, para uns a morte e o
processo de morrer significa medo, dor, trauma, ou sofrimento,
para outros a morte representa alivio, aceitacio e libertacio.
Independentemente da representagio, cada pessoa constréi e
atribui significagio pessoal 4 sua vida e & sua prépria morte.
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Bem-estar psicolégico em estudantes de
enfermagem: relacao com sexo e idade

Psychological well-being in nursing students: relationship with gender and age

Filipa Aguiar' @, Isabel Barroso? 2, Maria Joao Monteiro? ),
Maria da Conceicao Pereira? ©, Ana Caramelo®*

O bem-estar psicoldgico € um conceito multidimensional, que inclui dimensdes sociais, subjetivas e psicoldgicas, e que enfatiza o
potencial e a capacidade das pessoas para alcancar o bem-estar. Foi objetivo desta investigacao avaliar o nivel de bem-estar psicoldgico
em estudantes a frequentar o Curso de Licenciatura em Enfermagem, de uma Universidade do Norte do Pais, bem como a sua relagdo
com o sexo e a idade. Tratou-se de um estudo de natureza quantitativa, transversal e correlacional, com uma amostra ndo probabilistica
por conveniéncia, constituida por 203 estudantes a frequentar o Curso de Licenciatura em Enfermagem em 2022. A recolha de dados foi
efetuada através de um questionario constituido por questdes para a caraterizagdo dos estudantes e pelo Questionario Geral de Bem-
Estar Psicolégico, adaptado e validado para estudantes portugueses. Composto por seis itens, com resposta numa escala tipo Likert,

com cinco alternativas de resposta. O resultado varia entre zero e trinta, e quanto mais elevada for a pontuagdo maior o nivel de bem-

RESUMO

estar psicoldgico. Constatou-se que 77,8% dos estudantes eram do sexo feminino e 59,1% pertenciam a faixa etéria superior a 20 anos.
Os estudantes apresentaram bem-estar psicoldgico, sendo a média de 16,8. Apenas se constatou relagio estatisticamente significativa
entre o item 2 “Quanta energia ou vitalidade sentiste?”, com pontuag¢do mais elevada no sexo masculino. Este estudo permitiu a concec¢éo
de um projeto de intervencdo comunitéria com o objetivo de capacitar os estudantes para a apropriagdo de estratégias de coping,
promotoras do bem-estar psicoldgico, essenciais para assegurar os processos desenvolvimentais inerentes ao ciclo de vida que atravessam.
PALAVRAS-CHAVE: bem-estar psicoldgico; estudantes; enfermagem; COVID-19.

Psychological well-being is a multidimensional concept that includes social, subjective, and psychological dimensions and emphasises
people’s potential and ability to achieve well-being. The aim of this research was to assess the level of psychological well-being in
students attending the Nursing Degree Course at a university in the north of the country, as well as its relationship with gender and
age. The present research is a quantitative, cross-sectional and correlational study, with a non-probabilistic sample for convenience,
consisting of 203 students attending the Nursing Degree Course in 2022. Data was collected through a questionnaire consisting of
questions to characterise the students and the General Psychological Well-Being Questionnaire, adapted and validated for Portuguese
students. It consists of six items, answered on a Likert-type scale, with five alternative answers. The score ranges from zero to thirty,
and the higher the score, the higher the level of psychological well-being. It was found that 77.8% of the students were female, and

ABSTRACT

59.1% were over 20 years old. The students showed psychological well-being, with an average score of 16.8. A statistically significant
relationship was only found between item 2, “"How much energy or vitality did you feel?”, with a higher score for males. This study
made it possible to design a community intervention project aiming to enable students to adopt coping strategies that promote
psychological well-being, which are essential for ensuring the developmental processes inherent in the life cycle they are going through.
KEYWORDS: psychological well-being; students; nursing; COVID-19.
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Bem-estar psicoldgico em estudantes

INTRODUCAO

O sujeito realiza um conjunto de anlises que permitem a
avaliagio sobre o grau de agradabilidade com a vida, da qual
faz parte a dimensdo cognitiva, que se traduz na satisfa¢do
com a vida e o seu contexto, e a dimensio afetiva e emocio-
nal que se expressa nos sentimentos de felicidade e estados
afetivos positivos (Candeias, 2019).

No funcionamento psicoldgico, a perspetiva temporal
é um aspeto central no dia-a-dia do ser humano, com um
impacto nos pensamentos, sentimentos e comportamentos e
estd fortemente associada a indicadores de bem-estar mental
e demonstraram prever até 40% da sua variagio. Contudo, a
relagdo entre a perspetiva temporal e os mecanismos espe-
cificos que melhoram o bem-estar ainda requer uma maior
exploragdo. O ponto de vista aristotélico sobre o bem-estar é
amplamente partilhado, uma vez que se centra no facto de o
bem-estar ndo ser apenas uma sensagio de felicidade. Os seres
humanos tém mais faculdades do que apenas sentir felicidade,
prazer ou dor, nomeadamente sio criaturas de raciocinio e
de criagdo de sentido, de imaginagdo e de ligagbes e identi-
dades intra e intersocietais (Burzynska & Stolarski, 2020).

De acordo com os autores Garcia-Alvarez et al. (2021) e
Morales-Rodriguez et al. (2020) o bem-estar pode ser dividido
em bem-estar subjetivo, que se refere geralmente a pessoa, &
sua qualidade de vida e a avaliagio emocional e cognitiva, e
o bem-estar psicoldgico, que enfatiza o potencial e a capa-
cidade da pessoa para alcangar o bem-estar.

O bem-estar subjetivo traduz-se numa atitude e sentimen-
tos positivos produzidos pelos individuos através da compara-
¢do entre condi¢bes de vida reais e ideais. Inclui avaliagdo dos
perfodos de vida das pessoas relativamente a um acontecimento,
criando sentimentos de satisfacdo com a vida, de sentido de rea-
lizagdo, em diferentes dimensdes como por exemplo trabalho,
familia, rendimento escolar e outras dreas associadas da vida emo-
cional (Villani et al.,2021). A perspetiva hedénica deu origem
a0 modelo de bem-estar subjetivo, que surgiu numa época em
que as preocupagdes cientificas, sociais e politicas procuravam
quantificar a qualidade de vida numa perspetiva subjetiva em
oposigio a indicadores econémicos e demograficos. Trata-se de
um modelo formado por um conjunto de diferentes conceitos,
como felicidade, satisfagio com a vida e experiéncias emocionais
positivas e negativas. Embora as criticas de que tem sido alvo,
em rela¢do ao facto de ter sido construido com base em dados
empiricos e ndo a partir de modelos teéricos, ganhou muita
expressividade ao nivel da investigagio.

O ensino superior engloba transi¢ées na vida dos estu-
dantes, nomeadamente a passagem da escola para a aprendi-
zagem autodirigida, a saida de “casa” para uma vida indepen-

dente, com responsabilidades acrescidas, a preparagio para
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uma vida profissional, o desenvolvimento de competéncias
interpessoais e competéncias para a vida adulta (Hewitt,
2019). Estes processos que conduzem ao autodesenvolvi-
mento tém impacto direto e indireto na saide e bem-estar
dos estudantes (Nissen et al., 2019).

Durante a vida académica, os estudantes sdo frequente-
mente confrontados com problemas institucionais e individuais
que podem por em risco a sua satide e o seu bem-estar. Virios
estudos sublinham a importincia de avaliar a saide mental
dos estudantes que frequentam o ensino superior, atendendo
as caracteristicas do contexto académico. Recomendam uma
abordagem holistica e multidimensional ao bem-estar, como
forma de compreender os processos que permitem aos estu-
dantes do ensino superior enfrentar as diversidades e dificul-
dades, minimizando os seus impactos na saide mental e bem-
-estar (Barrable et al., 2018). Também o relatério realizado
para o Higher Education Policy Institute, no Reino Unido
(Hewitt, 2019) sugere a utilizagio de um modelo de avalia-
¢do que inclua a satide mental no bem-estar dos estudantes.

Em geral, os estudos efetuados com estudantes do ensino
superior relataram niveis elevados de problemas de saide
mental, evidenciando sintomas, que podem ser incapacitan-
tes como ansiedade, depressdo e angustia psicolégica, com
consequéncias no rendimento escolar, no abandono do ensino
superior (Neves & Hillman, 2019) e até no consumo de psi-
cofirmacos. A dimensio deste problema é desconhecida, e
o consumo iniciado durante a juventude, pode perpetuar-se
ao longo da vida e, consequentemente, é necessdrio alertar
que o consumo de medicamentos potencialmente inapro-
priados, predispée & ocorréncia de interagdes e efeitos adver-
sos, aumento da morbimortalidade e dos custos em satde
(Peixoto et al., 2021).

Mais recentemente literatura cientifica sobre o bem-estar
psicolégico dos estudantes do ensino superior estd relacionada
com a COVID-19, apontando para um nivel de bem-estar
psicolégico baixo (Dodd et al., 2021), com perturbagées da
saude mental e fisica (Son et al., 2020).

As evidéncias cientificas documentaram que, em resposta
a propagagio do SARS-CoV-2, as institui¢des de ensino
superior encerraram os seus campus fisicos e rapidamente as
aulas presenciais transitaram para um ensino a distincia, uti-
lizando meios teleméticos, em conformidade com as medidas
excecionais de prevencio. De acordo com a Organizagio das
Nagaes Unidas para a Educagio, Ciéncia e Cultura (UNESCO,
2020), a pandemia interrompeu a aprendizagem de mais de
mil milhées de estudantes em 129 paises, em todo o mundo.
Em Portugal, as institui¢es de ensino superior foram for¢a-
das a fazer ajustamentos atempados para assegurar os pro-

cessos educativos e o progresso académico dos estudantes.
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A importancia da investigacio sobre bem-estar psico-
légico em estudantes do ensino superior prendeu-se com o
facto de ser um periodo de grandes mudangas, pela necessi-
dade de adaptacdo a novas exigéncias, mas também porque
em Portugal, o contexto epidemiolégico da COVID-19 e a
necessidade emergente de, no contexto académico, inovar
novas formas de aprendizagem, nio subtraiu a necessidade
de avaliar e monitorizar o bem-estar psicolégico em estu-
dantes do ensino superior.

Por conseguinte, esta investigacio assume relevincia, e
tem como objetivo avaliar o nivel de bem-estar psicolégico
em estudantes a frequentar o Curso de Licenciatura em
Enfermagem, de uma Universidade do Norte do Pais, e a
sua relagdo com o sexo e a idade.

METODO

O desenho metodoldgico desta investigagio assumiu as
carateristicas de um estudo de natureza quantitativa, transver-
sal e correlacional, com recolha da informagio num momento
especifico, através da aplicagio de um questiondrio. Foi utli-
zado um conjunto de técnicas que permitiram transformar os
dados em informagdo quantitativa, passivel de aplicagio em
qualquer plano de investiga¢do (Coutinho, 2021). Os proce-
dimentos relativos a estatistica descritiva e inferencial, e de
acordo com o mesmo autor, tiveram por base o tipo distri-
bui¢do das respostas, das escalas de representagio dos dados
e da dimensdo da amostra.

Amostra

No presente estudo a populagio alvo foi constituida
pelos estudantes do Curso de Licenciatura em Enfermagem,
cuja amostra foi selecionada de modo nio probabilistico,
por conveniéncia, ficando constituida por 203 estudantes e
que cumpriam o critério de inclusio de estar matriculado e
a frequentar o Curso de Licenciatura em Enfermagem, de
uma Universidade do Norte do Pais, no ano letivo 2020/21.

Instrumentos

O processo de recolha de dados neste estudo foi efe-
tuado através de um questiondrio que integrou questdes para
a caraterizagio sociodemogrifica (sexo e idade) e o ques-
tiondrio Geral de Bem-Estar Psicolégico, versio reduzida
(QGBEP-R), adaptado e validado em estudantes portugueses
(Pereira et al., 2018), apresentando boa consisténcia interna
(alfa de Cronbach= 0,86). O QGBEP-R ¢é composto por seis
itens, alguns respondidos em escala tipo likert de frequéncia,
com cinco alternativas de resposta, de “Nunca a “Sempre”;

outros em escala tipo likert de intensidade, também com

cinco alternativas de resposta, de “Senti-me cheio de ener-
gia” a “Senti que nio tinha nenhuma energia ou vitalidade
em relagio a tudo”. O valor das pontuagdes atribuidas aos
itens 2, 3, e 6 sdo invertidos, s6 posteriormente se calcula a
pontuagio total de bem-estar psicolégico somando a pon-
tuagdo nos seis itens, cujo valor pode variar entre zero (0) e
trinta (30). Pontuagées mais elevadas correspondem a niveis
superiores de bem-estar psicolégico, quanto mais elevada for
a pontuagio obtida, melhor perce¢io bem-estar psicolégico
pelo estudante, considerando-se bem-estar geral, quando o
resultado é superior a quinze (15).

Procedimentos

Durante a investigagio, salvaguardaram-se os direi-
tos dos participantes e os principios éticos. Os estudantes
foram informados sobre o tema e objetivos da investiga-
¢do, foi solicitado o pedido de colaboragio para o preenchi-
mento e para a necessidade de resposta a todas as questdes,
foi garantido o anonimato e a confidencialidade das respos-
tas. Respeitaram-se as normas de conduta préprias ineren-
tes a um trabalho de investigagio, pelo que foi solicitado o
parecer 4 Comissdo de Etica da Universidade do Norte do
Pais (Ref: Doc83-CE-2020).

Os questiondrios foram codificados e a informagio reco-
lhida foi mantida de forma anénima e confidencial € os resul-
tados apenas utilizados para este estudo e publicagdes asso-

ciadas. Os questionarios foram respondidos apés um periodo

de confinamento por COVID-19.

Anaélise estatistica

Para o tratamento e andlise de dados foi construida uma
base de dados em Microsoft Excel® e posteriormente transfe-
ridos para o software estatistico IBM SPSS® Statistics (ver-
sd0 27.0). A estatistica descritiva possibilitou determinar as
frequéncias absolutas e relativas, medidas de tendéncia cen-
tral e de dispersdo. Na andlise inferencial optou-se por tes-
tes ndo paramétricos, ap6s a aplicagio do teste Kolmogorov—
Smirnov-Lilliefors, dado ter-se verificado que a distribui¢do
referente aos itens da varidvel bem-estar psicolégico, nio se
encontravam todos enquadrados na normalidade (p> 0,05).
Deste modo, utilizou-se o teste de U-Mann Whitney (UMW)
para comparar médias de uma varidvel quantitativa em dois
grupos de sujeitos diferentes e quando se desconhecem as
respetivas varidncias populacionais (Coutinho, 2021).

RESULTADOS

A amostra foi constituida por 203 participantes sendo

que maioritariamente do sexo feminino (79%) e 21% do
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sexo masculino. A média de idades foi de 21,9 anos (des-
vio padrio= 3,9; minimo 18 e maximo 41). Relativamente a
tipologia de residéncia 55,2% dos estudantes residiam com
a familia. Para 44,8% dos estudantes, o agregado de residén-
cia era constituido, por ordem decrescente, por 3 coabitan-
tes (25,1%), 4 coabitantes (14,3%) e 2 coabitantes (12,8%).
Quanto a0 QGBEP-R, os estudantes apresentaram bem-
-estar psicolégico, sendo a média de 16,8 (desvio padrio=
5,203), variando entre o minimo de 4 ¢ o maximo de 30.
No que respeita a relagio entre o bem-estar psicolégico
e o sexo dos estudantes de uma Universidade do Norte do
Pais, apenas se verificou relagio estatisticamente significa-
tiva entre o item 2 “Quanta energia ou vitalidade sentiste?”,
sendo que os estudantes do sexo masculino (p= 0,028) apre-
sentaram um valor de ordenagio média mais elevado (OM=
118,18) (Tabela 1). Apesar de ndo se verificarem diferencas
estatisticamente significativas, os estudantes do sexo mascu-
lino apresentaram niveis superiores de bem-estar psicolégico.
Quanto 2 relagio entre o bem-estar psicoldgico e a idade,
nfo se verificou relagio estatisticamente significativa (Tabela 2).
Em termos de valores de ordenagdo média, os estudantes com

Tabela 1. Relagéo entre o bem-estar psicoldgico e o sexo.

Masculino Feminino

Ordenagéo

mais de 20 anos, apresentaram pontuagdes mais elevadas, com
excegdo nos itens 2 “Quanta energia ou vitalidade sentiste?” e 4
“Sentiste-te emocionalmente estével e seguro de si préprio?”.

DISCUSSAO

Verificou-se que a maioria dos participantes era do sexo
feminino resultado espectdvel na medida em que na profissio
de enfermagem continua perpertuar-se a relagio do femi-
nino com o papel de cuidar. Relativamente 4 tipologia de
residéncia, salientamos que 44,8% dos estudantes nio resi-
diam com o agregado familiar, sendo este dado relevante pelo
facto de muitas familias terem vivenciado perdas de rendi-
mento originadas pelas medidas de mitiga¢do da pandemia,
com possiveis implicagbes na qualidade de vida familiar, e
consequentemente no bem-estar dos estudantes. De facto,
alguns estudos consideram que o stress financeiro diminui
o bem-estar e a qualidade de vida das pessoas (Baiano et al.,
2020; Stevenson et al., 2020).

O estudo efetuado por Li et al. (2021) revelou que as
consequéncias psicoldgicas da pandemia por COVID-19

Ordenacgéo
média média

Sentiste-te incomodado(a)/aborrecido(a)/nervoso? 114,94 98,31 2.972,500 0,085
Quanta energia ou vitalidade sentiste? 118,18 97,39 2.827,000 0,028
Sentiste-te abatido? 112,70 98,95 3.073,50 0,141
Sentiste-te emocionalmente estavel e seguro de si préprio? 108,86 100,05 3.246,500 0,362
Sentiste-te alegre? 98,81 102,91 3.411,500 0,668
Sentiste-te cansado? 99,91 102,59 3.461,000 0,778
Total do bem-estar psicoldgico 112,60 98,98 3.078,000 0,169

UMW: Teste U de Mann-Whitney.

Tabela 2. Relagdo entre o bem-estar psicoldgico e a idade.

Ordenacao

Ordenacéo
Média Média

Sentiste-te incomodado(a)/aborrecido(a)/nervoso? 96,16 106,04 4.495,000 0,226
Quanta energia ou vitalidade sentiste? 103,56 100,92 4.850,500 0,740
Sentiste-te abatido? 96,30 105,95 4.506,500 0,221
Sentiste-te emocionalmente estavel e seguro de si préprio? 103,78 100,77 4.832,500 0,713
Sentiste-te alegre? 100,18 103,26 4.829,000 0,703
Sentiste-te cansado? 98,27 104,58 4.670,000 0,431
Total do bem-estar psicoldgico 98,48 104,44 4.687,500 0,476

UMW: Teste U de Mann-Whitney.
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em estudantes do ensino superior podem ser graves, com
manifestagbes de stresse, ansiedade e depressdo no esta-
dio inicial da pandemia COVID-19. No entanto, os estu-
dantes da drea da saude, como os de enfermagem, podem
apresentar niveis mais baixos de bem-estar psicolégico do
que os estudantes de outras dreas, decorrente da situagio
pandémica (Ye et al., 2020). Silva et al. (2021), num estudo
realizado em Portugal sobre o impacto do confinamento
decorrente da COVID-19, na satide mental e bem-estar
psicolégico em 775 estudantes do ensino superior, referem
que a COVID-19 teve um impacto especial, decorrente do
isolamento social, da restri¢do da mobilidade e dos contac-
tos sociais, acarretando para os estudantes niveis mais ele-
vados de stresse. Por conseguinte, os mesmos autores refor-
cam que a capacidade de adaptagio a estas situacdes tem
implicita a singularidade dos recursos de cada estudante,
que se revela decisiva na gestdo do bem-estar psicolégico.
Sublinham também que as mulheres apresentavam niveis
de stresse, ansiedade e depressio mais elevados, refletindo-
-se em menor valoriza¢do do préprio bem-estar psicoldgico.

Os resultados desta investiga¢do sdo concordantes com
os de Holm-Hadulla et al. (2021), ao constatarem que os
estudantes com mais idade manifestavam niveis superiores
de bem-estar psicolégico, enquanto os mais novos expres-
saram soliddo, sintomas depressivos e falta de reconheci-
mento da situagdo académica pelas restricées de contacto
social decorrentes da pandemia. Os resultados encontrados
no presente estudo poderdo ser explicados pelo facto de os
estudantes mais velhos terem mais resiliéncia do que os mais
novos, provavelmente por ainda se encontrarem numa fase
de transi¢io para o ensino superior. Nesta etapa da vida, os
estudantes sdo confrontados com necessidades de adaptagio
aum novo ambiente de aprendizagem, de gestdo das exigén-
cias académicas e sociais, e de expectativas académicas, por
vezes elevadas, e que constituem fatores de risco para a saide
fisica e mental dos estudantes, com consequente diminui¢ao

do bem-estar psicolégico.

CONCLUSOES

Sublinha-se que 77,8% dos estudantes eram do sexo femi-
nino e 59,1% pertenciam 4 faixa etdria superior a 20 anos.
Os estudantes apresentaram bem-estar psicolégico, sendo a
média de 16,8. Verificou-se relagio estatisticamente significa-
tiva entre o item 2 “Quanta energia ou vitalidade sentiste?”e o
sexo, sendo que o sexo masculino apresentou pontuagio mais
elevada. Nio se verificou relagio estatisticamente significativa
entre o nivel de bem-estar psicolégico em estudantes e a idade.

Os resultados do estudo foram incorporados na concegio
de um projeto de interveng¢do comunitiria com o objetivo
de capacitar os estudantes para a utiliza¢do de estratégias de
coping, para assegurar os processos desenvolvimentais e aca-

démicos, promovendo o bem-estar psicolégico dos estudantes.
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Equilibrio e cognicao:
intervencao psicomotora em idosos

Balance and cognition: psychomotor intervention in the elderly

Vanessa Oliveira” @, Ana Rita Bodas?® @, Diogo Nébrega® @, Cristina Antunes®

O envelhecimento é um processo progressivo e a diminui¢do do equilibrio e alteragdo nas fungdes cognitivas sdo fatores de risco
para quedas e dependéncia em idosos. Estudos indicam que a intervencdo psicomotora pode melhorar o equilibrio e a cognicao
nos adultos mais velhos. O estudo teve como objetivo avaliar o equilibrio e as fun¢des cognitivas em idosos institucionalizados
e verificar se uma intervengdo psicomotora tem efeitos no equilibrio estatico e dindmico. Realizado numa residéncia sénior no
nordeste do pais, 15 idosos (média de idade 86,27 anos, 67% mulheres) foram avaliados com Exame Geronto-Psicomotor, Mini-
Mental State Examination e Indice de Barthel, antes e ap6s quatro meses de intervencdo. Na primeira avaliacao, 60% apresentaram

perfil psicomotor abaixo do nivel de corte para a faixa etéria, 67% défice cognitivo e 53,3% dependéncia ligeira. Apds a intervengdo

RESUMO

ndo houve alteracdes significativas no equilibrio estatico, mas uma diminuicéo significativa (p= 0,015) no equilibrio dindmico.
Os resultados indicam manuten¢do no equilibrio estético e, considerando a idade avangada da amostra, a auséncia de alteracées
¢é indicador satisfatério. A diminui¢do no equilibrio dindmico pode ser atribuida a idade avangada. A interven¢do psicomotora em
idosos institucionalizados pode ajudar a manter o equilibrio, contribuindo para a prevencao de quedas.

PALAVRAS-CHAVE: equilibrio estético e dindmico; funcdes cognitivas; idosos institucionalizados.

Ageing is a progressive process, and decreased balance and changes in cognitive functions are risk factors for falls and dependence
in the elderly. Studies indicate that psychomotor intervention can improve balance and cognition in older adults. The study aimed
to evaluate balance and cognitive functions in institutionalised elderly people and verify whether a psychomotor intervention has
effects on static and dynamic balance. Held in a senior residence in the northeast of the country, 15 elderly people (average age
86.27 years, 67% women) were evaluated with the Geronto-Psychomotor Examination, Mini-Mental State Examination and Barthel
Index before and after four months of intervention. In the first assessment, 60% presented a psychomotor profile below the cut-

off level for the age group, 67% had cognitive impairment, and 53.3% had mild dependence. After the intervention, there were

ABSTRACT

no significant changes in static balance, but there was a significant decrease (p= 0.015) in dynamic balance. The results indicate
maintenance of static balance, and considering the advanced age of the sample, the absence of changes is a satisfactory indicator.
The decrease in dynamic balance can be attributed to advanced age. Psychomotor intervention in institutionalised elderly people
can help maintain balance, contributing to the prevention of falls.

KEYWORDS: static and dynamic balance; cognitive functions; institutionalized elderly.

|NTRODU§AO que comega na concesso e continua até 4 morte. O ritmo

O processo de envelhecimento é um processo complexo do envelhecimento varia de pessoa para pessoa, dependendo
e multidimensional que envolve mudangas bioldgicas, psi- de fatores genéticos, ambientais e do estilo de vida (Baltes-
colégicas e sociais. O envelhecimento é um processo natural Schmitt, 2010; Fleury, 2015). A consideragio a diversidade
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do processo de envelhecimento, o envelhecimento psico-
motor surge como uma das manifestacdes desse processo,
abrangendo alteragdes nas capacidades motoras, cognitivas
e socioemocionais.

O envelhecimento psicomotor é um processo complexo e
diversificado que se manifesta através de alteragdes nas capa-
cidades motoras, cognitivas e afetivas ao longo do processo
de envelhecimento (Pais, 2014). Este processo é progressivo,
inevitdvel e dindmico, implicando declinios nas referidas
capacidades (Pereira, 2019). Para além disso, caracteriza-se
por ser multifatorial, abrangendo ndo apenas altera¢des nas
capacidades, mas também modifica¢bes nas estruturas e fun-
¢6es do sistema nervoso (Silva, 2022). Desta forma, o enve-
lhecimento psicomotor representa uma interliga¢io entre
diversos dominios, tais como as capacidades motoras, cog-
nitivas e afetivas, evidenciando a complexidade e dinimica
inerentes a esse processo. Essas alteracdes ndo ocorrem de
forma isolada, mas sim em constante interagéo, sublinhando
a importincia de uma abordagem holistica na compreensio
e gestdo do envelhecimento psicomotor (Garcia-Molina, F.,
2008; Marques & Sousa, 2017; Porru, 2015).

Tendo em conta a complexidade e interligagdo entre
os diversos dominios do envelhecimento psicomotor, a
Gerontopsicomotricidade surge como uma forma de interven-
¢do terapéutica holistica que visa promover a saide psicomo-
tora global do idoso (Garcia-Molina, F.,2008; Nébrega, 2019).

A Gerontopsicomotricidade é uma forma de intervengio
terapéutica no farmacolégica e de mediagdo corporal, que
tem em conta as competéncias psicomotoras, cognitivas e
sensoriais da pessoa idosa, as carateristicas socio-emocionais
e o contexto onde estd inserida (Espadinha, Branquinho, &
Morais, 2021). Assim, a Gerontopsicomotricidade pode ser
considerada uma forma de intervengio psicomotora holis-
tica, pois tem em conta os diversos dominios da corporali-
dade do idoso (Garcia-Molina, M. L., 2008).

A intervengio psicomotora é uma abordagem holistica do
corpo humano, que unifica as diferentes dimensdes da cor-
poralidade, incluindo a afetividade, a inteligéncia e a socia-
lizagdo. Através de uma abordagem holistica, a intervengio
psicomotora permite trabalhar vérios aspetos corporais em
simultdneo, como os percetivos, sensoriomotores e ideomo-
tores. A interven¢do psicomotora, ao trabalhar o corpo de
forma global, permite o desenvolvimento de competéncias
motoras, cognitivas, afetivas e sociais, que contribuem para
a melhoria do equilibrio fisico e postural (Garcia-Molina,
M. L., 2008).

O equilibrio constitui uma habilidade complexa, integrando
informagdes sensoriais, motoras e cognitivas para a manu-

tencdo efetiva da estabilidade postural perante perturbagdes
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internas ou externas. Este processo dindmico, exigindo a
capacidade de antecipar e responder a perturbagées, revela-
-se influenciado por uma diversidade de fatores, nomeada-
mente idade, estado de satde e estilo de vida (Loureiro, 2018;
Pereira, 2019). Ao longo da existéncia, o equilibrio desen-
volve-se progressivamente, apresentando a capacidade de ser
preservado ou otimizado por meio de intervencdes especifi-
cas e adequadas (Alonso-Alonso, Sampaio, & Santos, 2022;
Blum, Wessel, & van der Woude, 2020; Geurtsen, de Groot,
de Bruin, van Dijk, & de Bruin, 2021). A manutengio do
equilibrio desempenha um papel fundamental na preservagio
da independéncia e na promogio da qualidade de vida entre
os idosos Essa funcdo é crucial para a realizagio de ativida-
des cotidianas, como caminhar, subir escadas e levantar-se da
cama. A perda de equilibrio, identificada como um dos prin-
cipais fatores de risco para quedas em idosos (Horak, Wrisley,
& Frank, 2009), pode resultar em lesdes graves, como fraturas
da anca, tendo implicagbes significativas na autonomia e até
mesmo na mortalidade. Nesse contexto, o treino do equilibrio
emerge como uma intervengio eficaz na prevengio de quedas
entre os idosos, destacando a sua importancia na promogio
da satde e seguranca dessa populagio (Geurts et al., 2012).

A cognigio, segundo Barsalou (2010), pode ser compreen-
dida como o complexo processo que engloba a aquisi¢io, o
processamento e a utilizagdo de informagdes, bem como a
formagido de novos conhecimentos. Consoante a perspetiva
de Frith (2012), a cogni¢do constitui-se como o conjunto
complexo de processos que nos capacita a entender e intera-
gir com o mundo que nos envolve. Por sua vez, Baars (2013)
aborda a cogni¢io como a habilidade inerente a um sistema
para adquirir, processar e aplicar informagdes, a sua relevincia
ndo s6 para o comportamento humano, mas também para a
vida animal. Nessa perspetiva, a cogni¢do ¢ considerada um
processo fundamental para a existéncia, ampliando a sua
influéncia de forma intrinseca a criagdo de vida (Fauconnier,
2002; Koch, 2012; Varela, 1988).

O objetivo deste estudo foi avaliar o equilibrio e as fun-
¢oes cognitivas em idosos institucionalizados e verificar se
uma intervengio psicomotora tem efeitos no equilibrio estd-
tico e dinamico.

METODO

O estudo caracteriza-se como longitudinal, com a recolha
de dados quanlitativos em trés momentos distintos e a aplica-
¢do dos instrumentos de avaliacio (Indice de Barthel, Exame
Geronto-Psicomotor e Mini-Mental State Examination).
Os idosos foram avaliados antes e depois de uma interven-

¢do psicomotora com duragio de quatro meses.
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Amostra

Os participantes eram idosos institucionalizados, com diver-
sos niveis de capacidade funcional identificados por meio das
avaliagbes qualitativas e quantitativas realizadas em momentos
distintos. Foi implementado um Programa de Intervencio
Psicomotora ao longo dos meses, composto por avaliagdes
inicial e final, além de sessoes de Psicomotricidade, realiza-
das trés vezes por semana, com duragio de 45 minutos cada.

A populagio de estudo foi composta por idosos institucio-
nalizados numa ERPI, com idades entre os 65 € os 95 anos.
Os participantes apresentavam diversos niveis de indepen-
déncia, desde a independéncia até a dependéncia ligeira a
moderada, sendo a deméncia a patologia mais comum.

A amostra foi selecionada de forma conveniente, seguindo
os seguintes critérios de inclusio: (i) Idade igual ou superior a
65 anos; (ii) Residéncia na Residéncia Sénior no Nordeste do
Pafs; (iii) Capacidades cognitivas para responder ao protocolo
de avaliagdo; (iv) Participagio voluntéria; (v) Consentimento
informado. Como critérios de exclusio, foram definidas as
seguintes condi¢des: (i) condigdo clinica que comprome-
tesse as competéncias cognitivas e psicomotoras necessdrias
a avaliagio. A amostra final foi composta por 15 utentes que
cumpriram os critérios de inclusio.

Instrumentos

Os dados sociodemogrificos de todos os participantes
foram registados, incluindo a data de nascimento, género,
nivel de escolaridade, estado civil, utilizagio de tecnologias de
apoio e historico clinico. Foram utilizados trés instrumentos
nesta pesquisa: o Indice de Barthel, para avaliar a capacidade
funcional dos participantes; o Exame Geronto-Psicomotor,
para determinar o perfil psicomotor; e o Mini-Mental State
Examination, para avaliar o perfil cognitivo.

O IB, foi desenvolvido por Mahoney e Barthel (1965) e
adaptado por Aradjo, Oliveira, Pinto, e Ribeiro (2007), para
Portugal e avalia o nivel de independéncia do sujeito para
a realizagio de 10 ABVD’s nomeadamente: comer, higiene
pessoal, uso da casa de banho, tomar banho, vestir e despir,
controlo de esfincteres, deambular, transferéncia da cadeira
para a cama, subir e descer escadas (Sequeira, 2010). Pode ser
preenchido através da observagio direta, de registos clinicos
ou ainda ser auto ministrado. Pretende avaliar se o doente é
capaz de desempenhar determinadas tarefas independente-
mente. Cada atividade é cotada com 0, 5, 10 ou 15 pontos,
numa logica progressiva da autonomia, variando a pontuagio
total de 0 a 100 pontos, correspondendo a pontuagdo maxima
ao major grau de independéncia. Deste modo, a cotagio
total oscila entre 0 e 100 pontos, correspondendo 100 pon-

tos a um nivel maximo de independéncia; de 60 a 95 pontos

considera-se um sujeito ligeiramente dependente; de 40 a 50
pontos, moderadamente dependente; entre 20 e 35 pontos,
severamente dependente e utentes que obtém menos de 20
pontos sdo considerados totalmente dependentes.

O MMSE (Folstein, Folstein, & McHugh, 1975) con-
siste numa escala de avaliagdo do funcionamento cognitivo,
frequentemente utilizada em idosos com demeéncia, permi-
tindo o despiste de défice cognitivo tendo em conta o grau
de escolaridade (Sequeira, 2018). Avalia a orientagio, a reten-
¢do, a atengdo e o cdlculo, a evocagio, a linguagem e a capa-
cidade visuoconstrutiva. Cada item é pontuado com 0 ou 1
ponto, e a pontuagio total varia de O (pior desempenho) a 30
pontos (melhor desempenho). Para a aplicagio do MMSE
¢ necessdria uma caneta, um relégio, uma folha branca, uma
frase que refira ‘Feche os olhos’e o desenho de dois pentd-
gonos sobrepostos (Folstein et al., 1975). Segundo o grau de
escolaridade considera-se com defeito cognitivo quando o
utente analfabeto apresenta um valor igual ou inferior a 15
pontos; quando o utente com um a 11 anos de escolaridade
apresenta um valor igual ou inferior a 22 pontos; ou quando
um utente com escolaridade superior a 11 anos apresenta um
valor igual ou inferior 27 (Sequeira, 2018).

O EGP criado em Franca no ano de 2011, por Michel,
Dupont e Lebre, 0 EGP ¢ um instrumento de avaliagio das
competéncias psicomotoras, para pessoas com idade igual ou
superior a 60 anos, que tem como objetivo definir o perfil psi-
comotor do individuo, sendo uma ferramenta til nio sé para
orientar o primeiro momento de um programa de interven-
¢do individualizado, mas, também, para avaliar a eficdcia das
intervengdes que poderdo ja estar a decorrer (Michel et al.,
2011). Com esse mesmo instrumento de avaliagio hd infor-
magio sobre os dados sociodemogréficos de cada utente, que
incluird a data de nascimento, género, nivel de escolaridade,
estado civil e histéria clinica mais concretamente o diagnds-
tico neurolégico. Relativamente 4 sua constitui¢do, tanto na
versdo original de Michel et al. (2011) como no validado para
a populagio portuguesa de Morais, Santos e Lebre (2016),0
EGP ¢ constituido por 52 itens, divididos em 17 dominios
que englobam as seguintes dimensdes: equilibrio esttico I e
I1, equilibrio dindmico I e II, mobilizagdo articular dos mem-
bros superiores e inferiores, motricidade fina dos membros
superiores e inferiores, praxias, conhecimento das partes do
corpo, vigilancia, memdria percetiva e verbal, dominio tem-
poral e espacial, perce¢do e comunicagio. Na Tabela 1 sio
apresentados os valores de corte especificos para a populagio
portuguesa (Morais, Santos & Lebre, 2017). A classificagio
de cada item varia de 0 a 6 pontos, resultando em uma pon-
tuagio total que pode variar de 0 a 102 pontos. Assim, uma
pontuagdo mais alta no resultado final (Hua, Zhang, &
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Wang, 2019) indica um desempenho psicomotor superior
em cada faixa etdria. os valores de corte do Exame Geronto-
Psicomotor destinados & populagio portuguesa, categoriza-
dos por faixa etdria. Para a faixa etdria de 60 a 64,11 anos, o
valor de corte é 90,5. Entre 65 € 69,11 anos, o valor é 90,4.
Na faixa de 70 a 74,11 anos, o valor de corte estabelecido é
de 81,2. Para individuos entre 75 e 79,11 anos, o valor é de
80,1. Na faixa de 80 a 84,11 anos, o valor de corte é de 79,9.
Ja para a faixa etdria de 85 a 90,11 anos, o valor estipulado ¢
79,5. Por fim, para individuos com 90 anos ou mais, o valor
de corte é fixado em 73,1. Esses dados proporcionam refe-
réncias especificas para avaliar a pontuagio total do Exame
Geronto-Psicomotor em diferentes grupos etirios da popu-
lagdo portuguesa.

Esses instrumentos foram aplicados antes e apds de uma
intervengio psicomotora com duragio de 4 meses. Todos esses
procedimentos foram realizados como parte da recolha de
dados para a pesquisa. A avaliagio quantitativa realizada com
os instrumentos permitiu identificar as dreas fortes e menos
fortes de cada participante, orientando também a interven-

¢do para a melhoria dos desempenhos.

Procedimentos

O estudo iniciou-se com a visita 2 ERPI para obter
autorizagdo para a recolha de dados junto dos participantes.
Ap6s submissio a Comissio de Eticada UTAD (CE-UTAD),
referéncia Doc17-CE-UTAD-2023, e obtencdo de parecer
favoravel, todos os participantes foram informados sobre os
objetivos, fases da investigacdo e potenciais consequéncias.
Garantiu-se o direito de desisténcia a qualquer momento
mediante assinatura do termo de consentimento informado,
alinhado com os principios da Declaragio de Helsinquia.

As avaliagbes dos utentes ocorreram em trés momen-
tos, com os participantes divididos em grupos com base no
Indice de Barthel para garantir homogeneidade. Os gru-
pos foram ajustados conforme os interesses e consultas

com a equipa multidisciplinar ao longo do estudo. Além da

avaliagdo quantitativa, realizou-se a observagio sistemdtica
dos participantes.

Anélise estatistica

Os dados foram registados e analisados com o software
IBM® — SPSS®. A anilise descritiva inicial apresenta as
caracteristicas da amostra e dos instrumentos. A compara-
¢do entre o equilibrio estdtico e dindmico antes e depois da
intervengdo foi feito com recurso ao teste ndo paramétrico
de Friedman, que foi escolhido porque os dados nio segui-
ram uma distribui¢io normal (p< 0,05).

RESULTADOS

Inicialmente, a selegdo de 20 participantes foi realizada
com base nos critérios predefinidos de inclusio e exclusio.
Em seguida, os participantes foram submetidos & primeira
avaliagdo. Apés quatro meses de intervengdo psicomotora ape-
nas 15 deles concluiram integralmente o processo de inter-
vengio, resultando numa amostra final de 15 participantes.

Os participantes apresentavam idade entre 65 e 95 anos,
com média de 86,27+ 7,29 anos. A maioria era do sexo
feminino (66,7%), vitvos (80,0%) e tinha ensino primério
(80,0%). Verificou-se ainda que a maioria 93,3% utilizavam
tecnologias de apoio (Tabela 2).

Na primeira avaliagio observou-se que a maioria (53,3%)
apresentava um nivel de independéncia ligeiramente com-
prometido. Uma percentagem menor (40,0%), apresentava
um nivel de independéncia moderadamente comprometido,
e apenas 6,7% apresentavam independéncia total.

Apés a implementagio de um programa de intervengio
em psicomotricidade, observou-se uma melhoria significa-

tiva nos resultados. O nimero de idosos com independéncia

Tabela 2. Caracterizagdo dos dados sociodemograficos.

Idade 86,27+ 7,29

Total (N) Percentagem (%)
Masculino 5 33,3
) Género
Tabela 1. Valores de corte do Exame Geronto-Psicomotor. Feminino 10 66,7
Faixa etéria | Valor de corte Solteiro 1 6,7
60 anos — 64 anos 11 meses 90,5 Estado Civil Casado 2 13,3
65 anos — 69 anos 11 meses 90,4 Vidvo 12 80,0
70 anos — 74 anos 11 meses 81,2 Analfabeto 2 13,3
75 anos — 79 anos 11 meses 80,1 H'abllllt'a(;ao 42 classe 12 80,0
Literaria
80 anos — 84 anos 11 meses 79,9 > 42 classe 1 6,7
85 anos — 90 anos 11 meses 79,5 Tecnologias Sim 14 93,3
90 anos ou mais 73,1 de Apoio Nio 1 6,7
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total aumentou para 13,3%, mas a maioria (46,7%) ainda
apresentava um nivel ligeiramente comprometido, e 40,0%
ainda apresentavam um nivel moderadamente comprome-
tido (Tabela 3).

Neste estudo, 0 Mini-Mental State Examination (MMSE)
foi utilizado para avaliar a fung¢io cognitiva de idosos institu-
cionalizados. Na primeira avaliagdo, 66,7% dos participantes
apresentaram défice cognitivo, enquanto 33,3% ndo apresen-
taram alteragdes cognitivas significativas. Na segunda ava-
lia¢do, observou-se uma tendéncia preocupante, com 80,0%
dos idosos apresentando défice cognitivo, e apenas 20,0%
mantendo uma fungio cognitiva saudével (Tabela 4).

Na primeira avaliagio do Exame Geronto-Psicomotor
(EGP), 40,0% dos participantes foram classificados como
tendo um perfil psicomotor acima da média, enquanto 60,0%
foram classificados como tendo um perfil psicomotor abaixo
da média. Na segunda avaliagdo apds a implementacio de um
programa de intervenc¢do em psicomotricidade, os resulta-
dos revelaram uma melhoria significativa. No entanto, 73,3%
dos participantes ainda apresentavam um perfil psicomotor
abaixo da média (Tabela 5).

Entre a primeira e a segunda avaliagdo nio se regista-
ram alteracdes significativas no equilibrio estitico, mas uma
diminui¢do significativa (p= 0,015) no equilibrio dinimico.
Os resultados sugerem que a abordagem de cuidados ado-
tada se destaca pela sua singularidade e pela continuidade

a0 longo do tempo (Tabela 6).

Tabela 3. Resultados das avaliagdes da Capacidade
Funcional (IB).

| Inicial | Final
Independente N=1;6,7% N=2; 13,3%
Ligeiramente N=8; 53,3% N=7; 46,7%
Moderadamente N= 6; 40,0% N= 6; 40,0%

Tabela 4. Resultados das avaliagdes do Mini-Mental State
Examination (MMSE).

| Primeira | Intermédia
Presenca N=10; 66,7% N=12; 80,0%
Auséncia N=5; 33,3% N= 3; 20,0%

Tabela 5. Resultados das avaliagdes do Exame Geronto-
Psicomotor (EGP).

| Primeira | Segunda
Acima N= 6; 40,0% N=4; 26,7%
Abaixo N=9; 60,0% N=11;73,3%

DISCUSSAO

Com o crescimento exponencial da populagio idosa,
surge a necessidade de aprofundar o conhecimento cienti-
fico sobre virios aspetos ligados ao envelhecimento. O pro-
cesso de envelhecimento sofre alteragdes devido ao declinio
natural e a processos degenerativos associados 4 capacidade
motora, cognitiva e sécio-afetiva. As perturbagdes psicomo-
toras podem ser categorizadas em perturbagées no esquema
corporal, na motricidade global (equilibrio e coordenagio
motora) e na organizagio espacial e temporal (Juhel, 2010).
A perspetiva da Psicomotricidade sobre o envelhecimento
ndo apenas abrange as alteragbes motoras e cognitivas tipi-
cas desta fase, mas também destaca a importdncia do movi-
mento como meio de expressdo e comunicagio. Isso subli-
nha a relevincia da intervencio psicomotora como recurso
valioso para promover o bem-estar e a qualidade de vida.
A Psicomotricidade, portanto, representa uma mais-valia para
os idosos, contribuindo para um envelhecimento de qualidade
através da prevengio, educagio e reeducagio, proporcionando
forga, resisténcia, flexibilidade e mobilidade para manter a
autonomia e atender as suas proprias necessidades pessoais.

Os resultados sociodemogrificos do estudo evidencia-
ram que a populacio de idosos institucionalizados apre-
senta caracteristicas especificas, tais como uma idade média
elevada, uma predominéncia do sexo feminino, uma elevada
proporg¢io de vitvos, niveis de escolaridade reduzidos e um
elevado grau de utilizagio de tecnologias de apoio. As nos-
sas proprias descobertas em idosos institucionalizados refle-
tem esses padrdes, encontrando semelhangas com a média de
idade elevada, a predominincia feminina e a alta proporgio
de vitvos. Além disso, ao abordar especificamente o uso de
tecnologias de apoio, o0 nosso estudo estd em sintonia com
os resultados de Honkatukia, Mitti, Koskinen e Sddksjarvi
(2022), destacando uma adesdo significativa a essas tecnolo-
gias entre os idosos em ambiente institucional.

Os resultados do presente estudo indicam que um pro-

grama de intervencio psicomotora, realizado durante quatro

Tabela 6. Valores médios e mediana e valor de p relativo ao
teste de Friedman para os dominios do Perfil Psicomotor*.

Bicet” | intormitn | Velor®
Equilibrio Estatico | 5,21 (6,00) 4,93 (6,00) 0,584
Equilibrio Estéatico Il 2,92 (3,00) 2,73 (2,00) 0,648
Equilibrio Dinadmico | 5,42 (6,00) | 4,93(6,00) | 0,015
Equilibrio Dindmico Il 3,10 (3,00) 3,30 (3,00) 0,368

*Médias (medianas) na mesma linha, seguidas pela mesma letra,
n3o sdo significativamente diferentes (p> 0,050). a: Ha varios modos.
O menor valor é mostrado.
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meses, foi capaz de melhorar significativamente a capaci-
dade funcional de idosos institucionalizados. No entanto,
ndo foram observadas alteragdes significativas na fun¢io
cognitiva ou no perfil psicomotor dos participantes. E igual-
mente relevante salientar que o programa de intervengio
psicomotora tinha como metas gerais a promogio da auto-
nomia pessoal-social, a estabilizagio do declinio funcional
e a reeducacio e reabilitacio das competéncias nas diversas
dreas do ser e do agir de maneira funcionalmente coerente,
conforme referido por Bodas (2018). Além disso, os objeti-
vos especificos foram formulados de forma individualizada,
partindo do pressuposto de que cada sujeito é uma entidade
Unica, devendo ser abordado holisticamente, com reconhe-
cimento da interligacdo entre as suas fun¢des motoras, cog-
nitivas e emocionais (Bodas, 2018).

A melhoria na capacidade funcional foi refletida no
aumento do nimero de idosos com independéncia total, de
6,7 para 13,3%. Este resultado é consistente com os achados
de outros estudos que demonstraram que a intervengio psi-
comotora pode contribuir para a manuten¢do ou melhoria
da capacidade funcional de idosos. Os resultados alcanga-
dos sugerem que os estudos dirigidos por Del Sal, Di Iorio,
Formica e Lafortuna (2022), Garcia-Lépez, Sinchez-Sénchez,
Garcia-Martinez e Fernandez-Garcia (2020) e Gonzilez-
Calero, Gonzalez-Garcia e Hernindez-Gémez (2021) estio
alinhados com os beneficios observados na capacidade fun-
cional de idosos. O programa de intervengio psicomotora
de 12 semanas revelou melhorias notdveis na capacidade
funcional, reforcando consistentemente os resultados obti-
dos neste estudo.

A diminuigio no equilibrio dindmico, observada entre a
primeira e a segunda avaliago, pode ser explicada por uma
série de fatores, incluindo o aumento da idade e a presenca
de doengas crénicas. No entanto, ¢ importante ressaltar que
o equilibrio estdtico permaneceu estdvel durante o periodo de
intervengio. Os estudos de De Bruin, van der Kooij e Wevers
(2003) e De Vries, Visser e van der Woude (2006) corrobo-
ram os resultados do estudo, que também encontraram uma
diminuig¢do no equilibrio dinimico com o aumento da idade
e a presenca de doengas cronicas. No entanto, o equilibrio
estdtico permaneceu estivel.

A auséncia de alteragdes significativas na fungio cognitiva
e no perfil psicomotor pode ser explicada pela idade avancada
dos participantes. Estudos anteriores, como os de Almeida,
Silva e Santos (2022), De Vries, van der Zwan e van Tilburg
(2020) e Gomes, Pereira e Pereira (2021), demonstraram que
a fun¢io cognitiva e o perfil psicomotor tendem a declinar
com o avango da idade, mesmo na auséncia de doengas ou

condi¢bes médicas.
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No geral, os resultados deste estudo sugerem que a inter-
vengio psicomotora pode ser uma estratégia eficaz para
melhorar a capacidade funcional de idosos institucionalizados.
No entanto, sio necessdrios estudos adicionais para avaliar
os efeitos a longo prazo da intervencio e para identificar os
fatores que podem influenciar seus resultados.

Os resultados do estudo indicam que o equilibrio esta-
tico e dinAmico dos idosos institucionalizados é defi-
ciente, com uma prevaléncia elevada de défice cognitivo.
Estudos anteriores tém demonstrado que a prevaléncia de
défice cognitivo aumenta com a idade e é mais elevada entre
idosos institucionalizados. Escudier et al. (2023) avaliaram a
prevaléncia de défice cognitivo em uma populagio de idosos
franceses, encontrando uma prevaléncia de 60,8% na popu-
lagdo geral e de 77,8% entre os idosos institucionalizados.
Escribano, Rubio, Alvarez-Orti e Molina (2022) realizaram
uma revisdo sistemdtica da prevaléncia de défice cognitivo
em uma populagio de idosos de todo o mundo, encontrando
também que a prevaléncia aumenta com a idade, sendo de
25% aos 85 anos.

Os resultados do presente estudo sdo consistentes com
estes resultados, tendo sido encontrada uma prevaléncia de
défice cognitivo de 66,7% na primeira avaliagdo e de 80,0%
na segunda avaliacdo. Estes resultados sugerem que o défice
cognitivo é um problema de satde publica significativo que
afeta milhdes de idosos em todo o mundo.

A incidéncia de défice de equilibrio estitico entre os par-
ticipantes deste estudo foi de 53,3% na primeira avalia¢do
e diminuiu para 46,7% na segunda avaliagio. Os resultados
obtidos nesta pesquisa corroboram com estudos anterio-
res que também indicaram um aumento da prevaléncia de
caréncia de equilibrio estitico a medida que a idade avanga,
sobretudo entre idosos institucionalizados. Esta caréncia de
equilibrio estdtico, por sua vez, estd associada a um maior risco
de quedas, destacando-se como uma das principais causas de
mortalidade e incapacidade na populagio idosa.

Os estudos conduzidos por diferentes pesquisadores cor-
roboram os resultados obtidos neste trabalho. Um estudo rea-
lizado na Itdlia revelou uma prevaléncia de 52,5% de défice
de equilibrio estdtico entre idosos institucionalizados, eviden-
ciando a tendéncia de aumento com a idade (Ceravolo, De
Carlo, Russo, & Iodice, 2023). Da mesma forma, um estudo
na Espanha encontrou uma incidéncia de 48,9%, alinhando-
-se aos resultados italianos e destacando a elevada prevaléncia
entre idosos institucionalizados (Rodriguez-Martinez, Lopez,
Garcia, & Pérez,2022). Além disso, uma revisio sistematica
realizada na Itdlia, que analisou 40 estudos sobre a prevalén-
cia de défice de equilibrio estitico em idosos comunitirios

e institucionalizados, também sustenta nossos resultados.
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Os achados dessa revisdo indicaram que a prevaléncia do
défice é mais expressiva entre idosos institucionalizados,
independentemente do contexto ou da metodologia utili-
zada (Cacchio, Cappabianca, Smania, & Marchetti, 2022).

Dessa forma, estudos prévios conduzidos na Italia, Espanha
e por meio de uma revisdo sistemdtica (Cacchio et al., 2022;
Ceravolo et al., 2023; Rodriguez-Martinez et al., 2022) con-
vergem para resultados similares, refor¢ando a alta prevalén-
cia do défice de equilibrio estitico entre idosos institucio-
nalizados, em consonéncia com as descobertas deste estudo.

A prevaléncia de défice de equilibrio dindmico entre os
participantes deste estudo foi de 40,0% tanto na primeira
quanto na segunda avaliacdo. Os resultados obtidos neste
estudo corroboram as conclusdes de pesquisas anteriores, as
quais sugerem que o défice de equilibrio dinimico é menos
prevalente do que o défice de equilibrio estético entre a popu-
lagdo idosa. Essa constatagio vai ao encontro de estudos con-
duzidos por Oliveira et al. (2016 e Fernandes, Costa, Almeida
e Gomes (2019), os quais reforcam a tendéncia observada,
indicando um aumento da prevaléncia do défice de equili-
brio dindmico com o avango da idade.

Os estudos conduzidos por Sinchez-Garcia, Pérez-Garcia,
Garcia-Garcia e Pérez-Alonso (2022), Teixeira, Monteiro,
Santos e Costa (2023) e van der Horst, van der Woude, van
der Koojj e van der Ploeg (2021) convergem com os resulta-
dos deste trabalho ao sugerirem que a prevaléncia de défice de
equilibrio dinimico é elevada entre idosos institucionalizados
europeus, mas, em geral, inferior 4 prevaléncia de défice de
equilibrio estdtico. Os resultados do nosso estudo, que reve-
lam uma prevaléncia de 40,0%, estdo em sintonia com essas
conclusdes. Essas prevaléncias suscitam preocupagio, uma
vez que o défice de equilibrio estd associado a um aumento
do risco de quedas, fraturas e incapacidades. As quedas, por
sua vez, figuram como uma das principais causas de morte e
incapacidade em idosos.

A intervenc¢do psicomotora, realizada durante quatro
meses, foi capaz de melhorar significativamente o equilibrio
estdtico dos participantes. No entanto, ndo foram observadas
alteragdes significativas no equilibrio dindmico ou na fun-
¢do cognitiva. A melhoria no equilibrio estitico observada
neste estudo estd conforme com as conclusdes de outras
investiga¢oes que evidenciam a contribui¢io da intervencio
psicomotora para a preservagio ou melhoria do equilibrio
em idosos. A auséncia de efeitos significativos no equilibrio
dindmico e na fungio cognitiva pode ser atribuida a diver-
sos fatores, tais como a avangada idade dos participantes e
a presenga de doencas cronicas. Os estudos conduzidos por
Giordano, De Vita, Di Biase, Iorio e Iannetti (2023) na
Itélia, Ramos-Silva, Teixeira e Costa (2022) em Portugal e

Pesce, Giordano, De Vita, Iorio e Iannetti (2022) também
na Itélia, todos realizados com idosos institucionalizados e
com resultados semelhantes, reforcam as conclusdes deste
estudo. As pesquisas evidenciaram que uma intervengao psi-
comotora de 12 semanas promoveu melhorias no equilibrio
estatico e dindmico, mas ndo apresentou efeitos significativos
na funcio cognitiva. Estes estudos corroboram as conclusées
do presente trabalho, indicando que a intervengdo psicomo-
tora € eficaz na promogio do equilibrio esttico e dinimico
em idosos. Contudo, também sugerem que os efeitos sobre
a funcio cognitiva podem ser menos pronunciados.

Os resultados deste estudo sugerem que a intervengdo
psicomotora pode ser uma estratégia eficaz para melhorar o
equilibrio estitico em idosos institucionalizados. No entanto,
sdo necessdrios estudos adicionais para avaliar os efeitos da
intervengdo psicomotora em outros aspetos da saide e do
bem-estar de idosos institucionalizados.

O presente estudo traz, assim, uma nova estratégia
de incentivo a Gerontopsicomotricidade entre idosos
institucionalizados.

Destacam-se, no entanto, algurnas limitag:()es a este estudo
e sugestdes para futuras pesquisas. Inicialmente, a amostra
inicial de 20 participantes foi reduzida para 15 apés quatro
meses de intervencdo psicomotora, o que pode influenciar a
generalizagio dos resultados. Sugere-se que estudos futuros
considerem estratégias para minimizar a perda de partici-
pantes ao longo do processo de interven¢io. Outra limitagio
¢ a predominancia de idosos institucionalizados no estudo,
o que pode limitar a aplicabilidade dos resultados a idosos
que vivem em contextos diferentes. Recomenda-se a inclu-
sdo de uma amostra mais diversificada, abrangendo diferentes
ambientes de vida, para uma compreensio mais abrangente
dos efeitos da intervengdo psicomotora.

A anilise dos dados sociodemogrificos revelou uma
majoria de participantes do sexo feminino e vidvos, o que
pode influenciar a representatividade da amostra. Sugere-se
que futuras pesquisas busquem equilibrar a distribui¢io de
caracteristicas sociodemograficas para garantir uma repre-
sentacdo mais fiel da populagio idosa.

Quanto aos resultados especificos, a tendéncia preocu-
pante de aumento no défice cognitivo entre a primeira e a
segunda avaliagdo sugere a necessidade de investigar estraté-
gias mais eficazes para preservar a fun¢io cognitiva em ido-
sos. Além disso, apesar da melhoria significativa no equili-
brio dindmico, a auséncia de altera¢des no equilibrio estitico
merece uma andlise mais aprofundada, explorando possiveis
ajustes na abordagem de intervengio.

Por fim, a continuidade da abordagem de cuidados ao

longo do tempo destaca-se como um ponto forte, mas futuras
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pesquisas podem explorar a otimizagio dessa abordagem para
maximizar os beneficios ao equilibrio estitico e dinimico dos
idosos. Em suma, as limita¢ées identificadas abrem espago
para investigacdes mais abrangentes e refinadas na drea da
psicomotricidade em idosos.

A implementagio de medidas que promovam o bem-
-estar ¢ um envelhecimento sauddvel é fundamental, ja
que a populagio idosa vem aumentando significativamente
(Almeida et al., 2019).

CONCLUSOES

O presente estudo avaliou os efeitos de uma intervengio
psicomotora de quatro meses no equilibrio estitico, equilibrio
dinimico e fun¢fo cognitiva de idosos institucionalizados.
Os resultados mostraram que a intervengio psicomotora foi
eficaz na melhoria do equilibrio estitico, mas nio teve efeitos
significativos no equilibrio dinimico ou na fungio cognitiva.

Estes resultados sugerem que a intervengio psicomotora
pode ser uma estratégia eficaz para melhorar o equilibrio esta-
tico em idosos institucionalizados. No entanto, sio necessa-
rios estudos adicionais para avaliar os efeitos da intervencio
psicomotora em outros aspetos da saide e do bem-estar de
idosos institucionalizados, como a autonomia, a qualidade
de vida e a capacidade funcional.

Os resultados apontam para a manutencio do equilibrio
estitico nos idosos submetidos a interven¢io. Dada a idade
avangada da amostra, ndo seria razodvel esperar melhorias
significativas no equilibrio, tornando a auséncia de alteragdes
um indicador satisfatério. Quanto a diminui¢do no equili-
brio dinimico, esta pode ser atribuida a idade avangada dos
participantes, assim como ao fato de a maioria deles utilizar
meios auxiliares de marcha. A intervengio psicomotora em
idosos muito idosos, institucionalizados, com comprome-
timento cognitivo e certo grau de dependéncia, parece ser
eficaz em manter os niveis de equilibrio e contribuir para a
prevencio de quedas.

A implementagio de medidas que promovam o bem-es-
tar e um envelhecimento saudével é fundamental, ja que a
populagio idosa vem aumentando significativamente. A inter-
vengio psicomotora pode ser uma estratégia eficaz para con-
tribuir para este objetivo, uma vez que promove a manuten-
¢do e melhoria da capacidade funcional, da autonomia e da

qualidade de vida dos idosos.
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A intervencao do assistente social
nos cuidados paliativos

The intervention of the social worker in palliative care

Liliana Alves'™ @, Vera Mendonca'? @, Maria da Conceicao Azevedo®

Os cuidados paliativos envolvem néo sé cuidados especializados que permitem controlar sintomas fisicos, mas também acompanhamento
psicoldgico, espiritual e social. Neste estudo os cuidados paliativos foram analisados na perspetiva dos assistentes sociais, em
ordem a compreender a sua intervengdo neste contexto, com os doentes e suas familias. Seguiu-se uma metodologia qualitativa,
com recurso a nove entrevistas semiestruturadas a assistentes sociais a exercerem a atividade profissional em cuidados paliativos.
Da analise destas entrevistas resulta o reconhecimento da dimensdo funcional e da apreciacéo ética dos assistentes sociais.
Inserido na equipa multidisciplinar, o assistente social avalia o processo de adaptac¢do a doenca e as preocupagdes sociofamiliares,
promove o bem-estar social do doente e da familia, agregando a rede comunitéaria com vista a superacio das necessidades para
continuidade e estabilidade dos cuidados. Os principios de interven¢do deste profissional em cuidados paliativos correspondem
ao respeito pela dignidade do doente e da sua familia, o que implica o cumprimento do principio da confidencialidade bem como
o estabelecimento de uma relagdo empética reforcada pela comunicagao, priorizando a dimensdo humanista.

PALAVRAS-CHAVE: cuidados paliativos; servico social; equipa multidisciplinar; doente; familia.

Palliative care involves not only specialized care that allows for the control of physical symptoms but also psychological, spiritual,
and social support. In this study palliative care was analyzed from the perspective of social workers, aiming to understand their
intervention in this context with patients and their families. A qualitative methodology was followed, using nine semi-structured
interviews with social workers practicing in palliative care. The analysis of these interviews reveals the recognition of the functional
dimension and ethical appreciation of social workers. As part of the multidisciplinary team, the social worker assesses the adaptation
process to the illness and the socio-familial concerns, promotes the social well-being of the patient and family, and integrates the
community network to address needs for the continuity and stability of care. The intervention principles of this professional in
palliative care correspond to respecting the patients’ and their family’s dignity, involving adherence to the principle of confidentiality,
and establishing an empathetic relationship reinforced by communication, with a focus on the humanistic dimension.
KEYWORDS: palliative care; social work; multidisciplinary team; patient; family.
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INTRODUCAO

A época atual caracteriza-se por uma mudanga na
situagdo de satde: a melhoria de cuidados de saide no
mundo desenvolvido permitiu uma evolugido no controle
de doengas possibilitando uma maior longevidade e que
situa¢des anteriormente fatais se tornassem doengas cré-
nicas. Por outro lado, na doencga crénica hd o reconhe-
cimento de que a cura e a remissdo da doenca ndo sdo
possiveis, conduzindo 4 necessidade de um planeamento
para a preserva¢do da melhor qualidade de vida possivel
e novos desafios no cuidar. Quando a doenca é avancada
e o prognostico limitado, surgem os cuidados paliativos
para fazer face a essas necessidades, pelo que é essencial
referenciar que estes cuidados podem e devem ser inicia-
dos no momento do diagnéstico (Lucas, 2021).

Os cuidados paliativos pretendem que os doentes man-
tenham a sua dignidade, que apesar do seu estado debilitado
e vulnerdvel, continue a ser importante manté-los a viver
tdo ativamente quanto possivel (Neto, Marques, Gongalves,
Domingos, & Feio, 2014). O termo paliativo aponta para
uma terapéutica que procura minimizar a sintomatologia de
uma doenga, sem atuar na doenga propriamente dita, privi-
legiando o bem-estar do individuo (Abiven, 2001).

Os cuidados paliativos estdo associados ao conceito de
bem-estar. Este, segundo Banks (2006), ¢ um valor e um
direito, contribui para o desenvolvimento pessoal e social, na
medida em que gera uma maior coesdo social nos individuos.
O bem-estar mede-se segundo pardmetros sociais que visam
a satisfagdo das necessidades e melhoria das condi¢oes de vida
dos doentes e seus elementos significativos, o que nos remete
para a nogdo de um direito. Consequentemente, o bem-estar
social implica a nogdo de cidadania plena, tornando-se um
principio fundamental, a par dos valores de igualdade e equi-
dade, que se encontram presentes na Declara¢io Universal
dos Direitos Humanos.

Esta argumentacio remete para a intervengio do servigo
social que se foca em gerar oportunidades, potenciando as
capacidades do doente, tanto ao nivel social como humano,
proporcionando a sua igualdade, justica e equidade social.
O servigo social provoca a mudanga social, fomenta a
resolugdo dos problemas nas inter-relagdes, promovendo
o empowerment e a autonomia do individuo, de forma a
melhorar a sua qualidade de vida, tendo em conta o con-
texto social em que este se insere. A expressio qualidade
de vida, nesta abordagem, significa a capacidade do doente
para, apesar das suas limita¢bes pessoais e sociais, integrar
o processo de doenga e participar no tratamento, em vez de
ser um mero espectador da sua prépria doenga. Pressupoe

um esfor¢o pessoal para que, sempre que possivel, a inevi-
tabilidade da doenga provoque um menor impacto na sua
autonomia (Lucas, 2021).

Uma doenga afeta sempre a psicodindmica de um grupo
natural, gerando o conflito, a desconfianga, a inseguranga,
a revolta e o instinto de protecio, situagdes descritas por
Twycross (2003) como sendo promotores de desorganizagio
familiar. Pode-se afirmar que o doente e a familia sdo os pila-
res da intervengdo no dmbito dos cuidados paliativos. Uma
vez que o dmago da intervengio ¢ satisfazer as necessidades
que garantam a qualidade de vida, atender personalizadamente
¢ primordial no trabalho em equipa tendo que haver sempre
um planeamento conjunto dos membros profissionais para
que seja garantido esse objetivo.

O servigo social em cuidados paliativos justifica-se, tanto
na intervengdo como na investigacio: sendo o assistente social
integrante da equipa paliativa, emerge da sua atuagio a neces-
sidade de aprofundar conhecimento nos cuidados paliativos,
que para a intervengio focalizada no doente e seus elementos
envolventes, quer para o aprofundamento do conhecimento
cientifico que a suporta.

Por conseguinte, foram objetivo deste estudo: identificar
as tarefas atribuidas ao assistente social no 4mbito de uma
equipa multidisciplinar em cuidados paliativos; compreender
a intervengdo do assistente social com o doente e a familia
em cuidados paliativos; caracterizar as competéncias neces-
sdrias ao assistente social para o acompanhamento de doen-
tes e familias em cuidados paliativos; identificar os principais
desafios da interven¢io do assistente social em contexto de
cuidados paliativos.

METODO

Nesta investiga¢io seguimos uma metodologia quali-
tativa por pretendermos estudar situagdes no seu contexto
de ocorréncia, preocupando-nos mais com a interpretagio e
compreensio dos factos e fenémenos do que com a deter-
minagio das suas causas (Coutinho, 2015).

O objetivo fulcral desta abordagem vai mais além do que
avaliar, uma vez que pretende descrever e interpretar um
grupo especifico de maneira a estabelecer as suas carateris-
ticas (Fortin, 1999). Considerando que pretendiamos estu-
dar exclusivamente assistentes sociais que exercem fun¢des
em contexto de cuidados paliativos, classificamos esta inves-
tigagdo como estudo de caso coletivo, pois tem como objetivo
estudar uma populagio, condi¢bes e caracteristicas comuns,
permitindo uma compreensio mais alargada e consequen-
temente uma melhor teorizagio do fenémeno.
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Amostra

A amostra é constituida por nove (9) assistentes sociais que
exercem fungdes nas diferentes respostas de cuidados paliativos
das vérias cidades do pais, mais concretamente nos distritos de
Braganca, Vila Real, Lisboa, Faro e Setibal, exceto uma entre-
vistada também portuguesa, mas com atividade profissional em
Inglaterra. Foram selecionados a partir de uma amostra nio
probabilistica de tipo intencional, que reflete o compromisso
do investigador em desenvolver uma descri¢io meticulosa do
fenémeno e uma compreensio integral tal como representa
um grupo de elementos detentores de caracteristicas comuns
(Vieira, 2008). Por forma a que esta orientagio seja verificada,
estabeleceu-se um critério que consistiu em que os participan-
tes teriam que ser assistentes sociais a exercerem fung¢ées em
cuidados paliativos ou que jd tivessem tido experiéncia nesta
drea enquanto profissionais de servigo social.

Tal como se explica no ponto referente aos procedimen-
tos, a primeira tentativa de estabelecer a amostra foi rea-
lizada mediante contacto com as institui¢ces publicas de
saide com a valéncia de cuidados paliativos. No entanto,
pela demora na resposta dessas entidades acerca da disponi-
bilidade para participagdo no estudo, recorreu-se a amostra-
gem por “bola de neve”, um tipo de amostra nio probabilis-
tica que utiliza cadeias de referéncia, em que o investigador
escolhe um grupo inicial de individuos, designados como os
informadores-chave, a fim de localizar novos contactos com
as caracteristicas desejadas, a partir da sua prépria rede pes-
soal, e dessa forma, o quadro de amostragem pode crescer
a cada entrevista (Vinuto, 2014). Nio foi estabelecido um
numero de participantes a investigar, utilizando-se o critério
de saturagdo. O alcance da saturagio verifica-se quando se
observa a repeti¢do da informagio recolhida, momento em
que o investigador tem os dados suficientes para conseguir

responder aos objetivos propostos na investigacio (Streubert

& Carpenter, 1999).

Tabela 1. Perfil dos participantes

A Tabela 1 apresenta as varidveis sociodemogréficas con-
sideradas relevantes para a caracterizagio dos participantes.

Numa anélise sintética 4 tabela apresentada, verifica-se
que os assistentes sociais tém idades compreendidas entre os
28-52 anos. No que concerne as habilitagdes literdrias a maio-
ria dos profissionais (5) possui o 2° ciclo de estudos, sendo
que os restantes detém pds-graduagio e licenciatura com o
mesmo valor quantificivel (2). Os mestrados ¢ pés-gradua-
¢des sdo maioritariamente ligados aos cuidados paliativos e,
de uma forma generalizada, os respondentes dispéem ainda de
cursos bdsicos e avangados de cuidados paliativos. O mesmo
se aplica para a EAS3, o seu percurso académico foi reali-
zado em Portugal e iniciou as suas fun¢des em Inglaterra com
essas mesmas habilitacdes; no entanto, tem concluido outras
formagdes especializadas no ensino britinico que comple-
mentam a sua drea de atuaggo.

Relativamente ao tipo de resposta de cuidados paliativos
onde exercem fungées, conseguiu-se selecionar participantes
que integrassem as tipologias de cuidados paliativos existen-
tes em Portugal: 4 trabalham em equipas intra-hospitalares
de suporte em cuidados paliativos; 3 nas equipas comuni-
tarias de suporte em cuidados paliativos; 3 em unidades de
cuidados paliativos. Refira-se que 2 assistentes sociais incor-
poram duas equipas, sendo um a da unidade e a intra-hos-
pitalar; e outro a unidade e a equipa comunitiria. Quanto a
entrevistada 3, exercendo fungées noutro pais, atualmente é

assistente social num hospice.

Instrumentos
Como instrumento de recolha de dados optou-se pela
entrevista semiestruturada, com um conjunto de perguntas
previamente formuladas, para proporcionar uma fluidez
de discurso, orientando apenas o entrevistado para falar
abertamente sobre os assuntos em causa. De acordo com
Trivifios (1987, p. 152), este tipo de entrevista “favorece

- HabilitagGes literarias Resposta de paliativos em que atua Experiéncia em CP

EAST Pés-graduacéao EISCP 10 anos
EAS2 28 Mestrado ECSCP 4 anos
EAS3 52 Mestrado Hospice 3 anos
EAS4 35 Mestrado ECSCP 3 anos
EASS 32 Licenciatura EISCP 3 anos
EAS6 42 Licenciatura EISCP e UCP 12 anos
EAS7 34 Mestrado UCP e ECSCP 11 anos
EAS8 34 Mestrado Ucp 8 meses
EAS9 43 Pés- graduacao EISCP 6 anos
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ndo s6 a descri¢io dos fenémenos sociais, mas também a
sua explicagdo e compreensio na sua totalidade”, além de
que pode fazer emergir informagdes de forma mais livre
e as respostas ndo estdo condicionadas a uma padroniza-
¢do de alternativas.

A entrevista é uma das técnicas de estudo significativa nas
investigacdes em Ciéncias Sociais pois permite uma interagio
com o outro que, para além da capacidade de compreender o
individuo, contribui para a recolha de informagdes fidveis e
que satisfagam as necessidades delineadas pela parte inqui-
ridora (Poirier, 1995).

De facto, pretendeu-se que com as entrevistas semiestru-
turadas houvesse uma andlise do sentido que os atores ddo s
suas praticas e a0s acontecimentos com o0s quais se veem con-
frontados, exprimindo-se com abertura sobre as suas referéncias
normativas, os seus sistemas de valores, as suas interpretagdes

e a leitura das suas préprias experiéncias.

Procedimentos

Foi realizado um levantamento prévio e detalhado atra-
vés de uma pesquisa de dados disponiveis na plataforma
digital do Servi¢o Nacional de Satude de todas as respostas
de cuidados paliativos existentes no territério portugués.
O critério de selegio das entidades baseou-se na nomeagio
de diferentes respostas de cuidados paliativos nas diversas
localidades do pais, nomeadamente pela distribui¢do de
norte, centro e sul. De seguida, depois dos dados organi-
zados, procedeu-se ao envio de email solicitando disponi-
bilidade para a participagio no estudo. Apesar de algumas
respostas terem sido céleres, outras revelaram-se morosas;
mesmo recorrendo a seguir ao contacto telefénico, o nimero
de participantes nio era suficiente. Assim, utilizou-se como
ferramenta de trabalho alternativa o contacto através da rede
social Facebook, colocando uma publicagio solicitando dis-
ponibilidade para participar nesta recolha de experiéncias,
num grupo destinado a estes profissionais com a designa-
¢io “Espago do Assistente Social”.

Ap6s receber confirmagio informal da disponibilidade
para participar, foi enviado por email o pedido formal de
colaboragio, juntamente com o formuldrio de consentimento
informado para ser assinado pelo participante. Gragas a este
procedimento, foram marcadas as nove entrevistas aos assis-
tentes sociais e, para garantir o anonimato e confidenciali-
dade, as entrevistas foram codificadas, sendo referido em toda
a investigacdo apenas este codigo.

Considerando que o estudo teve lugar em situagio pan-
démica, as entrevistas tiveram que ser realizadas através de
plataforma informatica Zoom. Todos os intervenientes auto-

rizaram a gravagio dudio das entrevistas.

A selegio do software para a andlise de dados qualita-
tivos foi realizado no programa MAXQDA 2020, software
apropriado para a andlise qualitativa de entrevistas onde se
transcreveu na integra as entrevistas e facilitou a andlise de

documentos e de categorias.

RESULTADOS

Considerando que as nossas categorias foram definidas
a priori, emergindo da anilise da literatura, fazemos a apre-
sentacdo dos resultados por categorias, com base nas quais
foi elaborado o guido da entrevista:
* articulagdo do assistente social com a equipa multi-
disciplinar e,
papel especifico do assistente social, com as subcate-
gorias fungdes, competéncias e desafios.

Articulacdo do assistente social com
a equipa multidisciplinar
Quando confrontados com a questio acerca da articulacio
do assistente social com a equipa de cuidados paliativos, os
nossos entrevistados manifestaram os seguintes pontos de vista:

As coisas fluem lindamente [...] Sdo répidos, sdo
eficientes, respondem a tudo, percebem a dinimica
do servico social perfeitamente, estamos muito bem
afinados [...] posso contar com eles e eles comigo, é

uma orquestra (EAS6).

A equipa estd muito bem organizada, muito bem
estruturada, a nossa capacidade de resposta é incri-

vel pela disponibilidade de todos nés [...] (EAS4).

E fundamental haver um trabalho da equipa de informar
que hd um assistente social, um psicélogo e é essencial o
assistente social ir numa primeira avaliagio, fazer a sua ava-
liago porque aquilo que nds avaliamos nfo é o mesmo que
o enfermeiro avalia, nio é o mesmo que o médico avalia
e, portanto, s vezes [....] detetamos situagdes importantes
para a intervengdo que outros profissionais obviamente

ndo o conseguem fazer, cada um tem o seu papel (EAS?).

Estamos constantemente a fazer o ponto de situagio,
portanto é em permanente didlogo (EAS1).

A nossa equipa funciona muito a base de reunioes,
passa muito por [...] partilhas de informagio e s6
assim ¢é possivel nés conseguirmos ir de encontro as

necessidades do utente (EASS5).
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Aparentemente, as equipas dos nossos entrevistados
encontram um equilibrio entre as profissdes permitindo a
autonomia e a especializagio de cada membro, potenciando
uma coesdo assente na partilha de objetivos similares 4 equipa:

Nio hé aquele estatuto de médicos, enfermeiros, assis-
tente social, estamos todos no mesmo patamar e comuni-
camos muito de forma aberta e é nesse sentido (EASS).

E essencial nesta drea termos respeito pelos colegas,
pelas outras dreas profissionais, somos todos preci-
sos, por isso ninguém aqui é mais do que ninguém,

cada um tem o seu galho na mesma arvore (EAS7).

Os participantes identificam uma perce¢io favorédvel ao
trabalho em equipa, mas também referem momentos de
imprecisdes, o que pode gerar contrariedades ligeiras. Este
sentimento € partilhado por trés dos nove profissionais. Todos
estes consideram que o peso das varidveis positivas do tra-
balho multidisciplinar permitem ultrapassar as adversidades
por serem os motores da convergéncia de decisées que favo-
recem a situagio do doente:

Trabalhar em equipa nunca é ficil e ser uma equipa
tem as suas fases, as pessoas sdo todas diferentes, tém
experiéncias diferentes e, portanto [...] as dificulda-
des sdo sempre existentes em qualquer sitio, qualquer
institui¢do onde quer que a pessoa trabalhe, portanto
é uma questdo de nos irmos adaptando e irmos conhe-
cendo as pessoas com as quais trabalhamos, agora nio
tenho rigorosamente nada a dizer em relagdo a uma

equipa ou outra (EAS?7).

Obviamente que h4 atritos como em todas as equipas,
mas isso nunca passa para a familia e para o doente
[...] mas sim, é uma relagio que hd um respeito matuo

e muito cordial (EASS).

Por muito que tenhamos, por vezes, alguns dilemas
éticos e até mesmo opinides diferentes, nio divergem
assim muito de profissional para profissional, temos
sempre que nos sentar [...] e adequar efetivamente
esta prestacdo de cuidados de acordo com a vontade

do doente e da familia (EAS9).

O papel especifico do assistente social
Tal como referido acima, a categoria que designiamos

“Perfil especifico do Assistente Social”reine um conjunto de
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elementos que caracterizam o assistente social no quadro dos
cuidados paliativos. Esta categoria engloba 3 subcategorias
que apreciamos a seguir: fun¢des, competéncias e desafios.

Funcodes

As fungoes do assistente social diversificam-se conforme
trés etapas distintas: o acolhimento, acompanhamento e enca-
minhamento, cuja concretizagio pode variar de acordo com
a drea especifica do seu trabalho. No entanto, estas fases nio
sdo auténomas e independentes, mas complementam-se.
Tal facto pode comprovar-se nos seguintes exemplos de cita-
¢oes dos inquiridos:

A preparagio da alta comega a ser feita no momento
em que o doente d4 entrada, dai ser importante a
intervencio desde logo da assistente social [...] passa
basicamente por fazer um diagnéstico social, perceber
as necessidades da familia e existir aqui um acompa-
nhamento para colmatar estas necessidades (EASS).

Passa por um acolhimento, por uma avaliagio ao
doente, a possibilidade de recolher informagio social
e elaborar o diagnéstico social se nio for possivel com
o doente é com a familia (EAS7).

Fazemos um diagnéstico holistico de quais sdo as
necessidades, nés trabalhamos muito, na minha equipa,
a terapia familiar sistémica [...] hd altas também em
cuidados paliativos e respeita-se muito quando os doen-
tes mesmo que ndo haja prognéstico muito grande,
querem morrer em casa fazemos de tudo para que, de
facto eles falecam no conforto da sua casa (EAS3).

O primeiro contacto que o assistente social tem com o
doente e a familia é na fase do acolhimento, o profissional
alberga o doente e a familia transmitindo-lhes informagées
acerca da resposta paliativa em questdo; deve elaborar um
diagnéstico social que integre a sua situagio contextualizada,
estabelecer os fatores de risco, determinar os objetivos e prio-
ridades para se tragar um plano de intervengio. E nesta fase
que o assistente social tem oportunidade de ouvir as perce-
¢des e representacdes que o doente e a familia construiram
acerca da doenga e dos cuidados.

Na fase de acompanhamento sio transmitidas (em con-
junto com os restantes profissionais) as informagdes inerentes
a doenga, como a natureza da mesma, tipos e sequéncia dos
tratamentos, rotinas hospitalares; apoio na perce¢do e con-
sequente adaptagio do doente e familia acerca de como serd
a sua vida e como reorganizi-la; orientar e acompanhar o
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doente e familia no acesso a direitos, recursos e apoios tendo
em conta as necessidades identificadas:

Quando eu participo nestas consultas vou ter que
fazer a intervencio a tudo o que se faga em diagnds-
tico nessa consulta [...] o doente estd no domicilio e
precisa de apoio domicilidrio ou estd no domicilio em
exaustio do cuidador e eu tenho que fazer a referen-
ciagdo/avaliagdo social para a exaustdo do cuidador, o
doente precisa de uma ECCI ou o doente precisa de
uma UCP ou o doente vai ser referenciado a equipa de
suporte de cuidados paliativos [...] faco sempre uma
avaliagdo de acordo com o tipo de encaminhamento
que nds, em equipa, determinamos como plano para

aquele doente no domicilio (EAS9).

Prestar o apoio psicossocial ao doente, perceber o
doente, fazer o diagnéstico das necessidades e fazer
estratégias para tentar diminuir as dificuldades e aumen-
tar as potencialidades, ensind-lo a ser independente
para fazer as coisas de forma auténoma e incentivar

também a familia a fazé-lo (EAS6).

O empowerment, passo grande parte da minha inter-
vengdo, depois de fazer a avaliagdo, diagnéstico e de
se determinar o plano, passamos o tempo inteiro a
capacitar a familia e o doente [...] nés somos um
elo de ligagdo de toda a equipa e um elo de desabafo

também da familia (EAS9).

Em relagdo a fase de encaminhamento, devem ser iden-
tificadas as principais dificuldades, bem como os desejos
e preferéncias do doente/familia. Uma vez que a rede de
suporte jd foi identificada na fase diagnéstica, faz, de igual
forma, parte das fun¢des do assistente social facilitar o acesso
a bens e servigos, fazendo uma articulagio com as respostas

da comunidade para a adequada continuidade dos cuidados:

O meu papel é essencialmente gestio de altas e é tragar
um plano para depois no momento que a alta clinica é efe-
tuada termos também jd a alta social preparada, de forma
a garantir que aquele doente terd um maior conforto, qua-

lidade de vida no domicilio ou noutra resposta (EASS).

Passa muito por fazer os contactos interinstitucionais
e os encaminhamentos (EASS5).

Se for para programar alta para o domicilio e, se for

necessario, articular com os apoios da comunidade,

muitas vezes ECCI'S quando é necessério cuidados
de penso, falamos com instituicdes para cuidados de
p ) goes p
higiene para apoio do SAD, dependendo claro muito
g p p ,dep
da situacio, se for para cuidados continuados passa
)
pela recolha dessa documentagio e da informagio para
o preenchimento do processo da Rede, passa muito
por ai, muita articula¢io com os colegas da comuni-

dade, muita chamada telefénica (EAS6).

O assistente social intervém, também, na preparagio para
o luto, que deve ser iniciada aquando do conhecimento do
prognéstico da doenga e da sua irreversibilidade, dando con-
tinuidade ao longo de toda esta fase, uma vez que o doente e
a sua familia vdo sendo alvo de perdas sucessivas que tém de
ser bem geridas. Por isso, os diferentes profissionais, nomea-
damente psicélogo e assistente social, tém que trabalhar em
conjunto. O assistente social direcionado para auxiliar a familia
na sua organizagio e orientagio social de forma a sentirem-
-se integrados na comunidade. J4 com o doente, este apoio
ao luto, passa pela concretizagio de alguns dltimos desejos
como constatado pelos nossos participantes:

Recolher alguns desejos, algumas vontades, algumas
expectativas que o doente e a familia tenham (EAS7).

Especificamente em cuidados paliativos o apoio nio
termina quando o utente falece, hd aqui uma conti-
nuidade, uma preparagio do luto com a familia ante-

cipamos muito e 0 nosso apoio continua apés a morte

do utente (EAS5).

Temos algumas tarefas na identificagdo de possiveis
lutos patolégicos porque hd muitas [...] que rejeitam
o apoio psicolégico e ndo abrindo elas a porta para
a drea da psicologia cabe muito ao assistente social
também perceber se hd ali um risco de um luto pato-

légico ou nio e ai sim sinalizar a questdo para o psi-

cologo (EAS4).

Em suma, ndo verificdimos divergéncia por parte dos nos-
sos participantes quanto ao entendimento e experiéncia rela-
tiva as fungdes do assistente social, tanto dos que trabalham
em Portugal como em contexto britinico. No entanto, neste
ultimo caso, a inclusdo do apoio espiritual é também consi-

derado como um elemento do trabalho do assistente social:

Acabo por dar apoio espiritual [...] trabalho com todas
as religies, trabalho com judeus, muitos mugulma-

nos, ingleses catélicos e ingleses protestantes e até ja
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apanhei uma religido da India, Zoroastras [...] essen-
cialmente os cuidados espirituais sdo dados por padres
[...] é sempre alguém ligado a uma religido, mas eu
aqui fago-o [...] tive no meu mestrado médulos de
espiritualidade (EAS3).

Competéncias
Independentemente da formagio académica de base,
deve-se desenvolver competéncias tedricas, técnicas, cien-
tificas e relacionais para que o plano de cuidados definido
seja coerente com a realidade e com as particularidades de

cada caso. A par destas, os assistentes sociais referem que:

Fundamentalmente a maior competéncia é a comu-
nicagdo, nds somos o elo de comunicagio e o elo apa-
ziguador e o elo de ligagio [...] e essencialmente nés
trabalhamos com a drea da comunicagio (EAS9).

E preciso treinar as competéncias da comunicagio
[...] a comunicagio é muito importante porque tem

um impacto brutal (EAS6).

Para mim a questdo de como comunicar com o doente,
com a familia, é o ponto base, se falharmos esse ponto
dai para a frente ndo hd como correr bem (EAS4).

A comunicag¢io adequada é uma competéncia técnica
que os assistentes sociais devem estudar, praticar e perfeigoar.
Nio nos referimos apenas 4 comunicagio verbal mas tam-
bém & comunicag¢io nio-verbal, altamente valorizada pelos
doentes, como se observa neste exemplo:

Nos temos que ter uma comunicagio muito suave mas
20 mesmo tempo muito assertiva, basta uma comuni-
cagdo ndo-verbal para por em causa todo o processo
de empatia e de relagio de conflanca com o doente
e com a familia [...] temos que ser imparciais € a
nossa expressio facial tem que mostrar isso, apesar
de também termos que mostrar alguma solidariedade
e compreensio pelo momento em que estdo a viver,
mas basta um olhar que nem foi dado com intencio-
nalidade para pér em causa todo o processo de con-
fianga e de seguranca. Acho que esta € a competéncia
que a nivel de paliativos nés temos que ter um maior
cuidado porque estamos a falar com pessoas extrema-
mente frigeis, nio sé o doente, mas principalmente a
familia ou o principal cuidador, estio num sofrimento

atroz em que qualquer coisa os pode fazer desabar e
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esse desabar pode pdr em causa todo o processo de
conflanga e depois até a preparacgio da alta e toda a
intervengdo passa a ser muito dificil (EASS).

A consciéncia de que a confidencialidade e dignidade do
doente sdo primordiais engloba que estes principios tém que
estar presentes no momento de transferir e partilhar informagdes:

Trabalhamos sempre para respeitar a dignidade, a auto-
nomia, a vontade e a individualidade da vida humana,
portanto, quando trabalhamos sobre esta base temos
que atender aquilo que ¢ a particularidade de cada
doente e de cada familia (EAS9).

E essencial olhar para o doente nio como um doente,

mas como pessoa (EAS?7).

O préprio processo de doenga jd acarreta as suas implica-
¢bes emocionais, o doente e a sua familia estdo fragilizados,
essencialmente por toda a mudanca drastica: por um lado, o
diagnéstico e a realidade da doenga, por outro a equipa mul-
tidisciplinar, até ai um grupo de desconhecidos que passam
a ser o contacto mais préximo nas suas rotinas. O assistente
social, como um dos membros da equipa, é oportuno que,
desde o inicio, se dirija ao utente e familia, apresentando-se
e dando a conhecer o dominio da sua intervengio na equipa
de cuidados paliativos e ainda dar conta da sua disponibili-
dade para acompanhamento individual e familiar:

A primeira visita é muito importante que seja informa-
tiva, porque numa primeira abordagem eles nio tém
nogio do tipo de respostas que nds lhes podemos dar
[...] assim como ndo tém a minima nogio das respos-
tas que existem para eles, ou seja, nem eles sabem o que
n6s lhes podemos proporcionar, nem sabem realmente
os direitos inclusive que eles tém. Portanto, na primeira
entrevista fazemos [ ...] o levantamento das necessidades
e depois explicamos qual é que € o nosso papel e dizemos
de uma forma muito geral quais sdo as respostas existen-
tes, a partir dali as coisas vio-se desenrolando (EAS4).

A comunicagio é necessdria para a ligagio entre o assis-
tente social, doente e familia, de modo a ser possivel desenvol-
ver uma relagdo empdtica, uma vez que tanto o utente como os
seus familiares estdo sujeitos a um turbilhdo de sentimentos.
Por vezes nio lhes é facil transmitir o que sentem, sio emogdes
dificeis de expressar, e através desta competéncia do assistente
social é possivel cativar com menos dificuldade a sua confianca
e, consequentemente, criar essa relagio empdtica:
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As vezes saber chegar e nio utilizar simplesmente
termos técnicos, em vez de dizer é casado? tirar um
bocadinho o gelo e dizer entdo diga-me 14 quem é que
piscou o olho a quem? e a pessoa jd sentiu um clique de
ok isto nio é tio sério nem tdo formal quanto parece,
comeg¢amos sempre assim num tom muito informal
e depois quando vemos que a pessoa jd estd mais 2
vontade connosco, ai sim come¢amos a aprofundar
sobre os rendimentos, a familia, o plano de cuidados,
como ¢é que cuidam, como é que ndo cuidam, quais
as necessidades, quais as lacunas (EAS4).

Na primeira visita ficamos com o panorama geral
daquilo que efetivamente se passa, mas nio consigo
fazer um plano de intervengdo com uma ou duas visitas
domicilidrias porque as vezes ndo estdo os membros
da familia todos, outras vezes numa primeira abor-
dagem ou o préprio doente ou a familia estd menos
recetivo a presenca das pessoas, nés também temos
de perceber que entramos dentro da casa das pessoas,

e se € ou ndo uma boa altura para fazermos um bata-

lhio de perguntas (EAS2).

Os assistentes sociais intervém com base nos valores de
justica social e, no contexto de cuidados paliativos, devem
apoiar-se na afirmagio de que estes cuidados sdo um direito
humano e procurar defender fortemente os doentes, os pres-
tadores de cuidados e familias que enfrentam uma doenca
avancada, incurédvel e progressiva. Esta advocacia social passa
também pela garantia de que as necessidades so identificadas
e que sdo tomadas as medidas adequadas para satisfazé-las:

As competéncias do servigo social em cuidados palia-
tivos [...] O que é que eu destaco? acho que a advo-
cacia social € algo que em servico social em cuidados
paliativos tem que ter muito presente todas as outras

sdo importantes, mas esta da advocacia social é fun-

damental (EAS1).

Nio vemos s6 o doente, vemos o doente, vemos o cui-

dador e analisar as necessidades de ambos (EAS3).

Desafios
No ambito da prética paliativa estdo reconhecidas situa-
¢oes de comunicagio complexa como a transmissio de mds
noticias e, consequentemente, a conspiracio do siléncio para
com doente. Realcamos as citagdes dos profissionais:

A comunicagio, ai é que eu acho que é diferente dos
outros servigos, porque nio ¢é ficil, nem toda a gente
sabe falar com um doente que tem uma doenga grave,
alids as pessoas, habitualmente, quer seja médicos,

enfermeiros, assistentes sociais, ou o que for tém muita

dificuldade em falar da morte (EAS6).

Se nés nio soubermos comunicar com uma familia e
com um doente que estd num processo extremamente
doloroso,em processo de perda iminente, por muito que
n6s agilizemos mil respostas para aquela familia, mas se
nio tivermos uma grande capacidade de comunicagio,
de estabelecer uma relagdo, de sentir empatia pelo outro,
podemos ter todo o conhecimento cientifico sobre a drea,
mas nfo vamos conseguir ser bons profissionais (EAS4).

Os participantes do nosso estudo consideram que a conspira-
¢ao do siléncio surge quase sempre como uma decisio da familia:

Em relagdo aos desafios, o que mais nos faz pensar e
que muitas vezes até nos coloca algumas questdes éti-
cas é¢ mesmo a conspiragio do siléncio, por exemplo,
quando vamos a uma familia e estamos a entrar na
casa e jd estd a filha ou a esposa a dizer o meu marido
ndo sabe nem pode saber... e nds ai temos que dizer
que podemos efetivamente nio abordar diretamente
a situagio que se passa, mas se o doente nos perguntar
diretamente nds vamos ter que dizer, nio hd como...

Esta parte é muito complicada, e gerir isto... (EAS4).

Um outro entrave apontado no nosso estudo é a sobrecarga
de fung¢des dos assistentes sociais. Relembrando a tabela 1, é
possivel aferir que dois dos nove assistentes sociais entrevis-
tados exercem fungées em duas respostas diferentes de cui-
dados paliativos; no entanto, os restantes assistentes sociais
confirmam que, para além das equipas paliativas, estdo tam-

bém associados a outros servigos internos:

Sou assistente social de paliativos, mas sou a assis-
tente social da intra-hospitalar e entdo acabo por levar

a pressio em simultineo (EAS9).

O tempo é um desafio, temos que correr contra o
tempo mas também temos que ter tempo para nds,

para os outros doentes, para a equipa (EAS7).

Os assistentes sociais sao também desafiados na sua inter-
vengio devido a limitagdo de recursos, o que faz com que exista

uma indignagio pela falta/insuficiéncia de respostas sociais,
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colocando em causa a continuidade da intervengdo como deli-
neada. Estas lacunas implicam um desgaste profissional, sendo
importante adotar medidas de autoconhecimento e autocuidado:

E muito desagradavel quando é preciso um apoio
domicilidrio e percebes que ndo tém resposta para o
préximo més, € extremamente angustiante quando se
faz uma avalia¢do social brilhante e pede-se 4 fami-
lia, por favor, para continuar a cuidar porque o apoio
domicilidrio nio tem vaga imediata, porque estamos a
espera da UCP e a resposta ndo vem e, portanto [...]
chega a uma altura e o médico ja ndo faz mais reava-
liagdes clinicas porque ja estd tudo feito na plataforma,
o enfermeiro ainda pode intervir, mas o assistente
social é aquele que continua a ouvir a angustia que
permanece na insisténcia da reposta [...] acabamos
por ser quem vive e quem sofre mais com todos os
desafios que se enfrentam pela inexisténcia de respos-
tas atempadas as necessidades identificadas (EAS9).

Inexisténcia de apoio ao cuidador, apesar de que, normal-
mente, os nossos doentes regressaram ao domicilio com
package of care que pode ir até no médximo seis vezes
por dia e em raras exce¢des 24 horas por dia (EAS3).

O assistente social estd numa situagio de fragilidade por-
que as respostas nfo sio como muitas das vezes a restante

equipa quer, hd timings que nio dependem de nés (EASS).

As adversidades com que se deparam as familias dos
doentes, nomeadamente na exaustio do cuidador, sdo subli-

nhadas nas entrevistas:

Acho que nos cuidados paliativos ainda tem que crescer
muito o apoio ao cuidador e muitas vezes o cuidador
nio estd preparado para ter a pessoa em casa (EAS2).

O cuidador est4 completamente desprotegido [...] o esta-
tuto do cuidador informal estd muito bonito no papel,
este também tem necessidades, também tem doengas,
problemas que lhe surgem até do préprio cuidar e é um
problema [...] os cuidadores chegam-nos completamente
desfeitos, completamente exaustos [...] ndo tém condi-
¢Oes para cuidar, é impossivel enviarmos novamente o

doente para casa com o cuidador em exaustio (EASS).

A percegio geral destes profissionais é que a referencia-
¢do paliativa ainda ocorre numa fase tardia, com repercus-

sdo negativa na sua eficicia junto do doente e da sua familia:
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A referenciagio continua a ser tardia poderiam ser
sinalizados muito mais cedo do que o que sdo, alguns
sdo sinalizados mesmo em fim de vida, agénicos e isso

nio é o objetivo (EAS6).

Os doentes chegam as unidades muito tarde [...] e,
enquanto assistentes sociais jd conseguimos intervir

muito pouco (EAS7).

Infelizmente as referencia¢ées sio muito tardias, nio
sei se é por desconhecimento dos préprios profissio-
nais ou se querem manter o seguimento até muito
tarde e, por isso os doentes jd nos chegam numa fase
muito avang¢ada e hd todo um trabalho que pode ser
feito muito precocemente, nio é?! (EASS).

Os assistentes sociais que colaboraram na investigagdo
marcam, de igual modo, como exigéncia acrescida o estado
pandémico que foi vivido no nosso pais, obrigando a repen-
sar programas transversais e conduzindo a uma reflexdo das

préticas destes profissionais:

Devido a pandemia o meu telemével de servigo é quase
como intermedidrio do doente que estd cd internado

e a familia nio o pode visitar (EAS6).

Em contexto de pandemia tem sido uma loucura, por-
tanto nio é muito facil [...] tivemos que reinventar
uma intervengio social nio s6 do Ambito dos cuidados
paliativos, mas também no 4mbito de toda a inter-
vengdo social a nivel hospitalar (EAS9).

DISCUSSAO

O estudo que levdmos a cabo teve como principal obje-
tivo aprofundar a especificidade do assistente social em con-
texto de cuidados paliativos, considerando os trés pilares de
intervencio: a equipa, o doente e a familia. Depois de termos
apresentado os resultados da nossa investigacio através das
entrevistas, procuramos agora proceder 2 sua discussio, em
confronto com os autores de referéncia.

Na articulagio do assistente social com a equipa multidis-
ciplinar, os pontos de vista dos profissionais sio concordantes
com o que encontramos na literatura. A equipa de cuidados
paliativos, de que o assistente social faz parte, é ndo sé multi-
disciplinar, mas, interdisciplinar (Fazenda, 2012). De acordo
com o mesmo autor, a interdisciplinaridade consiste na coo-

peragio entre diferentes campos do saber, de modo a alcangar
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um objetivo comum. Neste caso, proporcionar o maximo
de conforto e bem-estar ao doente e familia, baseando-se
numa dnica hierarquia e numa lideranga democritica em
que cada profissdo é valorizada na sua participacio. Refere
ainda Fazenda (2012) que a colocagio de fronteiras profis-
sionais pode constituir um impedimento ao trabalho multi
e interdisciplinar. No entanto, os entrevistados néo apontam
ocorréncias relativamente a essa possibilidade.

Para que a qualidade dos cuidados prestados seja efetiva,
os profissionais envolvidos agem de forma coordenada, cola-
borativa e complementar. Ora precisamente um dos aspetos
mais identificados nesta investigagio para um funcionamento
padrio da equipa foi a comunicagio.

Nesta perspetiva de cuidados partilhados é imprescindi-
vel que exista uma rede de comunicagio e de partilha entre si
(Pereira, 2010). Como afirma Peduzzi (2001, p. 104), “a comu-
nicagdo é concebida e praticada como dimensio intrinseca
ao trabalho em equipe”. Sem ela, todo o cuidado do doente
pode ficar comprometido. Importa que esteja presente uma
comunicagio eficaz, adequada e fluida entre equipa - doente
- familia/ cuidador principal, o que transmitird aos interve-
nientes uma sensagio de seguranca, atenuando os seus receios
e insegurangas (Lopes, 2017).

Em conformidade com os nossos dados empiricos, e
em concordincia com Ribeirinho e Duarte (2021), o dese-
nho das agdes paliativas estd envolvido em tensdo, cansago,
medos, dividas, também por parte dos profissionais. Neto
(2005) apresenta o perfil ideal destes profissionais, conside-

rando que devem ser

flexiveis, idealistas e espontineos, além de que é indis-
pensavel que fomentem a sua capacidade de autoco-
nhecimento e sejam capazes de enfrentar as adversi-
dades e a frustragio [...] deverdo ainda desenvolver
uma atitude de abertura face ao outro e a diversidade

(Neto, 2005, p. 108).

Neste contexto de satde, quer seja em ambiente institu-
cional ou domicilidrio, a Associagio Portuguesa dos Cuidados
Paliativos (2021) indica que requer o olhar atento da medi-
cina, enfermagem, fisioterapia, nutri¢io, servi¢o social, psi-
cologia, terapia ocupacional e, dependendo das suas opgoes
religiosas ou espirituais, também o apoio espiritual quando o
doente assim o solicita. Consequentemente, Hughes, Firth e
Oliveire (2014) consideram essencial a interven¢io do assis-
tente social na equipa multidisciplinar, uma vez que presta a
sua contribui¢io em prol da equipa, auxiliando na definigio
da prestagio de cuidados ao utente e do seu niicleo consti-

tuinte, através dos valores, principios e conhecimento que o

servico social coloca a disposi¢do, sendo uma mais-valia nesta
prestacdo de cuidados.

Segundo os nossos participantes, a intervengio do assis-
tente social ocorre de modo especifico em trés momentos dis-
tintos: o acolhimento, acompanhamento e encaminhamento,
muito embora seja um processo interligado. Esta perspectiva
¢ corroborada por virios autores que aprofundam esta maté-
ria como Cullen, Chaddock e Hearn (2013); Matias (2003);
Reith e Payne (2009); Vanzini (2010). Ao longo destas fases,
os inquiridos identificaram como prioritdrio o apoio psicos-
social como sendo a interven¢do mais utilizada pelo assis-
tente social em cuidados paliativos. Cortés, Coelho e Afonso
(2021) especificam que a intervengdo psicossocial tem como
objetivo geral articular e gerir recursos internos e externos do
individuo, ndo s6 na dimensdo pessoal e familiar, como nos
sistemas de satde, sociais ¢ comunidade. Assim, o objetivo
do assistente social, aplicando a intervengio psicossocial, é
de promover adaptagdes positivas, corrigindo e prevenindo
interagdes inadaptadas.

De acordo com Ferreira (2011) e Robertis (2003), o
assistente social, consequentemente, promove a mudanga
social, estimulando as potencialidades do individuo e a sua
autonomia enquanto pessoa, nio devendo ter uma posicio
assistencialista. Também os nossos participantes sublinham
a importéincia do empowerment durante a intervengio, com
a justificagdo de que se deve tragar o caminho com o utente/
familia, gerando as circunstincias para que consigam defi-
nir e concretizar os seus proprios objetivos, através da par-
ticipagdo ativa nos planos de cuidados e na organizacio das
dinimicas funcionais.

O assistente social possui, de igual forma, uma posi¢io
marcante no apoio ao luto. A morte é um candidato 6bvio para
a pratica das competéncias em Servigo Social (Small,2001).

No mesmo sentido véo as palavras de Carvalho (2012, p. 124):

A perda tem um lugar dentro de uma biografia, e as
pessoas constroem as suas vidas dentro de um con-
texto social, de um lugar e incluindo-se nos relacio-
namento e institui¢ées sociais das quais fazem parte.
Criam expetativas sobre como as suas vidas irdo pro-
gredir, que sdo interrompidas pela morte. E o objetivo
do Servigo Social é auxiliar essas pessoas a voltarem
a assumir o controlo das suas vidas, sendo uma des-
sas formas afastar as dificuldades priticas e emocio-

nais que parecem estar a obstruir o seu autocontrolo.

Diretamente com o doente, em congruéncia com o que
foi identificado pelos inquiridos, Corr, Nabe ¢ Corr (2006)

evidencia que a natureza social da morte e das experiéncias
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pré-morte traduzem-se na necessidade que os doentes ter-
minais tém de concluir tarefas psicoldgicas e sociais durante
o processo de morte, o que conduz a um papel significativo
do Servigo Social. Pelo facto de lidar com doengas evoluti-
vas, em qualquer momento da sua vida profissional o assis-
tente social depara-se com questdes de fim de vida, mas, em
particular nos cuidados paliativos, “estes profissionais podem
ser chamados a ajudar todo o tipo de pessoas com questoes
de luto” (Payne, 2012, p. 117).

A pritica é baseada na formagio dos assistentes sociais
que deve “prever estratégias para a incorporagio de [...]
valores como compaixdo, respeito, autonomia, sinceridade e
sensibilidade, e habilidades, como a comunicag¢do empdtica”
(Pereira, 2010, p. 120). Foi comprovado que, na generalidade
da recolha de dados, a comunicagio foi a competéncia que
os nossos profissionais identificaram como preponderante na
sua intervengdo. Para Neto (2021) nio se poderd dizer que
alguém é um bom profissional se nio souber como comuni-
car e relacionar-se com o utente e os seus préximos; salienta
que uma comunicagio adequada é uma potente arma tera-
péutica para reduzir o sofrimento. Alude ainda 4 comunica-
¢do ndo-verbal, sublinhando como o olhar, toque, postura e
tom de voz devem ser tidos em conta porque poderdo con-
ferir maior proximidade e genuinidade a relagio.

Igualmente para Cortés et al. (2021), na relagio entre
assistente social, doente e familia ¢ indispensével que se esta-
beleca uma relagio empitica reforgada pelas competéncias
da comunicagio, quer seja verbal ou nio verbal, e de escuta
ativa. Esta é uma estratégia apontada pelos participantes com
vista a estimular a (auto)confianca dos envolventes para que
a intervengio ocorra sem adversidades relacionais.

Também na nossa investigacio, os inquiridos expressa-
ram que desenvolvem a capacidade de responder com empa-
tia e empoderamento, tendo em consideragio a diversidade
e a individualidade do contexto sociocultural dos uten-
tes. Os assistentes sociais, ao terem como objeto de agdo
“o Homem na sua dimensio de sujeito de direitos e na sua
dignidade humana em sociedade”, possuem a competéncia
para “conhecer e compreender uma realidade complexa, que
apresenta dimensdes multiplas, dotada de uma pluralidade
de relagdes e interacdes e caracterizada por uma mudanga
continua” (Ferreira, 2011, p. 67).

Nesta investigacdo, a advocacia social ¢ uma compe-
téncia destacada na intervencio social, na capacidade deste
profissional desenvolver a agdo promovendo a informagio
e orientagdo sobre os direitos sociais e deveres da pessoa,
uma prética baseada nos principios de justica social, direitos
humanos, responsabilidade coletiva e respeito pela diversi-
dade (Cortés et al., 2021).
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Segundo Romio (2012) e Vass (1996), para além dos
vérios campos de intervengido que o assistente social pode
exercer as suas func¢des, a deontologia profissional ao tratar
das obriga¢des praticas dos profissionais, fornece um con-
junto de orientagdes que os capacitam a agir de acordo com
os valores éticos e com os principios politicos, que vio ao
encontro da satisfagdo das necessidades dos individuos e 2
promogio da qualidade da agio.

Sendo os desafios da intervengio do assistente social nos
cuidados paliativos o ultimo objetivo do presente estudo, a
transmissdo de mds noticias tal como a conspiragio do silén-
cio, foram desde logo, os primeiros mencionados pelos nossos
inquiridos. Almeida e Almeida (2007) abordam a conspira-
¢do do siléncio como um pedido de ocultagio de informa-
¢do relacionada com o diagndstico e/ou progndstico de uma
doenga. Na nossa evidéncia empirica, este pedido é efetuado
essencialmente pela familia. O doente pode sentir-se desin-
formado, incompreendido, enganado, o que facilmente poten-
cia a sintomatologia ansiosa e depressiva, ou seja, concordar
com a conspira¢io do siléncio pode fazer com que o doente
se sinta incapaz de resolver assuntos considerados importan-
tes, podendo mesmo dificultar posteriormente a vivéncia do
luto (Machado et al., 2019).

Apontam-se ainda desafios que se colocam diretamente
ao nivel da prépria profissio: os assistentes sociais sio colo-
cados 4 prova, os cuidadores estio em exaustdo com respostas
sociais escassas, impossibilitando, na maior parte das vezes,
uma solugdo para o colmatar dessas necessidades. Os parti-
cipantes neste estudo consideram como um desafio a neces-
sidade de se tornarem, cada vez mais, profissionais criativos
na sua intervengio, face a essas condig6es.

E também a partir daqui que as circunstincias emocionais
e praticas se complicam. Colimdo (2021), fundamentando-
-se em Hughes et al. (2014), sugere que as redes de suporte
possam integrar comunidades compassivas, uma vez que a
compaixdo se tornou um principio nas novas abordagens de
saide publica em fim de vida, abordagem enraizada na “pro-
mogio da saide em fim de vida, partindo do principio que
os cuidados em fim de vida dizem respeito a toda a gente e
ndo devem ser relegados para os sistemas de satde e social”
(Hughes et al., 2014, p. 149).

O facto de os assistentes sociais estarem integrados em
vérias equipas em simultineo, dificulta a disponibilidade e
interven¢do nos cuidados paliativos. O Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (Comissdo
Nacional de Cuidados Paliativos, 2019-2020) defende que as
equipas estejam dotadas de nimero adequado de profissio-
nais e tenham médicos, enfermeiros, psicélogos e assistentes

sociais como prioritirios em hordrio completo compativel
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com as necessidades dos utentes. O que nos traduz os dados
desta investigagio é que isto seria o ideal, mas, predominan-
temente, ndo estd a ser praticdvel.

Um dos grandes obstdculos 4 intervengdo da equipa em
cuidados paliativos ¢ o facto de a referenciagdo do doente ser
feita na fase agénica. Se estes doentes forem reconhecidos
precocemente, sio adotadas medidas ajustadas as suas neces-
sidades e preferéncias, reduzindo o sofrimento e as intercor-
réncias associadas 2 evolugdo da doenga (Mota & Bega, 2021).

A pandemia de Covid-19, constituiu-se como um dos
desafios nestes cuidados, levando a que o digital fosse uma
alternativa ao trabalho destes assistentes sociais. Os profis-
sionais apontaram dificuldades no que toca a intervengdo
social a distincia com esta populagdo vulnerivel. Refor¢ando,
Abejas e Duarte (2021) consideram que a humanizagio em
cuidados paliativos pede um olhar atento e presencial, pede-
-nos a proximidade fisica e presenca real. Assim, o verdadeiro
desafio focou-se em fazer chegar os CP aqueles que deles
careciam, mantendo o foco na relagdo humana.

Em termos de alicerces desta investigacdo, nesse contexto
pandémico, a dificuldade mais sentida foi a nivel de requisi-
¢do e/ou aquisi¢do de livros por encerramento das bibliote-
cas e livrarias. Na recolha de dados, apontamos o tempo de
espera pela resposta & eventual participagio no estudo, bem
como a burocracia exigida para esse efeito que condiciona-
ram o avango do estudo. Apesar de virias tentativas de con-
tacto e insisténcia, nio foi possivel obter resposta de duas
das entidades selecionadas, tendo que substituir por outras
equipas, o que implicou voltar a analisar o levantamento dos
dados referentes as estruturas existentes em virtude das equi-
pas paliativas e eleger, novamente, mediante os critérios de
selecdo previamente definidos.

Apesar destes contratempos que foram surgindo no decor-
rer do percurso, foi possivel responder aos objetivos propos-
tos considerando que na maioria das varidveis atingiu-se o
ponto de saturagio pela convergéncia das respostas. Sabendo
que estas dificuldades sdo comuns, valoriza-se o facto de as
alternativas repensadas terem sido suficientes para superar
esses impedimentos.

Em sintese, destaca-se a pertinéncia de mais estudos que
aprofundem algumas perspetivas aqui apresentadas, sugestoes
como equacionar hipéteses com outros intervenientes quer
seja com doentes e/ou a sua rede suporte informal, como com
outras categorias profissionais das equipas multidisciplinares
no sentido de qual a percecio destes para com a intervengio
do assistente social em paliativos. Seria uma forma de reunir
mais contributos para uma reflexdo e sustentac¢io das prati-
cas profissionais dos assistentes sociais nos cuidados palia-

tivos no nosso pais.

CONCLUSAO

O estudo que aqui apresentamos sobre o papel do assis-
tente social nas equipas multi e interdisciplinares de cuida-
dos paliativos conduziu-nos tanto ao reconhecimento do
valor da equipa como do papel especifico destes profissio-
nais. A equipa multidisciplinar tem como objetivo comum
o bem-estar do doente e da familia no ato de cuidar, impor-
tando estabelecer-se uma relagio de ajuda que permita aos
intervenientes passarem por este processo doloroso sentin-
do-se acompanhados.

A presenca do assistente social na equipa, trabalhando
com profissionais de outras dreas, requer da parte de todos
e, por isso, também do assistente social, uma conscientiza-
¢do avangada dos limites das suas funcdes e habilidades para
trabalhar de forma colaborativa. Por outro lado, o assistente
social tem que efetuar a sua intervengdo consoante a fase em
que o doente, a familia e a equipa se encontrem e assim ade-
quar a sua fungio ao objetivo de trabalho.

De acordo com a legislagio, a literatura e o trabalho empi-
rico que realizdmos, o trabalho especifico do assistente social
consiste em proporcionar apoio e suporte social aos doen-
tes e familiares, de modo a facilitar a reorganizagio familiar,
nomeadamente pelo aconselhamento e a promogio do envol-
vimento de outros elementos nos cuidados do doente. Assim,
cabe-lhe o reforgo das potencialidades do doente e do seu
nicleo para manter uma dindmica familiar coesa, reconhe-
cendo aqueles elementos que permitam otimizar a interco-
municagio, as relagdes e a organizac¢do. Cabe-lhe também,
quando necessdrio, mediar situacées de conflitos familiares
face as dificuldades para tomada de decisGes, cuja dificuldade
¢ agravada na situacio dos doentes em cuidados paliativos;
facilitar a conexio e o refor¢o das redes de apoio social; pro-
mover a compreensio das preocupagdes, medos, dividas que
vio acontecendo ao longo do processo de doenga, tal como
detetar situagdes de risco, e, posteriormente, no luto.

Um aspeto importante que sobressai do nosso trabalho é
a consciéncia dos profissionais acerca das suas competéncias.
Em primeiro lugar, a capacidade de estabelecer um relacio-
namento entre o doente e a rede de suporte, para que se pos-
sam utilizar competéncias genéricas e, nos cuidados paliati-
vos, adaptando-as as exigéncias especificas de cada caso. Esta
capacidade implica, ao longo da intervencido habilidades e
valores de acordo com a ética profissional, uma comunica-
¢do eficiente que cria confian¢a e denota empatia e capaci-
dade de autorreflexio.

Neste 4mbito, as dificuldades apontadas pelos assistentes
sociais na sua intervencio passam pela sinalizac¢io tardia dos
doentes; enfrentar a realidade inevitivel da morte (contra a

conspiragio do siléncio); a exaustdo do cuidador que limita a
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continuagio dos cuidados; a morosidade no acesso aos apoios,
bem como a respostas comunitdrias, fulcrais na prestagio dos
cuidados; gerir e trabalhar com limites de tempo muito aper-
tados - sobrecarga de fungées, acumulagio da carga de traba-
lho por assegurarem outros servicos com exigéncias distintas.

Fica o desejo de que esta investigagdo contribua para a
otimizagio do desempenho profissional dos assistentes sociais,
na prevengio do sofrimento e na promogio da dignidade e
da qualidade de vida dos doentes e cuidadores, através de
uma agio profissional competente, ativa e rigorosa fundada
em principios cientificos e humanistas.
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Dignidade em fim de vida:

perspetiva do estudante de enfermagem
Dignity at the end of life: the nursing student’s perspective

,Jodo Francisco de Castro' @, Vitor Manuel Costa Pereira Rodrigues'?

Segundo dados estatisticos oficiais cada vez mais se morre mais de doengas crénicas e oncoldgicas arrastando os Ultimos tempos de vida
para as instituicdes de salide. Neste sentido, a discussdo sobre a defesa da dignidade do doente em fim de vida tem sido feita, muitas
vezes, lado a lado com a discussdo da eutanasia. Realizdmos um estudo exploratdrio de natureza qualitativa, com o objetivo de identificar
as situagdes que, na opinido dos estudantes de enfermagem, podem levar a perda da dignidade do doente terminal, e as razdes que o
podem levar a pedir eutanasia. A amostra foi composta por 55 estudantes do curso de licenciatura em enfermagem e a colheita de dados
foi realizada a partir de um questionério constituido maioritariamente por questées abertas. Os dados foram tratados a partir da anélise de
conteldo seguindo os procedimentos descritos por Bardin (2016). Os principais resultados indicam que as situagdes que podem levar o
doente a sentir a perda da dignidade s&o a perda da autonomia, abandono, sofrimento, falta de respeito, pena e a perda do eu. Os motivos
para evocar a eutanasia so o sofrimento, perda da autonomia, perda da esperanga, ser um peso para a familia e a perda de sentido.
PALAVRAS-CHAVE: dignidade; eutanasia; doente terminal; estudantes de enfermagem.

According to official statistics, more and more people are dying from chronic and oncological diseases, dragging the last days of
life into health institutions. In this sense, the discussion about the defence of the dignity of the patient at the end of life has often
gone hand in hand with the discussion of euthanasia. We carried out an exploratory study of a qualitative nature, with the aim of
identifying the situations that, in the opinion of nursing students, can lead to the loss of dignity of the terminally ill patient and the
reasons that can lead them to request euthanasia. The sample consisted of 55 undergraduate nursing students, and the data was
collected using a questionnaire consisting mainly of open questions. The data was processed using content analysis following the
procedures described by Bardin (2016). The main results indicate that the situations that can lead patients to feel a loss of dignity
are loss of autonomy, abandonment, suffering, lack of respect, pity and loss of self. The reasons for evoking euthanasia are suffering,
loss of autonomy, loss of hope, being a burden on the family and loss of meaning.

KEYWORDS: respect; eutanhasia; terminally ill; students nursing.

INTRODUCAO

De acordo com as estatisticas oficiais, em Portugal morre-se
cada vez mais como resultado de doengas cronicas e doengas
oncolégicas (dados INE). Este facto provoca que em grande
parte destes casos a morte ocorra no hospital ou, pelo menos,
com acompanhamento das unidades de satide. A evolugio tec-
noldgica e cientifica verificada nas dltimas décadas deu-nos a ilu-
s30 do controlo absoluto sobre a doenga e, efetivamente, vive-se
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mais e morre-se cada vez mais tarde, contudo a morte continua
a ser algo que nfo controlamos (Arantes, 2019). Neste sentido,
a maioria dos enfermeiros terd inevitavelmente de lidar com
a morte nos seus locais de trabalho, mas nem sempre se sente
preparado para isso. Durante muito tempo os profissionais da
drea da saide foram, apenas, ensinados a cuidar da vida, esque-
cendo, por vezes, a importéincia de cuidar na morte. Sio varios
os autores que apontam que ainda se observa que a finitude da
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Dignidade em Fim de Vida

vida é encarada como sinénimo de falha ou fracasso dos pro-
fissionais da sadde, sentimento que provém de um processo
formativo de valorizagio dos fundamentos técnicos, em detri-
mento da concegio holistica do ser humano e centrado, quase
que exclusivamente, na luta contra a doenga, enquanto existem
censuras para falar sobre morte (Brito, Sobreiro, Atzingen, Silva,
& Mendonga, 2020; Delgado, Castro, Rodrigues & Almeida,
2023; Orth et al.,2019) e, nesse sentido, nio admira que os pré-
prios profissionais sintam uma impreparagio para lidar com os
doentes em fim de vida (Dominguez, Freire, Lima, & Campos,
2021). Assim a insisténcia na necessidade de promover cuida-
dos que respeitem a dignidade em fim de vida continua, hoje, a
ser uma prioridade pois como refere a sociedade Espanhola de
tratamento da dor, supde-se que o Ser humano deve viver com
dignidade até o tltimo momento, o que requer a consideragio
dos doentes como ser humano até o momento da morte, o res-
peito as suas crengas e aos seus valores, assim como a sua parti-
cipagio na tomada de decisées mediante uma relagio préxima e
sincera com a equipe assistencial (Gémez Sancho et al., 2010).
A mesma associagio, refere, ainda, que a promogao da dignidade
se associa, também, 2 auséncia de sofrimento e a outros fatores
humanos, como a presenca dos entes queridos e a criagio de um
ambiente amével (Gémez Sancho et al., 2010).

Recentemente, em Portugal, a discussao sobre o respeito da
dignidade em fim de vida juntou-se a discussio sobre uma nova
lei de eutandsia definida como “morte assistida” (Portugal, 2023),
admitindo que em certos casos, em que a situagdo do doente seja
incompativel com a sua nogio de dignidade, este poderd solici-
tar que lhe proporcionem o fim da sua vida. Nao sendo uma lei
consensual, merecendo inclusive a oposi¢do das virias ordens
de profissionais de saide (médicos, enfermeiros) e do Conselho
Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, hd, no entanto,um
aspeto que queremos realcar que é que com ou sem esta lei a
necessidade de melhorar a qualidade dos cuidados aos doentes
em fim de vida deve ser uma prioridade. Nesse sentido, perce-
ber que situagdes podem levar a que um doente sinta desres-
peitada a sua dignidade e que motivos o podem levar a recorrer
4 morte medicamente assistida sdo aspetos fundamentais pois,
compreender a importancia da dignidade nos cuidados em fim
de vida e os métodos e impactos especificos de cada interven-
¢do em saude, pode melhorar significativamente a qualidade dos
cuidados prestados aos doentes terminais (Yoojin Lim, 2023),
da mesma forma que podem ajudar a melhorar a formagio dos
profissionais de saide a lidar com o fim de vida.

Como jd apontado a falta de preparagio para cuidar da pes-
soa em fim de vida é sentido pelos enfermeiros e pode favorecer
afuga de uma situagio de confronto com os seus préprios medos
e angustias, levando-os a limitarem-se, na maioria das vezes, a

cuidar do corpo que estd morrendo, e ndo do ser humano que
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morre (Carneiro & Andrade,2019; Moura, Passos, Santos, Rosa,
& Nascimento Sobrinho, 2018; Prado, Leite, Castro, Silva, &
Silva, 2017; Reis et al., 2021) sendo justamente, por isso, que
as temdticas da morte, dos cuidados em fim de vida e da dig-
nidade do doente devem ser privilegiadas na formagio desses
profissionais, levando a que os estudantes tenham momentos
concretos de reflexdo e aprendizagem sobre estes temas. E certo
que preparar os profissionais para lidar com a morte e os cui-
dados em fim de vida, durante os 4 anos do curso nio &, por si
s6, uma tarefa fécil, mas tendo em conta que os estudantes ao
longo do curso se podem vir a deparar com esta situago torna-
-se premente que esses momentos sejam aproveitados de forma
pedagégica. Quando o primeiro contacto do estudante de enfer-
magem com a morte e os cuidados em fim de vida ocorre em
ensino clinico (EC) este pode ser um momento particularmente
stressante capaz de expor as suas fragilidades e vulnerabilida-
des pela sua dificuldade na gestdo de sentimentos e emogdes
(Edo-Gual, Tomas-Sibado, Gémez-Benito, Monforte-Royo,
& Aradilla-Herrero, 2017), no entanto, esse pode ser também
um momento de aprendizagem sobre a importincia dos cuida-
dos que prestou e de como esses cuidados podem ter sido um
garante do respeito pela dignidade do doente auxiliando ao o
desenvolvimento das competéncias profissionais necessdrias.
E, entio, importante que se analisem as dificuldades, ati-
tudes e sentimentos dos estudantes face 2 morte e cuidados
em fim de vida, as suas percecdes sobre o sentir dos doen-
tes e sobre as suas no¢oes de dignidade, de modo a se poder
adaptar os planos curriculares e as estratégias pedagdgicas a
esta realidade. Foi neste sentido que realizdmos este estudo
e para o qual definimos os seguintes objetivos:
 Saber se os estudantes jd possuem experiéncia de lidar
com a morte ou cuidados em fim de vida.
 Identificar quais as situagbes que, na perspetiva dos
estudantes, podem criar no doente em fim de vida a
sensagio de perda de dignidade.
¢ Identificar quais os principais motivos que, na pers-
petiva do estudante de enfermagem, podem levar o
doente a pedir eutandsia.

METODO

Foi realizado um estudo exploratério de natureza qua-
litativa, realizado a partir de entrevistas semiestruturadas
que, através da andlise de contetdo, permita interpretar as
perspetivas dos estudantes sobre a tematica do fim da vida.

Amostra
O estudo foi realizado a partir de uma amostragem composta
por 55 estudantes do curso de licenciatura em enfermagem de
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uma Escola da Regido Norte de Portugal. Usimos uma amos-
tragem ndo probabilistica de conveniéncia. Definimos como
critério de inclusdo, os estudantes encontrarem-se a frequentar
o do curso de Licenciatura em Enfermagem e terem jd passado
pela experiéncia de ensino EC Tendo em conta que os contet-
dos sobre cuidados em fim de vida sdo abordados a partir do 2°
semestre do 2° ano, optdmos por fazer a colheita de dados antes
dessa data de modo a podermos usar a percegdo dos estudan-
tes como ponto de partida para a abordagem pedagégica dos
conteddos. Assim todos os participantes no estudo frequenta-
vam o segundo ano do curso de licenciatura em enfermagem.

Instrumentos

A colheita de dados foi realizada a partir de um ques-
tiondrio constituido maioritariamente por questdes abertas
e organizado em duas partes: numa primeira questionamos
sobre a experiéncia de lidar com a morte em ensino EC na
segunda procuramos saber quais as situagdes que na sua opi-
nido podem levar 4 perda da dignidade do doente terminal,
e quais as razdes que podem motivar o pedido de eutandsia.

Procedimentos
O instrumento foi distribuido aos estudantes que preen-
cheram de forma voluntiria e anénima, durante o més de
outubro. No procedimento de recolha, de tratamento e de
andlise de dados tivemos em conta as consideragbes éticas,
garantindo o consentimento informado dos participantes,
o0 seu anonimato € a confidencialidade dos dados obtidos.

Aniélise estatistica
Para a andlise de contetido procuramos respeitar criteriosa-
mente os procedimentos descritos por Bardin (2016); Delgado
etal. (2023); Reis et al. (2021) que se organizam em trés fases:

i) pré-andlise (leitura flutuante das respostas e redefini¢io dos

objetivos) ii) explora¢io do material (criagio das categorias) e
iii) tratamentos dos resultados, das inferéncias e da interpre-
tagdo. De forma a manter o anonimato dos discursos, estes
surgem codificados com #1,#2, #3 sucessivamente.

RESULTADOS

Concluido o processo de recolha de dados, passamos
descri¢do e interpretagdo da informacio recolhida, procu-
rando, mais a frente no capitulo da discussio, fundamentd-la
e relaciond-la com outros estudos existentes. Um primeiro
dado importante seria saber se os estudantes durante as suas
experiéncias em ensino EC lidaram de perto com a morte
ou com doentes em fim de vida. Verificimos que 72.7%(40)
respondeu afirmativamente e apenas 27.3%(15) no tiveram
essa experiéncia. Passamos entdo para a questdo sobre quais as
situagdes que, na sua opinido, podiam levar os doentes a sentir
que estavam a perder a dignidade. Das respostas a esta ques-
tdo obtivemos 6 categorias (Tabela 1): perda da autonomia,
abandono, sofrimento, falta de respeito, pena e a perda do eu.

A categoria mais referida foi a perda de autonomia e aqui é
possivel verificar que ela é apontada em duas dimensdes ligei-
ramente distintas. A mais apontada refere-se a perda gradual
da capacidade do doente em realizar as suas atividades de vida
didria até chegar a dependéncia total. Em discursos como “...
me estar a aperceber que jd ndo era capaz de fazer atividades que
hoje em dia tomo como garantidas. Comer, tomar banho, pentear-
~me...sdo atividades que faco sem pensar muito. Se jd nio conse~
guisse fazer essas coisas e fosse completamente dependente de alguém
ia sentir-me muito mal e frustrada por ndo conseguir fazer essas
coisas pequenas, mas tdo importantes’ #15,0u  “ndo ser capaz
de fazer as coisas que estou habituado a fazer normalmente e
depender totalmente de outros”#18, fica bem claro a associa-
¢do da perda de dignidade a incapacidade de poder fazer as

Tabela 1. Situa¢des que na perspetiva do estudante podem "reduzir” a Dignidade do doente em fim de vida.

. Unidades de . P

"o facto de me estar a aperceber que j& ndo era capaz de fazer atividades que hoje em
Autonomia 15 dia tomo como garantidas. Comer, tomar banho, pentear-me...s&o atividades que fago
sem pensar muito” #1

Abandono 8 “"Como estou em fim de vida ninguém se importar mais comigo” #5

"o prolongamento do meu sofrimento, prolongando a vida apenas, sem a
Sofrimento 4 preocupacgdo se a minha qualidade de vida fosse adequada, sem a preocupacéo do

sofrimento constantemente presente”#36
. "Na&o receber tratamento adequado, na medida em que ndo me tratariam com o

Falta de respeito 3 . . o . L " "

devido respeito, delimitando a minha condicdo de “pessoa humana” #14
Pena 1 “Sentirem pena de mim” #7
Perda do eu 1 "Deixar de poder ser eu propria” #2
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suas atividades, o seu autocuidado, desenvolver a sua vida nor-
mal e ver-se dependente de outros. A outra dimensgo, embora
menos apontada tem a ver com a perda de capacidade de tomar
as decisdes e a possibilidade de ver as opgdes sobre a sua vida
a ser tomadas por outros, como se pode ler no discurso que
valoriza “o poder de escolha acerca da minba vida"#19.

A segunda categoria mais referida relaciona-se com o medo
de ser abandonado e desvalorizado e fica bem patente na frase
que aponta ao medo de “Morrer num hospital, sozinho”#32 ou
de “ndo receber a devida atenedo™#10. De seguida surge a refe-
réncia ao sofrimento como capaz de levar o doente a pensar
que estd a perder a sua dignidade, sendo que na maioria das
referéncias dos estudantes o sofrimento estd muito associado
ao prolongamento exagerado da vida, como se comprova no
discurso “Estar em uma situagio terminal onde ja ndo tinha
nenhuma esperanga de sobreviver e mesmo assim estar a ser pro-
longado a vida sé para sofrer mais” #26. Ha ainda a referéncia a
falta de respeito que pode ser manifestada na néo prestagio de
cuidados adequados, e por fim ainda surge a ideia da perda do
eu ou da identidade e da manifestacio de sentimentos de pena.

Passando para os motivos que, na opinido dos estudantes,
podem levar os doentes a pedir eutandsia, extraimos 5 cate-
gorias (Tabela 2): o sofrimento, perda da autonomia, perda
da esperanga, ser um peso para a familia e a perda de sentido.

A categoria mais referida apresenta o sofrimento e a dor
como a principal causa para a possibilidade de pedir a euta-
ndsia. Esta ideia pode encontrar-se em discursos como “dor,
sofrimento, auséncia de qualidade de vida. .."#40 ou “o sofrimento

[isico e psicoldgico que dai pode provir” #26. Na verdade mais
de 50% dos participantes apresentam a dor e o sofrimento
como a principal justificagio para os pedidos de eutandsia.
Em segundo lugar surgem duas categorias: A perda de auto-
nomia, num sentido muito semelhante ao jd descrito na per-
gunta anterior e a perda da esperanga. Esta dltima estd muito
ligada 4 consciéncia do doente da auséncia de cura para o seu
problema e estd expressa em frases como “Ter consciéncia de

uma evolugdo desfavordvel do estado de saiide” #28 ou na ideia

de um certo desistir devida a “fa/za de esperanga e cansago” #48.
Por fim, surge ainda a ideia do incémodo provocado por o
doente se sentir um peso para a familia muito associada a
ideia de que os estd a fazer sofrer como visivel no discurso “o
sofrimento que uma doenga causa a ele mesmo e 4 sua fami-
lia” #17, e também a ideia da perda de sentido.

DISCUSSAO

De uma primeira analise dos resultados verificamos que a
maioria dos estudantes jd tinha a experiéncia de lidar com
amorte ou com cuidados em fim de vida o que vem de encon-
tro ao expresso por Novais, Aguiar, Sousa, Almeida e Raposo
(2021) quando aponta que em consequéncia do aumento da
esperanca média de vida e da melhoria dos cuidados de satde,
muitas vezes, o primeiro contacto do estudante de enferma-
gem (EE) com a morte e os cuidados em fim de vida ocorre
em ensino clinico. Este facto aponta para a necessidade estas
temdticas serem inseridas nos conteidos programaticos logo
nos primeiros anos do curso de enfermagem de modo a prepa-
rar os estudantes para o impacto dessa realidade. Na verdade,
os estudantes podem néo se sentir preparados para cuidarem
de pessoas em fim de vida e para o confronto com a morte, o
que pode gerar ansiedade ou medo. Assim, preparé-los, desde
cedo, para esta situagdo pode ajudd-los a proporcionar melho-
res cuidados s pessoas em fim de vida e a atribuir desde logo
maior importéncia a estes cuidados, ou mesmo, estar mais aten-
tos para a valorizagdo dos sentimentos dos doentes e da sua
dignidade. E certo que a dignidade tem significado em todas
as fases da vida, uma vez que é um direito e valor inerentes
a cada ser humano. No entanto, a sua importincia torna-se
particularmente acentuada quando se trata de doentes que se
aproximam do fim da vida, devido 4 sua maior vulnerabilidade
a condi¢des que a podem comprometer (Yoojin Lim, 2023).

Em relago as situagdes que podem levar o doente a sen-
tir que estd a perder a dignidade e os motivos que podem levar

o doente a pedir eutandsia, tendo em conta a relagio evidente

Tabela 2. Situagdes que na perspetiva do estudante podem levar ao pedido de eutanésia.

. Unidades de . P

Dor e sofrimento 30

“Ninguém merece uma vida em constante sofrimento e acredito que eles sé querem

parar de sofrer, parar de sentir...." #1

Perda da autonomia 6

"Incapacidade de realizagdo das necessidades béasicas (comer, dormir, falar) e das

atividades de vida diaria” #30

Perda da esperanca

“Estado terminal/paliativo em que néo hé esperanga de melhorar”#37

Sensagdo de peso para a familia 4

“Sentirem-se um estorvo para as pessoas " #9

Falta de sentido 1

“Quando ja néo faz sentido para ele viver " #21
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entre os dois temas entendemos fazer a discussdo em conjunto.
Um dos primeiros temas realgado por este estudo ¢ a valorizagio
da autonomia e o problema da sua perda progressiva sendo, por
isso, importante gerir esse aspeto ao longo do desenvolvimento
do processo patol(’)gico. Esta preocupagio estd, por exemplo,
muito presente nos virios estudos elaborados no desenvolvi-
mento da terapia da dignidade (Chochinov et al., 2002; Julido,
Barbosa, Oliveira, Nunes, & Carneiro, 2013; Yoojin Lim, 2023)
que apontam para a importincia de acompanhar o nivel de inde-
pendéncia do doente em fim de vida quer na dimensio da auto-
nomia funcional como cognitiva. Na realidade, o ser humano
atual, em funcionamento normal raramente depende de tercei-
ros, raramente passa pela relagdo de dependéncia com o outro,
orgulhando-se da sua independéncia funcional. Por outro lado,
o progressivo desenvolvimento de uma ética baseada nos valo-
res da autonomia e liberdade promove a valorizagio da pro-a-
tividade e da tomada de decisio pessoal ao longo da vida. Estes
dois aspetos podem ser muito afetados perante a doenca que,
de forma mais ou menos abrupta, o limita e pode ir privando
da sua independéncia e que sem divida poderd impactar na sua
nogio de dignidade (Julifo et al.,2013). Neste sentido, quando
os estudantes apontam a perda da autonomia como um dos
principais motivos para o pedido de eutandsia vio de encon-
tro ao estudo desenvolvido por Wiebe, Shaw, Green, Trouton
e Kelly (2018), com doentes que requereram a morte assistida
e que foi aceite pelos médicos em British Columbia durante o
ano de 2016, onde 52,7% dos individuos apresentaram a perda
de autonomia como justificagio (Wiebe et al., 2018). Também
no estudo de Leboul et al. (2022), a autonomia surge como
motivo para a possibilidade de pedir eutandsia sendo referida
pelos participantes como uma espécie de exigéncia de liberdade
para pensar e tomar decisdes por si proprios, e que as suas deci-
sdes fossem respeitadas.

Um segundo aspeto muito valorizado nas respostas dos
estudantes é a dor e o sofrimento. A presenga ou o medo da
dor e do sofrimento pode levar a sentimentos de perda da
dignidade e ao pedido de eutandsia. Numa época em que se
privilegia o bem-estar e a felicidade pessoal, ter de encarar
a dor e o sofrimento nio é questdo ficil. Por outro lado, sio
vérias as descri¢des de que, por vezes, o fim de vida é mar-
cado por estes aspetos. O sofrimento fisico originado tanto
por episédios agudos de exacerbagio de sintomas e de des-
conforto mais crénico, como dispneia, fadiga, diminuigio da
mobilidade em declinio e incontinéncia, sio apontados pelos
doentes terminais em vérios estudos, como aspetos dificeis
de entender e aceitar (Leboul et al., 2022). Talvez, por isso,
no estudo de Wieb, E. et all a dor € os sintomas relacionados
com a doenca foram apontados como a primeira ou segunda

razdo mais importante para solicitar a morte assistida por

59,8% dos envolvidos. Este dado reforga a importincia que
os cuidados paliativos tém dedicado ao melhoramento do
tratamento da dor e do sofrimento nos doentes em fim de
vida e da necessidade de elaboragdo precoce de planos indi-
vidualizados de cuidados que atendam ao sofrimento que
pode ser fisico, psicolégico, social ou espiritual, pelo que as
intervencdes a planear deverdo ter como preocupagio nio sé
os sintomas mal controlados como também outros aspetos
como as alteragdes da imagem corporal, do estatuto fami-
liar e social, ou mesmo de outros fatores encontrados neste
estudo como a perda da identidade( perda do eu) ou a perda
de esperan¢a num futuro que nio deixam de, por si, provo-
car sofrimento (Julido et al., 2013; Chochinov et al., 2002).

Outro aspeto salientado por este estudo € a sensagio de
abandono do doente terminal que também pode ser interpre-
tado como soliddo. Virios estudos internacionais relatam a pre-
senga de fortes sentimentos de soliddo e abandono em doentes
terminais (Ciraci, Nural, & Salttirk, 2016; Hanna et al., 2022;
Sand & Strang, 2006) e é frequentemente identificada pelos
profissionais de saide como altamente prevalente nas pessoas
com uma doenga terminal (Hanna et al., 2022). Assim, o facto
dos estudantes identificarem este fator ja é por si um fator posi-
tivo, no entanto aponta, também, para a necessidade de com-
preender melhor as causas deste fenémeno e como se pode
combater. E necessario compreender como as experiéncias de
soliddo podem ser atenuadas para esta popula¢io vulnerivel
de modo a promover melhores experiéncias de fim de vida.

O doente em fim de vida, mantém a mesma necessidade
de estar “conectado” com os outros, com a familia, amigos,
com a sociedade e esta possibilidade é fundamental para evi-
tar sentimentos de soliddo existencial (Smith, 2017).

Por fim, é importante ainda salientar que desenvolver estas
temdticas no Ambito da formagdo de futuros enfermeiros é
um grande desafio, mas que tem de ser enfrentado. A for-
magio destes profissionais tem de acompanhar os desenvol-
vimentos da realidade e o envelhecimento populacional, o
aumento da prevaléncia das doengas crénicas e oncoldgicas
transforma os cuidados ao doente em fim de vida numa pre-
senca constante. Assim, nos planos pedagégicos é importante
estabelecer estratégias para ajudar a preparar para lidar com
a morte e o morrer, o sofrimento humano, a limitagdo tera-
péutica e os conflitos morais decorrentes de crengas religio-

sas (Dominguez et al., 2021).

CONCLUSOES

A perspetiva dos cuidados de saide aos cidadios nio
pode estar apenas centrada na vertente curativa. Hoje, tem

de se ter presente que quando o curar termina é preciso nao
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esquecer que tem de se continuar a cuidar, e a fazé-lo de
forma Humana. Assim, o cuidar humanizado dos doen-
tes em fim de vida tem de ser uma prioridade e preparar os
futuros enfermeiros para essa realidade é fundamental. Neste
sentido, é importante promover a reflexdo sobre a dignidade
do doente em fim de vida, de modo a estabelecer estratégias
pedagégicas que ajude a sua formagio.

Os estudantes sdo capazes de identificar as principais situa-
¢des que podem levar o doente a sentir que estd a perder a sua
dignidade e, nesse sentido apontaram a perda da autonomia,
abandono, sofrimento, falta de respeito, pena e a perda do eu.

Quando confrontados com quais os motivos que podem
levar os doentes a pedir eutandsia apontaram o sofrimento,
perda da autonomia, perda da esperanga, ser um peso para a
familia e a perda de sentido, indo de encontro 4 maioria dos
estudos sobre este tema.

Fica, por isso, claro que os estudantes conseguem iden-
tificar as principais situagdes, mas isso nio ¢ indicativo para
que se sintam preparados ou com formagio suficiente para
lidar com elas. Esse serd o desafio para estudos futuros.
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Literacia em saude dos cuidadores
para cuidar em contexto familiar

Health literacy of caregivers for caring in a family context
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RESUMO

ABSTRACT

Isabel Maria Antunes Rodrigues da Costa Barroso®

Os cuidados de salide devem dar resposta as necessidades individuais e familiares, disponibilizando os recursos de salde existentes
para suprir as caréncias dos cidadaos. As pessoas em situacdo de dependéncia requerem cuidados dos familiares, Cuidadores
Informais, que necessitam de formacao especifica para o desempenho do papel de cuidador. O objetivo do estudo foi analisar de
que forma a literacia em sadde influéncia a relagdo entre a satisfagdo com o suporte social e a sobrecarga do Cuidador Informal.
Realizou-se um estudo transversal, quantitativo e descritivo-correlacional. A recolha de dados foi efetuada através de um questionério.
Participaram 51 Cuidadores Informais, 78,4% eram mulheres, 29,4% apresentava nivel médio/baixo de escolaridade, 52,9% assumiu
o papel de Cuidador Informal ha cinco ou mais anos. Verificou-se que 80,4% dos Cuidadores Informais apresentavam nivel de
sobrecarga elevado, com maior impacto nos que prestavam cuidados hé cerca de 1-2 anos. Quanto as ajudas necessérias, 76,5% dos
Cuidadores Informais referiram o suporte para apoio econémico e 49% suporte para cuidar do familiar. Evidenciou-se necessidade
de o enfermeiro implementar intervencdes para melhorar os conhecimentos dos cuidadores, promover a literacia em satde, o
suporte social e dindmicas que permitam ao Cuidador Informal partilhar experiéncias e alcancar um processo de transicdo saudavel.
PALAVRAS-CHAVE: Cuidador Informal; sobrecarga; suporte social; enfermagem.

Health care must respond to individual and family needs, making existing health resources available to meet citizens’ needs. People
in a situation of dependence require care from family members who require specific training to perform the role of caregiver.
The objective of the study was to analyze how health literacy influences the relationship between satisfaction with social support
and informal caregiver burden. A cross-sectional, quantitative and descriptive-correlational study was carried out. Data collection
was carried out through a questionnaire. 51 informal caregivers participated, 78.4% were women, 29.4% had a medium/low level of
education, 52.9% had assumed the role of informal caregiver for five or more years. It was found that 80.4% of informal caregivers
had a high level of overload, with a greater impact on those who had been providing care for around 1-2 years. Regarding the
necessary help, 76.5% of informal caregivers mentioned social support for economic support and 49% support for caring for a
family member. The need for nurses to implement interventions to improve caregivers’ knowledge, promote health literacy, social
support and dynamics that allow informal caregivers to share experiences and achieve a healthy transition process was highlighted.
KEYWORDS: Informal Caregiver; overload; social support; nursing.
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Literacia em satide dos cuidadores informais

INTRODUCAO

O envelhecimento da populagio criou uma necessidade
crescente de Cuidadores Informais e um aumento conside-
rével de situagdes de dependéncia que levam ao aumento da
procura de cuidados de saude de longa duragio (Del-Pino-
Casado et al.,2021). O papel cada vez mais exigente de cui-
dador tem impacto na satide dos que cuidam, nos cuidados
prestados e na obten¢do de ganhos em saide (Del-Pino-
Casado et al., 2021).

Os cuidados de satde devem dar resposta adequada as
necessidades individuais e familiares, envolvendo a comu-
nidade, promovendo a responsabilidade partilhada e dispo-
nibilizando os recursos existentes para as necessidades dos
cidaddos (Priego-Cubero et al., 2023).

Logo, 0 aumento da necessidade de cuidados da popu-
lagdo dependente, determina a disponibilizagio de res-
postas assistenciais por parte dos Cuidadores Informais
e dos profissionais de saide (Sequeira, 2010b). Os profis-
sionais de satde, em particular os enfermeiros, apoiam os
cuidadores e as pessoas cuidadas, informam-nos sobre as
medidas de apoio e servicos existentes, bem como sobre
as respostas ao nivel dos cuidados de satide, de forma a
melhorar o seu conhecimento e a promover a sua capaci-
tagdo para a pritica dos melhores cuidados, em contexto
familiar (Sequeira, 2010b).

Neste enquadramento, com o objetivo de analisar de
que forma a literacia em saide influencia a relagio entre
satisfacdo com o suporte social e sobrecarga do Cuidador
Informal, foi realizado um estudo observacional, transversal,
quantitativo, descritivo e correlacional, num agrupamento
de centros de satde (ACES) da regido norte de Portugal.
O estudo é relevante, devido ao aumento do indice de enve-
lhecimento populacional e maior probabilidade de depen-
déncia. Os Cuidadores Informais que cuidam de familiares
idosos dependentes necessitam de apoio de 4mbito psicos-
social, socioecondmico e capacitagio. Esta realidade implica
a articulagdo e adogdo de estratégias de cooperagio entre os
servicos de saide e os diferentes setores da sociedade, no
sentido de promover a qualidade de vida dos cuidadores e
dos idosos dependentes, reduzindo a sobrecarga fisica e psi-
colégica da familia que cuida, priorizando a permanéncia
dos idosos dependentes no domicilio, (Boucher et al., 2019).

METODO

A investigagdo orienta e esclarece as etapas a desenvolver
(Vilelas, 2020). Neste enquadramento, para a realiza¢io do
estudo recorreu-se ao planeamento em satde cuja primeira

etapa consiste na realiza¢io de um diagnéstico de situagio.
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Neste sentido, delineou-se um estudo observacional, de
abordagem transversal, quantitativo e descritivo correlacional.

Amostra

Para Fortin et al. (2009), a amostra é uma propor¢io
da populagio alvo, neste estudo constituida por cuidadores
informais inscritos no ACES onde foi realizado o estudo.
Integraram a amostra os participantes que respeitavam os
critérios de inclusdo: Cuidadores Informais de pessoas
dependentes, inscritos no ACES e com estatuto de Cuidador
Informal atribuido pela seguranga social.

O tipo de amostragem foi ndo probabilistico, por conve-
niéncia, apds a aplicagio dos critérios de inclusdo e do limite
temporal para a realizagio do estudo. A amostra ficou cons-
tituida por 51 Cuidadores Informais.

Instrumentos

O instrumento de recolha de dados é um recurso ao qual
o investigador recorre para conhecer os fenémenos e extrair
informagio (Vilelas, 2020).

Para a realizag¢do do estudo utilizou-se como instrumento
de recolha de dados um questionirio, constituido por quatro
partes: 7) Parte 1- questdes relativas a caraterizagio socio-
demogrifica do Cuidador Informal, sobre as seguintes vari-
dveis: sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade, rela¢io
com a pessoa cuidada, coabitagio e situagdo laboral; 77) Parte
II- questdes relativas a caraterizagio do Cuidador Informal:
Tempo de prestagio de cuidados, motivos para assumir o
papel de cuidador, percecio do estado de satude, apoios que
considera mais importantes e que gostaria de ter e estraté-
gias que utiliza para diminuir a sobrecarga; iii) Parte III —
Indice de perceiio de sobrecarga, através da aplicacio da
escala de Zarit (Sequeira, 2010a). Esta escala é constituida
por 22 itens, cada item ¢é pontuado numa escala de Likert,
da seguinte forma: nunca= (1); quase nunca= (2); as vezes=
(3); muitas vezes= (4) e quase sempre= (5), o que permite
obter uma pontuagio global que varia entre 22 e 110, em
que uma pontuagio mais elevada corresponde a uma maior
percegio de sobrecarga (objetiva e subjetiva) do Cuidador
Informal. A Sobrecarga objetiva integra o impacto da pres-
tacdo de cuidados medidos pelos itens 1, 2, 3, 6,9, 10, 11,
12,13,17 e 20, a Relagdo interpessoal é avaliada pelos itens
4,5,16,18 ¢ 19. A Sobrecarga subjetiva integra as expecta-
tivas face ao cuidar sendo avaliada pelos itens 7, 8,14 e 15
e a percegio da autoeficdcia pelos itens 20 e 21. A pontua-
¢io total obtida permite classificar a sobrecarga da seguinte
forma: inferior a 46 Sem sobrecarga; entre 46 € 56 Sobrecarga
ligeira; Superior a 56 Sobrecarga intensa. Calculamos a sen-
sibilidade e fiabilidade fatorial relativamente 2 escala e foi
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possivel verificar que, de modo geral, a escala de percegio de
sobrecarga apresenta uma tendéncia para valores medianos
altos, considerandos os valores médios obtidos (M= 73,27,
Md-= 75,00, Dp= 13,97). A distribui¢do simétrica obtida
(8i= -1,20) também permite verificar que a distribuicio
dos resultados tende para a normalidade. Relativamente ao
indice de consisténcia interna (alfa de Cronbach), é possivel
observar que a percegio de sobrecarga em geral (o= 0,87)
apresentam uma fiabilidade fatorial adequada. iv) Parte IV
— Avaliagio da satisfagdo com o suporte social, através da
Escala de Satisfagdo com o Suporte Social (ESSS), validada
para Portugal por Ribeiro (2011). Esta escala ¢ constituida
por 15 frases que sdo apresentadas pontuadas numa escala
de Likert com cinco posi¢des: «Concordo totalmente» =
A= 1; «Concordo na maior parte» = B= 2; «No concordo
nem discordo» = C= 3; «Discordo na maior parte» = D= 4;
«Discordo totalmente» = D= 5. As afirmagdes sdo distribu-
idas por quatro dimensoes, subescalas ou fatores: Satisfagio
com amigos obtida através do somatdrio dos itens 3,12, 13,
14, 15, Intimidade obtida através do somatério dos itens 1,
4,5, 6, Satisfagio com a_familia obtida através do somaté-
rio dos itens 9,10, 11 e Atividades sociais obtida através do
somatério dos itens 2, 7, 8. A pontuagio total resulta da
soma das dimensdes que pode variar entre 15 e 75 e quanto
mais elevada é a pontuagio mais elevada é a percegio da
satisfacdo com o suporte social.

Relativamente a4 ESSS, verificamos que existe uma ten-
déncia para valores medianos (M= 43,29, Md= 44,00, Dp=
9,03). A distribuigdo simétrica (Si= -0,67) obtida também
permite confirmar esta tendéncia. Quanto 2 fiabilidade fato-
rial, os resultados dos indices de consisténcia interna (alfa de
Cronbach), de satisfagio com o suporte social total (o= 0,76),
confirma a sua fiabilidade fatorial.

Procedimentos

Os questiondrios foram aplicados em contexto familiar
ao cuidador informal da pessoa dependente. Uma vez que o
cuidador informal é muitas vezes, também, idoso e com baixa
literacia em satde, aplicou-se o questiondrio por entrevista.

Foram salvaguardadas todas as consideracdes éticas rela-
tivas a este tipo de estudo, nomeadamente: i) Parecer favo-
ravel da Comissio de Etica para a Saude da ARS Norte
(CE/2022/19); ii) Autorizagio dos autores das escalas para
a sua utilizagdo; iii) Obtengdo do consentimento informado
de todos os participantes, salvaguardando o seu anonimato,
bem como o sigilo e a confidencialidade das informagdes
prestadas; iv) Informacdo dos participantes sobre os obje-
tivos, caracteristicas e condi¢des de realiza¢io do estudo e

garantia do direito de ndo participagio e de nio responder

a todas as questdes ou desistir a qualquer momento da sua
participagio no estudo.

Anilise estatistica

Ap6s a recolha dos dados, e tendo em conta o tipo de
estudo quantitativo, os dados foram compilados e tratados
estatisticamente através da IBM Statistical Package for Social
Sciences (SPSS®) versio 26.0.

Foi realizada a andlise estatistica dos resultados e para
a andlise descritiva foram utilizadas frequéncias absolutas
(n), relativas (%) e medidas de tendéncia central e dispersio.

Para a analise inferencial, recorreu-se a testes paramé-
tricos #-Student e ANOVA, quando a distribui¢io da vari-
dvel seguia uma tendéncia normal e em alternativa, quando
as varidveis ndo cumpriam os pressupostos da distribui¢do
normal, foi usado o teste nio paramétrico Mann-Whitney.
Nas correlagdes foram utilizados testes ndo paramétricos,
através da correlacio de Pearson.

Foi ainda utilizado o teste de 7ukey para verificar a exis-
téncia de relagdo entre o papel do Cuidador Informal e sobre-
carga, quando foi verificada significancia estatistica pelo teste
“F” aquando da aplicagio da ANOVA. Foi considerado um

nivel de significAncia menor ou igual a 0,05 (Mardco, 2021).

RESULTADOS

Dos 51 Cuidadores Informais que integram a amostra,
78% sao mulheres, maioritariamente com idades compre-
endidas entre 40-59 anos e com uma média de idades de
57 anos (DP=13,09), 47,4% dos Cuidadores Informais sio
filhos e 29% coénjuges do familiar cuidado, sendo que 86,4%
Cuidadores Informais coabitam com o idoso dependente.

Quanto ao estado civil, 78,4% dos Cuidadores Informais
sdo casados. Relativamente 2 situagdo laboral, 58,8% dos
Cuidadores Informais encontram-se desempregados e
27,5% reformados. A maioria (27,4%) dos Cuidadores
Informais tem como habilitagdes literdrias o 1° ciclo do
ensino bidsico.

No que respeita ao tempo de prestagio de cuidados,
6 Cuidadores Informais assumiram o papel ha menos de
um ano, 10 Cuidadores Informais h4 mais de um ano e
menos de dois anos, 8 Cuidadores Informais h4 mais de
trés anos e menos de cinco anos e 27 dos Cuidadores
Informais assumiram o papel cuidador ha cinco ou mais
anos (Figura 1).

Da andlise da Figura 2, relativa as estratégias de coping que
os Cuidadores Informais utilizam para reduzir os niveis de
sobrecarga, a maioria (23) dos Cuidadores Informais reporta

a realizagio de trabalhos manuais e jardinagem.
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Figura 1. Tempo de prestacao de cuidados.

Figura 2. Estratégias de coping utilizadas para reduzir a sobrecarga.

Analisando a Tabela 1, relativa aos motivos que leva-
ram os Cuidadores Informais a assumir este papel, obser-
vamos que 37 dos Cuidadores Informais refere que o faz
por obrigagio. Em relagio ao seu estado de satde, 24 dos
Cuidadores Informais perceciona o seu estado de satide
como razodvel. Quanto aos apoios que os Cuidadores
Informais gostariam de ter, referidos por ordem de prio-
ridade, sdo: i) apoio econémico (76,5%); ii) apoio infor-
mal ou social (complemento da 22 pessoa) (49,0%); iii)
melhoria de conhecimentos (23,5%) e iii) apoio psicold-
gico/emocional (17,6%).

Os resultados da avaliagdo do indice de sobrecarga da
amostra, através da escala de Zarit (Sequeira, 2010a), mos-
tram que 84,3% dos Cuidadores Informais apresentam sobre-
carga intensa, 13,7% sobrecarga ligeira e 2% ndo apresentava
sobrecarga. Ao relacionar o tempo de prestagio de cuidados
com o nivel de sobrecarga (Tabela 2) constata-se que a per-
ce¢do de sobrecarga varia de modo significativo (F= 3,00,
=0,04), sendo mais elevada nos Cuidadores Informais que
prestam cuidados hd cerca de 1-2 anos, comparativamente
com os que prestavam cuidados entre 3-5 anos (p= 0,03) ou
mais de 5 anos (p= 0,04).

Quanto 2 andlise do suporte social recebido, 56,7% dos
Cuidadores Informais nio estdo satisfeitos e, esta insatisfa-
¢do estd diretamente relacionada com a dimenséo intimidade
(M= 10,92, Md= 12,00, Dp= 3,46) e com a dimensio ativi-
dades sociais (M= 4,43, Md-= 3,00, Dp= 2,24).
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Relativamente a andlise da rela¢do entre percecio de
sobrecarga e satisfagdo com o suporte social, verifica-se cor-
relagio significativa com as dimensdes de sobrecarga: satis-
fagdo com os amigos (r= 0,849 p< 0,05), satisfagio com a
intimidade (7= 0,816 p< 0,05) e satisfagio com as atividades
sociais (r= 0,741, p< 0,05), (Tabela 3).

DISCUSSAO

A andlise dos resultados mostra-nos que os 51 Cuidadores
Informais que participaram no estudo sdo em maioria (78,4%)
do sexo feminino, com uma média de idades de 57 anos (DP=
13,09). No que diz respeito a varidvel estado civil e a relagdo que
estabelecem com a pessoa dependente, observou-se que 78,4%
dos Cuidadores Informais eram casados, o que acarreta fun-
¢oes paralelas no seu meio familiar. A maioria dos Cuidadores
Informais (88,2%) que participaram no estudo coabitavam com
a pessoa que cuidavam e destes 47% sio filhos e 29,4% conju-
ges, outros estudos evidenciam resultados alinhados com os do
presente estudo (Pocinho et al.,2017; Yepes-Nufiez et al., 2021).
A maioria dos Cuidadores Informais (58,8%) encontrava-se
desempregada e 27,5% eram idosos reformados que cuidavam
do familiar também idoso, sendo que 29,4% apresentava baixo
nivel de escolaridade (1° ciclo do ensino bésico). Os resultados
encontrados neste estudo evidenciam os reportados em outros
estudos (Barreto Zorza et al., 2017; Pocinho et al.,2017; Tremont
etal.,2017; Vechia et al.,2019; Willemse et al., 2016; Yu, 2016)
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Tabela 1. Carateriza¢do do papel de cuidador.

Papel de Cl/Caracteristicas N Fr (%)
Afinidade 10 19,6
Que motivos o(a) levaram a assumir o .
papel de cuidador? Obrigagao 37 725
Gratidao 4 7.8
Bom 19 37,3
Como considera o seu estado de salude, Razoavel o0 471
neste momento?
Mau 8 15,7
1- Apoio emocional 9 17,6
2- Apoio econdmico 39 76,5
3- Auxilio nas minhas tarefas domésticas 3 59
(compras, roupas, limpeza da casa...) !
Que apoios considera mais importantes e - X
que gostaria de ter? * 4- Apoio no aumento de conhecimentos para uma melhor 12 235
prestacao de cuidados !
5- Auxilio para cuidar do doente quando: precisar de sair,
A . 49
descansar, ou cuidar de mim 25
6- Outro: Apoio em material anti escaras 1 2

n: Frequéncia absoluta; Fr: Frequéncia relativa; *Esta pergunta permitia a escolha em varios itens de resposta.

Tabela 2. Relagéo entre o papel de cuidador e a sobrecarga.

Menos de 1 ano
= 6)

1 Ano a 2 anos 3 Anos a 5 anos
(n=10) = 8)

Mais de 5 anos

Escala de sobrecarga (n (n=27) F (p)
I v | 0p |

Impacto prestagao cuidados 41,33 10,38 45,10 6,85 33,00 8,14 38,70 9,33 2,92 (0,044)

Relacdo interpessoal 11,83 5,77 13,10 3,75 9,25 2,86 11,55 3,14 1,72(0,175)

Expectativas no cuidar 18,00 2,09 16,70 2,05 16,00 2,20 17,66 2,30 1,59 (0,204)

Percecdo autoeficacia 7,33 1,03 5,50 212 4,50 31 4,66 213 2,67 (0,058)

Sobrecarga (geral) 78,50 16,93 80,40 9,13 62,75 13,72 72,59 13,42 3,00 (0,040)°

n: Frequéncia absoluta; a) Teste de Tukey (1-2 anos> 3-5 anos [p= 0,030]); b) Teste de Tukey (1-2 anos> 3-5 anos [p= 0,034]); M: Média;
Dp: Desvio padrao; p: Probabilidade de significancia.

Tabela 3. Relag&o entre satisfagdo com o suporte social e as dimensdes de sobrecarga.

1) Impacto na prestacao de cuidados -

2) Relagéo interpessoal 0,643" --

3) Expectativas ao cuidar 0,474™ | 0,345 -

4) Percecao autoeficacia 0,303" 0,028 -0,010 -

5) Sobrecarga emocional geral 0,966™ | 0,754 | 0,568 | 0,375" -

6) Satisfacdo com os amigos -0,197 | -0,079 | -0,149 0,012 -0,175 --

7) Satisfagdo com a intimidade -0,319° | -0,210 | -0,008 0,073 | -0,258 | 0,554~ -

8) Satisfacdo com a familia -0,030 | 0,011 | -0,048 | -0,054 | -0,034 | 0,615" | 0,421 -

9) Satisfagdo com as atividades sociais -0,181 | -0,019 | 0,045 0,151 -0,093 | -0,086 | 0,159 -0,180 -

10) Satisfagdo com o suporte social -0,265 | -0,116 | -0,074 0,052 -0,211 | 0,849™ | 0,816™ | 0,741 | 0,207 -

*p< 0,05, **p< 0,001.

Quanto aos motivos para assumir o papel de Cuidador
Informal, a maioria (72,5%) assumiu o papel por obrigagio
para com idoso cuidado. Relativamente ao tempo de prestagio
de cuidados 52,9% dos Cuidadores Informais, assumiram este

Motricidade, 2024, vol. 20, n. 1, pp. 87-93

papel hd 5 ou mais anos. Estes resultados sio similares aos
encontrados no estudo realizado por Willemse et al. (2016).
No que concerne aos apoios mais importantes e que gosta-
riam de ter, 76,5% dos Cuidadores Informais referem como
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prioritirio o apoio econémico, resultados idénticos foram
encontrados no estudo de Wang et al. (2022).

Quanto as estratégias que os Cuidadores Informais uti-
lizavam para reduzir o indice de sobrecarga, foram reporta-
das a execugio de trabalhos manuais, jardinagem, atividades
desportivas e conversas com amigos. As estratégias adota-
das decorrem das condi¢des que existem no contexto da sua
drea de residéncia, nomeadamente a existéncia de quintal e
oportunidade de convivio com os vizinhos.

Relativamente 4 relagfo entre sobrecarga e satisfagio com
o suporte social, verificou-se correlagio significativa com as
dimensdes de sobrecarga, satisfagdo com os amigos, satisfa-
¢do com a intimidade e satisfagio com as atividades sociais,
sendo que outros estudos reportaram resultados similares
(Tremont et al., 2017; Yu, 2016).

Os resultados apontam para a necessidade de progra-
mas de intervencio colaborativa, intervindo em grupo e na
comunidade, para capacitagio dos Cuidadores Informais e
aumento da literacia em satde. Destaca-se a necessidade de
criagdo de uma rede multiprofissional de apoio aos Cuidadores
Informais, particularmente aos que cuidam de idosos com
elevado nivel de dependéncia, que exigem cuidados de ele-
vada complexidade e continuidade de cuidados no domicilio.
O recurso a rede multiprofissional deve estar acessivel aos
Cuidadores Informais para que quando necessitam de algum
tipo de apoio o obtenham de modo célere e eficaz.

Quanto as limita¢des do estudo, evidenciam-se o tama-
nho da amostra, o tipo de amostragem e a limitagdo de tempo

para a realizacio do estudo.

CONCLUSOES

Os resultados do presente estudo permitem concluir que
existe sobrecarga nos Cuidadores Informais e que a sobrecarga
estd relacionada com as dimensdes: satisfagio com os amigos,
satisfacdo com a intimidade e satisfagiio com as atividades sociais.

O estudo evidencia que um numero considerdvel de
Cuidadores Informais sente a falta de apoio econémico e
social, sendo por isso urgente criar equipas de cuidados de
saide que se desloquem ao domicilio para apoiar, informar e
educar os Cuidadores Informais, orientando-os para a ado-
¢do de estratégias de coping de modo a diminuir a sobrecarga.
E, também, importante disponibilizar suporte emocional, de
modo promover o bem-estar dos Cuidadores e consequen-
temente a qualidade dos cuidados que prestam. Salientamos
ainda, a importincia da implementagio de projetos de inter-
vencdo comunitdria que respondam as necessidades identi-
ficadas e permitam melhorar o nivel de literacia em saude
dos cuidadores.
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Por dltimo, realgamos a importancia de politicas publicas
que fomentem parcerias e um modelo de cuidados orientado
para o cuidado no domicilio, além do reconhecimento do
estatuto de Cuidadores Informais pela seguranga social, com
direito a remuneragio, de forma que a pessoa idosa depen-
dente nio seja uma responsabilidade exclusiva das familias,
mas partilhada pelo estado e sociedade.
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Ulceras Por Pressao, estado nutricional e fragilidade

Pressure Ulcers, nutritional status and frailty
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RESUMO

ABSTRACT

Isabel Maria Antunes Rodrigues da Costa Barroso'

As Ulceras Por Pressdo (UPP) estdo relacionadas com o processo prolongado de incapacidade, indicador de fragilidade, declinio
funcional e dependéncia, constituindo a desnutricio fator preponderante para a sua evolucdo. O objetivo do presente estudo foi
relacionar o risco de desenvolvimento de UPP com o estado nutricional e a fragilidade de idosos institucionalizados em Estruturas
Residenciais para Pessoas |dosas. Realizou-se um estudo transversal, quantitativo e descritivo. Aplicou-se um questionéario que
integrava questdes para caracterizacio sociodemografica, a escala de Braden, o Mini Nutricion Assessment e o Indice de Fragilidade
de Groningen. Participaram 134 idosos institucionalizados, 64,2% do sexo feminino, com média de idades de 85,0 anos (DP=7,9),
70,1% vidvos e 58,2% n&o concluiram o 1° ciclo de escolaridade. Os resultados mostram que 35,8% dos idosos apresentam alto
risco de desenvolvimento de UPP, 57,4% encontram-se desnutridos ou em risco de desnutricdo e 82,1% apresentam fragilidade.
A avaliagdo do risco de UPP, da fragilidade e da desnutri¢do nos idosos institucionalizados permite instituir medidas preventivas
com objetivo de melhorar a sua qualidade de vida. A prevencio de Ulceras Por Pressao constitui um indicador de qualidade dos
cuidados de enfermagem que requer avaliagdo e atualizagdo para uma pratica clinica fundamentada na inovacgéo e melhor evidéncia.
PALAVRAS-CHAVE: Ulceras por pressdo; estado nutricional; fragilidade; idosos.

Pressure ulcers (PUs) are related to a prolonged process of disability, an indicator of frailty, functional decline and dependence,
and malnutrition is a major factor in their development. The aim of this study was to correlate the risk of developing PUs with the
nutritional status and frailty of elderly people institutionalized in Residential Facilities for the Elderly. A cross-sectional, quantitative
and descriptive study was carried out. A questionnaire was used which included questions for sociodemographic characterization,
the Braden scale, the Mini Nutritional Assessment and the Groningen Frailty Index. The participants were 134 institutionalized
elderly people, 64.2% female, with an average age of 85.0 years (SD=7.9), 70.1% widowed and 58.2% had not completed primary
school. The results show that 35.8 per cent of the elderly were at high risk of developing UPP, 57.4 per cent were malnourished
or at risk of malnutrition and 82.1 per cent were frail. Assessing the risk of PUs, frailty and malnutrition in institutionalized elderly
people makes it possible to institute preventive measures with the aim of improving their quality of life. The prevention of pressure
ulcers is an indicator of the quality of nursing care that requires evaluation and updating for clinical practice based on innovation
and the best evidence.

KEYWORDS: pressure ulcers; nutritional status; frailty; elderly.

|NTRODU§AO normalmente sobre uma proeminéncia éssea, em resultado

Segundo o European Pressure Ulcer Advisory Panel, da pressio ou de uma combinagio entre as forcas de fricgdo.

National Pressure Ulcer Advisory Panel e Pan Pacific Pressure O European Pressure Ulcer Advisory Panel, National Pressure

Injury Alliance (2019) a Ulcera Por Pressio pode ser defi- Ulcer Advisory Panel e Pan Pacific Pressure Injury Alliance

nida com uma lesdo localizada na pele e/ou tecido subjacente, (2019) referem que deve ser avaliado o risco de desenvolvimento
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de Ulceras Por Pressio pelo menos nas primeiras oito horas apds
a admissdo do utente, ou no primeiro contacto e a avaliacio deve
ser repetida periodicamente. Este periodo pode variar de acordo
com o risco identificado na primeira avaliagio, ou quando se
verificar alguma alteragdo no estado de saude.

A ocorréncia de Ulceras Por Pressio em idosos resulta de
processos multifatoriais, como estado nutricional, fragilidade,
alteragdes cutineas relacionadas com a idade, comorbidades,
polimedicagio, mobilidade reduzida e problemas de conti-
néncia (Cornish, 2022).

O estado nutricional como determinante da saiude e da
doenga, deve ser um pardmetro a avaliar em pessoas com
Ulceras Por Pressdo. A nutri¢io inadequada afeta o sistema
corporal, podendo levar a perda de peso, atrofia muscular e
reducio da massa tecidual, o que predispde a ocorréncia de
Ulceras Por Pressio e dificulta o processo de cicatrizagio.
Al Aboud e Manna (2023) sublinham que sio inumeros
os fatores que podem influenciar o processo de cicatriza-
¢do, nomeadamente a idade, comorbilidades, bem como as
caracteristicas da Ulceras Por Pressio no que concerne ao
tamanho, profundidade, tipo de tecido presente no leito e
inflamagio ou infecio.

A desnutrigio nos idosos induz a perda involuntiria de
peso, diminui a massa corporal e promove deficiéncias
de micronutrientes que sio dificeis de avaliar e frequente-
mente ignoradas nos idosos (Norman et al., 2021). O estado
nutricional dos idosos institucionalizados pode ser avaliado
por escalas validadas, sendo importante associar varios indi-
cadores 4 avaliagdo nutricional, crucial para identificagio pre-
coce e tratamento adequado (Aziz et al., 2017).

Cornish (2022) refere que a incidéncia de tlceras por pres-
sdo ¢ superior em idosos com fragilidade. Também, Wyrko
(2015) refere que a fragilidade é um problema comum e desa-
fiador nesta populagio, podendo reduzir a qualidade de vida
das pessoas e aumentar o risco de mortalidade. No entanto,
apresenta grande potencial de reversibilidade quando devi-
damente diagnosticada, prevenida e tratada. Ainda segundo
o mesmo autor, a fragilidade de uma pessoa idosa é um pro-
cesso prolongado de incapacidade que indica vulnerabilidade,
predisposi¢do para o declinio funcional e dependéncia, evo-
luindo para a morte.

A evolugio e a eficicia do tratamento de Ulceras Por
Pressio dependem das interveng¢des implementadas, da
capacitagio da pessoa com Ulceras Por Pressio e da sua
participagdo ativa no processo de prevencio e tratamento.
E fundamental atuar no sentido de prevenir as Ulceras Por
Pressdo, pois a sua ocorréncia constitui um grave problema
de satde publica pelo impacto que causa na morbilidade e
mortalidade dos idosos.

No 4mbito da prevengio é necessirio identificar fatores
modificéveis e neste sentido, o estudo analisa a relagdo entre
a presenca de Ulceras Por Pressio, o Estado Nutricional
e Fragilidade em Utentes de Estruturas Residenciais para
Pessoas Idosas.

METODO

Realizou-se um estudo do tipo descritivo-correlacional,
transversal e de abordagem quantitativa. Os dados foram reco-
lhidos num s6é momento de tempo, junto dos idosos institu-
cionalizados em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas.

Amostra
Participaram no estudo 134 idosos institucionalizados
em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas de um con-
celho da regido norte de Portugal, dos quais 64,2% do sexo
feminino, 35,8% do sexo masculino e a maioria dos idosos

(57,5%) situava-se no grupo etirio 81-90 anos.

Instrumentos

A recolha de dados foi efetuada através de um ques-
tiondrio que integrava: i) questdes para caraterizagio
sociodemografica: idade, sexo, escolaridade e estado civil;
ii) a Escala de Braden, que teve por base a normativa n.°
017/2011 da Dire¢io-Geral da Satde (2011), constituida
por seis subescalas que avaliam as seguintes dimensdes:
percecdo sensorial, humidade da pele, atividade, mobili-
dade, nutri¢io, fric¢do e forgas de deslizamento. O valor
atribuido a cada subescala varia entre 1 e 4 (o0 menor valor
corresponde a um maior risco de desenvolvimento de
Ulceras Por Pressio) e o valor obtido através do somatério
dos valores atribuidos a cada subescala pode variar entre 6
e 23, sendo que valores iguais ou superiores a 17 corres-
pondem a um baixo risco de Ulceras Por Pressio; iii) A
escala Mini Avaliagdo Nutricional (MNA®) do Instituto
Nutricional da Nestlé (2009), instrumento de controlo
e avaliacdo que pode ser utilizado para identificar ido-
sos com risco de desnutri¢io. O MNA® permite avaliar
o estado nutricional global e ¢ constituido por 18 itens.
Em primeiro lugar, o idoso responde as questées de A-E,
usando as sugestdes nas dreas sombreadas. Se a pessoa nio
for capaz de responder as questdes, solicita-se ao cuida-
dor para responder. A sec¢io de controlo do questiondrio
fica completa apds a pergunta F. Af somam- -se os nime-
ros para obter a pontuagdo do controlo. Uma pontuagio
de 12 pontos ou mais, indica estado nutricional normal e
ndo ¢ preciso completar o resto do questiondrio. A pon-

tuagdo de 11 pontos ou menos indica que a pessoa pode
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apresentar risco de desnutri¢do ou desnutrigdo. Deve ser
completada a avaliagio MINA® respondendo as questdes
G-R, com um total miximo de 16 pontos nesta sec¢io.
Ainda, segundo o Instituto Nutricional da Nestlé (2009),
para obter a pontuagio do Indicador de Desnutri¢io Total,
¢ necessdrio somar as pontuagées do controlo e da ava-
liagdo, cuja pontuagio maxima é 30. Se a pontuagio for
superior a 23,5, o estado de nutri¢io normal, se a pontu-
a¢do se situar entre 17 e 23,5 revela risco de desnutri¢do
e se a pontuacgio for inferior a 17 indica desnutrigdo; e a
iv) Escala de Fragilidade de Groningen (IFG) que inte-
gra 15 itens, divididos nos dominios do funcionamento:
fisico (nove itens), cognitivo (um item), social (trés itens)
e psicolégico (dois itens). A maioria dos itens é respon-
dido com “sim” ou “n@0”. A pontuagio total varia entre 0
e 15, sendo que a pontuagio entre 0 a 3 categoriza o idoso
como nio frégil e a pontuagdo igual ou superior a 4 cate-
goriza o idoso como fragil.

Procedimentos e consideragdes éticas

A recolha de dados foi efetuada através de um questio-
ndrio, aplicado por entrevista, aos idosos que aceitaram par-
ticipar no estudo, nas Estruturas Residenciais para Pessoas
Idosas de um concelho da regido norte de Portugal. Foram
considerados os procedimentos éticos que na investiga-
¢do aplicada a seres humanos é de extrema importincia
para a protecdo dos direitos e liberdade das pessoas que
nela participam (Fortin et al., 2009). Os principios éticos
da beneficéncia, da nio maleficéncia, da autonomia e da
equidade foram respeitados e orientaram todo o processo
de investigacdo. Foram considerados, ainda, o direito a
autodeterminagdo, a um tratamento justo, 4 intimidade,
ao anonimato e 4 confidencialidade e a protegdo contra
o desconforto e o prejuizo (Fortin et al., 2009). A confi-
dencialidade dos dados e da identidade dos participantes
esteve sempre assegurada. Os participantes foram informa-
dos que a sua participa¢do no estudo era voluntiria e que
poderiam abandoni-lo a qualquer momento, sem quais-
quer prejuizos. O consentimento informado teve por base
a informagio necessdria para que os idosos ponderassem
as vantagens e os inconvenientes da sua participacio no
estudo e a aceitagio foi dada por escrito.

Foram realizados os pedidos de autorizagio para utiliza-
¢do da MNA® e da Escala de Fragilidade de Groningen aos
respetivos autores/tradutores. Foi realizado um pedido de
autorizagio para aplica¢ido do questiondrio a cada Estruturas
Residenciais para Pessoas Idosas .

Foi obtido o parecer favordvel da Comissdo de Etica
(Doc92-CE-UTAD-2020) para realizagio do estudo.
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Andlise estatistica

A anilise estatistica foi realizada com recurso ao pro-
grama IBM SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences), versio 27 para Windows (IBM Corp. Released,
2020). Para a andlise dos resultados foram determinadas
medidas descritivas, como valor minimo, m4ximo, média,
desvio-padrio e frequéncias absolutas e relativas. Para
estudar a associagio entre varidveis foi utilizado o Teste
de independéncia do %2, considerando o nivel de signifi-
cancia de 5%.

RESULTADOS

Participaram no estudo 134 utentes institucionalizados
em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas, dos quais
64,2% do sexo feminino e 35,8% do sexo masculino. A média
de idades situou-se em 85,0 anos (DP= 7,9) e a maioria dos
participantes integrava o grupo etdrio 81-90 anos (57,5%).
Quanto ao nivel de escolaridade, 58,2% dos participantes
ndo concluiram qualquer nivel de escolaridade e 3,0% con-
cluiram o ensino secundirio, nivel maximo de escolaridade
reportado. No que concerne ao estado civil a maioria era
vitva(o) (70,1%).

A prevaléncia de tlceras de pressdo na amostra foi de
14,2%, com diferentes graus de desenvolvimento, em diversas
localizages anatémicas, com predominio da regido sacrococ-
cigea, em 13 dos utentes com Ulceras Por Pressio.

A aplicac¢io da escala para avaliagio do risco de desen-
volvimento de Ulceras Por Pressio, permitiu verificar que a
maioria dos idosos (64,2%) apresentava baixo risco de desen-
volvimento de Ulceras Por Pressio.

Quanto 2 avaliagdo nutricional (Tabela 1), os resultados
indicaram que 57,5% dos idosos se encontravam desnutri-
dos ou em risco de desnutri¢io.

No que respeita a avaliagdo da fragilidade dos participan-
tes, os resultados evidenciaram que a maioria dos idosos ins-
titucionalizados (82,1%) apresentava fragilidade (Tabela 1).

Pode observar-se na Tabela 2 que existe relaggo estatisti-
camente significativa entre a presenca de Ulceras Por Pressio
e o estado civil (p= 0,04), a avaliagio nutricional (p< 0,001)
e a fragilidade (p= 0,028).

Relativamente ao estado civil, a prevaléncia de Ulceras Por
Pressdo foi mais alta nos utentes casados (28,6%) em rela-
¢d0 aos ndo casados (11,5%). Quanto ao estado nutricional,
observou-se uma tendéncia de diminui¢do da prevaléncia de
Ulceras Por Pressio com a melhoria do estado nutricional,
55,0% nos desnutridos e 14,0% nos idosos sob risco de des-
nutri¢do. Dos idosos classificados como frageis, 17,3% tam-

bém apresentavam Ulceras Por Pressio.
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Tabela 1. Caracterizaco do risco de desenvolvimento de UPP, avaliacdo nutricional e fragilidade.

Variaveis n %
Risco de Desenvolvimento de Ulceras por Baixo risco (2 17) 86 64,2
Presséo N=134 Alto risco (< 17) 48 35,8
Minimo — maximo 7-23
Score da Escala de Braden
Média (desvio-padréo) 17,9 (4,1)
Desnutrido 34 25,4
Estado Nutricional N= 134 Sob risco de desnutricao 43 32,1
Estado nutricional normal 57 42,5
Fragilidade Idoso n&o fragil (0 a 3) 24 17,9
N= 134 Idoso fragil (4 a 15) 110 82,1
_r 0 . Minimo - maximo 0-13
Score do Indice de Fragilidade de Groningen Média (desvio-padro) 5,8 (2.4)
Tabela 2. Fatores associados a Ulceras Por Pressdo (UPP).
Ulcera por pressao
R N [ s | e
Estado civil
Casado/a (n=21) 15 (71,4%) 6 (28,6%)
p= 0,040
Solteiro/a, Divorciado/a, Vilvo/a (n= 113) 100 (88,5%) 13 (11,5%)
Risco de desenvolvimento de Ulcera por presséao
Baixo risco (n= 86) 85 (98,8%) 1(1,2%)
p < 0,001
Alto risco (n= 48) 30 (62,5%) 18 (37,5%)
Estado nutricional
Desnutrido (n= 20) 9 (45%) 11 (55%)
Sob risco de desnutri¢do (n=57) 49 (86%) 8 (14%) p < 0,001
Estado nutricional normal (n= 57) 57 (100%) 0 (0%)
Fragilidade
Idoso n&o fragil (n= 24) 24 (100%) 0 (0%)
p= 0,028
Idoso fréagil (n=110) 91 (82,7%) 9 (17,3%)

Registou-se uma associagio significativa entre o risco de
Ulceras Por Pressio, avaliado através da Escala de Braden, e
a presenca de Ulceras Por Pressio (p< 0,001), ou seja, a per-
centagem de idosos com Ulceras Por Pressio foi mais ele-
vada nos utentes classificados com alto risco de desenvolvi-
mento de Ulceras Por Pressio (37,5%) em relagdo aos que
apresentavam baixo risco (1,2%).

No que concerne aos fatores associados ao risco de desen-
volvimento de Ulceras Por Pressio obtidos através da Escala
de Braden (Tabela 3), os resultados mostram que existe uma
relagio estaticamente significativa entre o risco de desenvol-
vimento de Ulceras Por Pressio e a idade (p=0,025), esco-
laridade (p= 0,027), estado nutricional (p< 0,001) e fragili-
dade (p< 0,001).

A percentagem de idosos com alto risco de desenvolvi-
mento de Ulceras Por Pressio foi mais baixa nos que tinham

mais de 90 anos (14,3% no grupo 91-99 anos) em comparagio
com os idosos de idade inferior (42,9% no grupo 81-90 anos
¢ 37,9% no grupo 50-80 anos). A percentagem de alto risco
¢ também mais elevada nos participantes sem escolaridade
(43,6%) comparativamente aos indicaram o ensino basico
ou secundirio (25,0%).

Quanto ao estado nutricional, observou-se uma relacio
estatisticamente significativa entre estado nutricional e o
risco de desenvolvimento de Ulceras Por Pressio, sendo que
nos idosos classificados como desnutridos, 85,0% apresen-
tava alto risco de Ulceras Por Pressio e 15,5% baixo risco
de Ulceras Por Pressio. Nos idosos classificados com estado
nutricional normal, 5,3% apresentava alto risco de Ulceras
Por Pressio (Tabela 3).

No que concerne a relagido entre fragilidade e risco de
desenvolvimento de Ulceras Por Pressio, foi observada uma
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Tabela 3. Fatores associados ao risco de desenvolvimento de UPP.

Risco de desenvolvimento de UPP
Variaveis — - Teste do 2

Sexo
Feminino (n= 86) 52 (60,5%) 34 (39,5%)
p= 0,230
Masculino (n= 48) 34 (70,8%) 14 (29,2%)
Idade
50-80 anos (n= 29) 18 (62,1%) 11 (37,9%)
81-90 anos (n=77) 44 (57,1%) 33 (42,9%) p= 0,025
91-99 anos (n= 28) 24 (85,7%) 4(14,3%)
Escolaridade
Sem nivel de escolaridade (n= 78) 44 (56,4%) 34 (43,6%) 0.027
Ensino basico/ secundario (n= 56) 42 (75%) 14 (25%) p=
Estado civil
Casado/a (n=21) 12 (57,1%) 9 (42,9%)
p= 0,464
Solteiro/a, Divorciado/a, Vilvo/a (n= 113) 74 (65,5%) 39 (34,5%)
Avaliagéo nutricional
Desnutrido (n= 20) 3(15%) 17 (85%)
Sob risco de desnutri¢do (n= 57) 29 (50,9%) 28 (49,1%) p < 0,001
Estado nutricional normal (n= 57) 54 (94,7%) 3(5,3%)
Fragilidade
Idoso n&o fragil (n= 24) 24 (100%) 0 (0%)
p < 0,001
Idoso fragil (n=110) 62 (56,4%) 48 (43,6%)

relagdo estatisticamente significativa. Dos idosos que apresen-
tavam alto risco de desenvolvimento de Ulceras Por Pressio,
43,6% apresentava fragilidade e nenhum caso foi observado
no grupo dos que ndo apresentavam fragilidade (Tabela 3).

Verificou-se que a fragilidade apresenta um valor percen-
tual significativamente mais elevado nas mulheres (88,4%)
em relagdo aos homens (70,8%). Constata-se, também, que
a fragilidade diminui com a melhoria do estado nutricional,
ou seja, evidenciam fragilidade 100,0% dos utentes classi-
ficados como desnutridos, 94,7% dos utentes sob risco de
desnutricdo e 63,2% dos utentes com estado nutricional
normal (Tabela 4).

Relativamente ao estado nutricional (Tabela 5), consta-
ta-se associagdo estatisticamente significativa com a varidvel
sexo (p= 0,016), sendo que a percentagem de utentes com
estado nutricional normal foi mais alta nos homens (56,3%)
em relagio as mulheres (34,9%).

DISCUSSAO

As Estruturas Residenciais Para Pessoas Idosas sdo fun-
damentais para responder as necessidades da populagdo idosa.
Os participantes no estudo apresentavam uma média de
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idades de 85 anos e integrou-se a varidvel idade em virtude
de esta constituir um fator de risco para desnutrigéo, fragili-
dade e risco de Ulceras Por Pressio. Ye et al. (2021) referem
que fatores como idade, género, educagio e desnutri¢io estio
associados a fragilidade geral em idosos. Também no estudo
desenvolvido por Shuremu et al. (2023) foi observado que a
idade constitui um fator de risco para a desnutrigdo e que os
idosos com mais de 80 anos apresentam um risco aumentado.
Chung et al. (2022) mostram que uma baixa pontuagio na
escala de Braden e a idade avangada sdo fatores de risco para
o desenvolvimento de ulceras de pressio em idosos.

Na amostra observou-se que 25,4% apresentava desnu-
trigdo, mesmo sendo residentes em Estruturas Residenciais
para Pessoas Idosas com acesso a refei¢des regulares e nutri-
cionalmente mais equilibradas. Alexandre et al. (2021) encon-
traram no seu estudo valores de desnutrigio mais elevados.
Para a prevengio de Ulceras Por Pressio, a avaliagio do estado
nutricional é um pilar fundamental, pelo que é importante
integrar instrumentos de avaliagdo, sendo que o MNA®, ins-
trumento de controlo e avaliagdo que pode ser utilizado para
identificar idosos em risco de desnutrigdo ou desnutridos.

A avaliagio do estado nutricional permite implementar
medidas de prevengio de Ulceras Por Pressio, embora no
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Tabela 4. Fatores associados a fragilidade.

Fragilidade
Variaveis

Teste do %2

Sexo

Feminino (n= 86) 10 (11,6%) 76 (88,4%)

Masculino (n= 48) 14 (29,2%) 34 (70,8%) p=00M
Idade

50-80 anos (n= 29) 3(10,3%) 26 (89,7%)

81-90 anos (n=77) 14 (18,2%) 63(81,8%) p= 0,352

91-99 anos (n= 28) 7 (25%) 21 (75%)
Escolaridade

Sem nivel de escolaridade (n= 78) 10 (12,8%) 68 (87,2%)

Ensino basico/ secundério (n= 56) 14 (25%) 42 (75%) p=0070
Estado civil

Casado/a (n=21) 4. (19%) 17 (81%)

Solteiro/a, Divorciado/a, Viuvo/a (n= 113) 20 (17,7%) 93 (82,3%) p=0882
Avaliagéo nutricional

Desnutrido (n= 20) 0 (0%) 20 (100%)

Sob risco de desnutri¢do (n=57) 3(5,3%) 54 (94,7%) p < 0,001

Estado nutricional normal (n= 57) 20 (36,8%) 36 (63,2%)

Tabela 5. Fatores associados ao estado nutricional.

Avaliagdo Nutricional

VerGvets Desnutrido/ Estado Testez do
sob risco de nutricional X
desnutricdo normal

Sexo

Feminino (n= 86) 56 (65,1%) 30 (34,9%)
p=0,016
Masculino (n= 48) 21 (43,8%) 27 (56,3%)

presente estudo se tenha verificado que a maioria (64,2%)
dos participantes apresentava baixo risco de desenvolvi-
mento de Ulceras Por Pressio. No entanto, o facto de as
pontuacdes indicarem baixo risco, ndo significa que se
possa excluir o potencial risco de desenvolvimento de
Ulceras Por Pressio. Oztop and Oksiiz (2023) defendem
que a avaliagdo inicial dos idosos deve incluir a avalia¢do
do estado nutricional.

Na amostra foi observado que o risco de desnutrigdo era
significativamente mais elevado nas mulheres, tal como se
verificou no estudo realizado por Madeira et al. (2020).

Os resultados mostram que a prevaléncia de Ulceras Por
Pressio foi significativamente superior nos grupos de idosos
classificados em risco de desnutri¢io ou desnutridos e neste
sentido, Banks et al. (2020) afirmam que a classificagio de
desnutrido aumenta significativamente o risco de desenvol-
vimento de Ulceras Por Pressio.

De acordo com Chan (2019), as Ulceras Por Pressio
estdo associadas a complicagdes e custos elevados relacio-
nados com os cuidados de satde. Saghaleini et al. (2018)
referem que o rastreio apropriado do estado nutricional e
a implementacio de interven¢des de natureza nutricional
tém uma associag¢do positiva com o processo de cicatrizagio
de Ulceras Por Pressdo. Neloska et al. (2016) reforcam a
importincia de avaliar a presenca de desnutri¢io em ido-
sos, particularmente nos que apresentam risco de Ulceras
Por Pressio.

Neste estudo a relagido entre fragilidade e risco de
desenvolvimento de Ulceras Por Pressio foi significativa.
Cornish (2022) corrobora que a incidéncia de ulceras
por pressdo é mais elevada nos idosos com fragilidade,
podendo reduzir a sua qualidade de vida e aumentar o
risco de mortalidade.

Constatou-se que a proporgio de idosos com fragilidade
aumentou significativamente em idosos desnutridos ou em
risco de desnutri¢do. Também os estudos realizados por
Jeejeebhoy (2012) e Vellas et al. (2016) corroboram a existén-
cia de relagdo entre desnutricio e fragilidade, particularmente
nos idosos. Laur et al. (2017) afirmam que a fragilidade tem
um impacto negativo na saide dos idosos.

No presente estudo verificou-se que a fragilidade apre-
senta um valor percentual significativamente mais elevado

nas mulheres e que os idosos que ndo concluiram qualquer
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nivel de escolaridade, apresentavam proporgdes superiores de
fragilidade, estes resultados estdo de acordo com os obtidos
no estudo realizado por Fonseca et al. (2023) que associa
maior fragilidade ao sexo feminino, menor nivel de escola-
ridade e idade avangada.

Segundo Davinelli et al. (2021), o estado nutricional
normal estd associado ao aumento do potencial de satide e
prevencio de fragilidade e consequentemente 4 diminuicdo
do risco de Ulceras Por Pressio, fatores determinantes que
devem ser uma prioridade no 4mbito da saide publica para
um envelhecimento sauddvel.

Jaul et al. (2018) defendem que sdo multiplos os fatores
que contribuem para o desenvolvimento de ulceras de pres-
sdo em idosos, sendo por isso necessirio implementar estra-
tégias abrangentes de prevencio e tratamento.

CONCLUSOES

No estudo participaram idosos institucionalizados em
Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas, a maioria do sexo
feminino, com uma média de idades de 85,0 anos. Foi ava-
liado o risco de desenvolvimento de Ulceras Por Pressio e a
sua relagio com o estado nutricional e fragilidade.

Quanto aos fatores associados a presenga de Ulceras
Por Pressio, os resultados mostram que existe relagio esta-
tisticamente significativa entre a presenga de Ulceras Por
Pressdo, a avaliagio nutricional e a fragilidade. Verificou-se,
ainda, relagdo estatisticamente significativa entre o risco
de desenvolvimento de Ulceras Por Pressio e idade,
escolaridade, estado nutricional e fragilidade. Em relagio
a avaliagdo da fragilidade, os participantes classificados
como frageis apresentam alto risco desenvolvimento de
Ulceras Por Pressio .

No que concerne as implicagdes para a pritica clinica,
estudar a prevaléncia de desnutri¢io e fragilidade em ido-
sos permite implementar medidas para prevenir o risco de
desenvolvimento de Ulceras Por Pressio e compreender o
potencial dos instrumentos de avaliagio adequados aos dife-
rentes contextos de cuidados de saide.

A avaliagio do estado nutricional e da fragilidade no
idoso € de particular relevincia para intervir precocemente
de modo a evitar ou minorar o risco de desenvolvimento de
Ulceras Por Pressio e consequentemente, melhorar o bem-
-estar e qualidade de vida dos idosos institucionalizados em
Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas.

A prevengio de Ulceras Por Pressio constitui um indi-
cador de qualidade dos cuidados de enfermagem que requer
avaliagdo e atualiza¢do para uma pratica clinica fundamen-

tada na inovagio e melhor evidéncia cientifica.
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RESUMO

ABSTRACT

A Literacia em Salde é definida pela Organizagdo Mundial da Satide como a capacidade de a pessoa obter, processar e entender
as informagdes basicas de salide e utilizar os servicos de satide disponiveis de forma responséavel. O objetivo do presente trabalho
foi avaliar o nivel de literacia em saide dos utentes na consulta de enfermagem de um centro de satide do norte de Portugal.
Tratou-se de um estudo observacional, transversal, com abordagem quantitativa, descritiva e correlacional. Participaram no estudo
100 utentes, inscritos na consulta de enfermagem e a recolha de dados foi efetuada através do questionério de literacia em satde
European Health Literacy Survey para Portugal. A maioria dos participantes (63%) era do sexo feminino, com idades compreendidas
entre 18 e 94 anos, a maioria (34%) situava-se no grupo etério superior a 65 anos e 35% possuiam o 1° ciclo de escolaridade. Quanto
a literacia em salde, 32% utentes apresentava um nivel inadequado, 56% nivel problematico e 12% nivel suficiente. Os niveis baixos
de literacia em satde dos utentes que participaram no estudo indicam a necessidade de implementar projetos de intervencdo
para capacitacdo dos utentes e suas familias sobre Literacia em Saude e autocuidados.

PALAVRAS-CHAVE: literacia em salde; cuidados de satde primarios; consulta de enfermagem.

The World Health Organization defines Health Literacy as a person’s ability to obtain and understand basic health information and
to use available health services responsibly. The present study aimed to assess the level of health literacy of patients attending a
nursing consultation at a health centre in northern Portugal. It was an observational, cross-sectional, descriptive, and correlational
study with a quantitative approach. One hundred subjects enrolled in the nursing consultation participated in the study, and data
was collected using the health literacy questionnaire European Health Literacy Survey for Portugal. The majority of participants
(63%) were female, aged between 18 and 94; most (34%) were 65 years and older, and 35% had completed their elementary school.
As for health literacy, 32% of participants had an inadequate level, 56% a problematic level and 12% a sufficient level. The low levels
of health literacy of the users of a nursing consultation who participated in the study indicate the need to implement intervention
projects to empower participants and their families in health literacy and self-care.

KEYWORDS: health literacy; primary health care; nursing consultation.

|NTRODU§AO e crescente em relagdo 2 literacia em satde (LS). Esta deve

O sistema de satde tem-se tornado gradualmente mais integrar as decisdes e intervengdes em sadde, exigindo a arti-

complexo e a informagio de saide dificil de entender pelos cula¢io com outras dreas, como a educagio, o trabalho, a soli-

cidadios, o que tem desencadeado nos profissionais de satde, dariedade social, 0 ambiente, as autarquias, organismos e enti-

nomeadamente nos enfermeiros, uma preocupagio significativa dades do setor publico, privado e social (Almeida et al.,2019).
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Segundo o Consortium Europeu de Literacia em Satde
(2012),a LS estd relacionada com o conhecimento, a motivagio
e as competéncias para aceder, compreender, avaliar e aplicar
informacGes sobre saude, a fim de ajuizar e tomar decisdes em
matéria de cuidados de satde, prevencio da doenga e promo-
¢do da satde, essencial para manter ou melhorar a qualidade
de vida, ao longo do ciclo de vida. Segundo o Department
of Health and Human Services (2019), a literacia em satide
ocorre quando as informagdes disponibilizadas sio claras e
precisas sobre saide e servigos, de modo a que as pessoas
possam facilmente encontrar a informagio necessdria, ace-
der, entender e utiliza-la de forma simples, permitindo-lhes
tomar as melhores decisdes sobre a sua satde.

A LS tem sido apontada como a chave para a melhoria
dos indicadores de satde, verificando-se um crescente reco-
nhecimento da sua necessidade. A Lei de Bases da Satde
determina a responsabilidade do Estado em relagdo a litera-
cia (base 12), refor¢a que a literacia em satde deve ser con-
siderada nas decisdes e interven¢des em satide publica (Lei
n.° 95, de 4 de setembro de 2019).

A LS permite compreender, manter e melhorar a quali-
dade de vida individual e das comunidades, tendo implica¢es
politicas e econémicas e a adequada utiliza¢io dos servigos
de satide possibilita uma melhor gestdo de custos, melhores
niveis de LS (Pedro, Amaral, & Escoval, 2016).

A LS tornou-se uma competéncia fundamental para a
satide no século XXI e neste sentido, a promogio da LS é uma
drea estratégica da promogdo da saide que deve ser operacio-
nalizada pelos enfermeiros para promover a capacitago em
cooperagio com os utentes, disponibilizando os meios neces-
sdrios para que possam tomar as melhores decisdes para a sua
satide (Almeida, 2018). Serensen (2019) defende que os pro-
fissionais de saide comprometidos com a LS contribuem para
a melhoria e qualidade de vida das pessoas. Os enfermeiros,
desempenham um papel fundamental na promogio da LS,
pois tém contacto direto com as pessoas, familias e comuni-
dades, o que os coloca em posi¢io privilegiada para identifi-
car e abordar lacunas no conhecimento relativo a satide. O seu
conhecimento e experiéncia em questdes de saide da comuni-
dade, bem como a mobilizagio de estratégias de comunicagio
e educagio para a satde, sio fundamentais para a identificacio
das necessidades de LS e implementacio de projetos adapta-
dos as necessidades especificas das populagdes, podendo fazer
a diferenca para a satide das comunidades.

Os estudos realizados em Portugal apontam para baixos
niveis de LS (Aratjo et al., 2018; Espanha, Avila, & Mendes,
2016; Pedro et al., 2016). Existe evidéncia sobre a relevancia
da literacia e do autocuidado, ndo s6 para a promogio e pro-

tegdo da satde da populagio, mas também para a efetividade

e eficiéncia da prestagio de cuidados de saude, constituindo
um fator critico para a sustentabilidade do Servigo Nacional
de Saude (Dire¢do-Geral da Saude, 2012).

Sdo objetivos do estudo: 7) Caracterizar socio demografi-
camente os participantes no estudo que recorreram a consulta
de enfermagem, de um centro de satide da regido norte de
Portugal; i7) Descrever a LS de acordo com os dominios: cui-
dados de sadde, prevencio da doenga, promogio da saude dos
participantes no estudo, que recorreram a consulta de enfer-
magem, de um centro de saide da regido norte de Portugal.

METODO

O tipo de estudo desenvolvido foi observacional, descri-
tivo, transversal, correlacional, com abordagem quantitativa.

Amostra

A amostra do estudo foi nio probabilistica, por conve-
niéncia, constituida por 100 utentes inscritos na consulta
de enfermagem do adulto e idoso, de um centro de saide
da regido norte de Portugal, no periodo compreendido
entre abril e maio de 2022. Foram aplicados os critérios de
exclusio: i) idade inferior a 18 anos; ii) ndo aceitagio do
convite para participar no estudo; iii) nfo assinar o con-
sentimento informado.

O estudo teve parecer favordvel da Comissdo de
Etica da Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro
(n.c 24-CE-UTAD-2022).

Instrumento

O instrumento de recolha de dados utilizado foi um
questiondrio, estruturado em duas partes: i) a primeira parte
integra o European Health Literacy Survey para Portugal
([HLS-EU-PT], Pedro et al.,2016) e permitiu-nos avaliar a
LS; ii) a segunda é constituida por questdes relativas a infor-
magio sociodemogrifica dos participantes.

Para avaliar a LS aplicimos o HLS-EU-PT traduzido
e validado para o portugués de Portugal (Pedro et al., 2016),
adaptado do Health Literacy Survey (HLS-EU). O HLS-
EU-PT é composto por 47 questdes que integram trés
dominios: cuidados de satde (questio 1 a 16), prevengio
da doenca (questdo 17 a 32) e promogio da saide (questdo
33 a 47). Com base nos valores médios dos diferentes itens
do questiondrio foram calculados os indices. A consisténcia
interna apresenta um alfa de Cronbach de 0,96, e os valores
dos subindices variam entre 0,90 e 0,96 (Pedro et al., 2016).

Serensen et al. (2012) elaboraram o modelo HLS-EU
com o objetivo de colmatar uma lacuna relativa aos modelos

de LS ligados a pritica clinica e saide publica. Na concecio
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do HLS-EU, o indice geral de LS estd altamente corre-
lacionado com os subindices que também sdo altamente
correlacionados entre si. A combinagdo destes dominios
com os niveis de processamento resulta numa matriz de
andlise de LS com 12 subindices, que refletem as compe-
téncias dos individuos para aceder, compreender, avaliar
e aplicar as informagdes em sadde, relacionadas com os
cuidados de satde, preven¢io da doenga e promogio da
saude. Esta matriz permite-nos também observar quatro
niveis de processamento da informagio: i) acesso; ii) com-
preensio; iii) avaliagdo e iv) utilizago, essenciais para a
tomada de decisio. E um instrumento que mede as difi-
culdades percebidas pelos individuos para realizar tarefas
relevantes relacionadas com a sadde, tais como: compre-
ender o que o médico diz; avaliar se a informagio sobre
doenga que é divulgada nos meios de comunicagio é de
confianga; encontrar informagdes sobre como lidar com
problemas de satide mental, tais como stresse ou depressio;
compreender a informac¢do contida nas embalagens dos
alimentos e participar em atividades de melhoria da saude
e bem-estar da comunidade. Os itens deste instrumento
foram formulados como perguntas diretas, numa escala de
“muito facil” a muito dificil”. As situagdes correspondem
a execugdo de uma determinada tarefa relacionada com a
saude e os inquiridos classificam a sua dificuldade numa
escala de Likert com quatro pontos (muito ficil, facil, difi-
cil, muito dificil) e foi também considerada a possibilidade
de uma resposta “Nao sei”. O total da soma das pontuagdes
das respostas varia entre zero e cinquenta e os pontos de
corte sdo os seguintes: i) 0-25 pontos - Literacia inade-
quada; > 25-33 pontos - Literacia problemdtica; > 33-42
pontos - Literacia suficiente; > 42-50 pontos - Literacia
excelente. De modo a garantir o cdlculo correto dos indi-
ces e assegurar a comparagio entre eles, os 4 indices cal-
culados foram uniformizados numa escala métrica varidvel
entre 0-50, na qual 0 0 é o minimo possivel de literacia
em saiude e 0 50 0 maximo possivel de literacia em saude
(Pedro et al., 2016).

Para calcular os indices de LS utilizou-se a Equagio 1:
Indice= (Média-1) x (50/3) (1)

Em que:

Indice: indice especifico calculado;

Meédia: média de todos os itens de resposta de cada individuo;
1: valor minimo possivel da média (leva a um valor minimo
do indice de 0);

3:intervalo da média;

50: valor méximo.
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Para assegurar a comparagio entre estes indices foram
definidos niveis para os quatro indices (geral, cuidados de
satde, prevencio da doenga e promogio da satde).

Procedimentos
Apés a obtengio do consentimento informado, foi apli-
cado o questiondrio durante a consulta de enfermagem do
adulto e idoso, utilizando a técnica de entrevista, uma vez

que a populagio alvo do estudo possuia baixa escolaridade.

Andlise estatistica

A anilise dos resultados foi efetuada com recurso ao
programa IBM SPSS Statistics, versdo 27.0. Recorreu-se a
estatistica descritiva, calculando as frequéncias absolutas e
relativas e medidas de tendéncia central e de dispersio, res-
petivamente média e desvio padrio.

Na analise da associagdo entre as varidveis, nominais foi
utilizado o teste y? de Pearson. Para a comparagio de médias
entre dois grupos, aplicou-se o teste t-student para andlise
de vardveis quantitativas, quando estas apresentavam uma
distribui¢io normal e 0 de Mann-Whitney quando a distri-
bui¢do nio seguia a normal.

RESULTADOS

Caraterizagéo da amostra

Participaram no estudo 100 utentes, 63% do sexo feminino
e 37% do sexo masculino, com idades compreendidas entre
0s 18 a 94 anos e 34% tinha mais de 65 anos, e 35% possuia
1° ciclo do ensino bésico. Relativamente ao estado civil, a
maioria era casada ou vivia em unifo de facto (53%) e 52%
referiram agregado familiar constituido pelo casal com filhos.

No que respeita a atividade profissional, 54% dos par-
ticipantes encontrava-se a trabalhar a tempo inteiro e 33%
na situagdo de aposentagio. Sobre a situa¢do financeira do
agregado familiar para satisfazer as necessidades basicas de:
i) alimentagdo, 82% dos participantes consideraram que eram
sempre satisfeitas; ii) habitagdo, 99% dos participantes res-
ponderam afirmativamente, uma vez que possuiam habitacio
propria; iii) satde, 43% dos participantes referiu que s6 as
vezes conseguia supri-la, seguindo-se os (36%) que afirmaram
suprir sempre esta necessidade e; iv) educagio, apenas 15%
dos participantes respondeu que conseguia suprir sempre.

Avaliacao da literacia em saude
A maioria dos utentes (51%) referiu que encontra facilmente
informagGes sobre os sintomas de doengas que os preocupa,

66% sabe o que fazer em caso de uma emergéncia médica, 73%
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considera fécil obter ajuda especializada quando se encontra
doente e 68% dos participantes compreende o que o médico
lhe diz. Em contrapartida, 56% aponta dificuldades para obter
informagdes sobre tratamentos e 56% tem dificuldades em
compreender a bula que acompanha os medicamentos.

No que se refere a cuidados de satide, 86% compreende facil-
mente as instrugdes do médico ou farmacéutico sobre a toma de
medicagio, 68% avalia facilmente a aplicabilidade da informagio
médica no seu caso especifico, 63% percebe quando necessita
de uma segunda opinido e 62% dos participantes compreende
o que fazer numa emergéncia médica. Quanto a avaliagio das
vantagens e desvantagens das op¢des de tratamentos, a maio-
ria (529%) refere que é dificil e 47% dos participantes considera
facil; 77% dos participantes é capaz de realizar uma chamada
utilizando o telefone ou telemével, no entanto 20% tem difi-
culdade em chamar uma ambuléincia em caso de emergéncia.

A maioria dos participantes (80%) refere que toma deci-
soes sobre a sua doenca utilizando as informagaes dadas pelo
médico, 92% cumpre as instrugdes sobre a medicagio e 57%
considera dificil avaliar o nivel de confianga das informagdes
proferidas pelos meios de comunicagio.

Dos participantes, 58% encontra facilmente informagio
sobre como lidar com os comportamentos que afetam a sua
saide, enquanto que em relagdo 4 saide mental 58% dos
participantes considera que ¢ dificil encontrar informagio.

A maioria dos participantes (78%) compreende a neces-
sidade de vacinas e exames, 45% sabe quais as vacinas que
necessita, no entanto 51% nio sabe os exames que deve fazer;
67% encontra facilmente as informagdes acerca de vacinas e
de exames de satde, que tem que realizar, 80% compreende
facilmente a importéncia de fazer os rastreios, 72% identifica
facilmente o momento de fazer um exame geral de saude.
A maioria dos participantes (71%) avalia facilmente a fiabi-
lidade dos avisos sobre satde e 55% considera dificil avaliar
a seguranga das adverténcias que envolvem a satde.

Questionados sobre a tomada de decisio face 2 administra-
¢do da vacina da gripe, 65% considera facil e muito facil decidir.
E sobre a decisdo como se proteger de doengas baseando-se em
conselhos de familiares e amigos, 66% considera dificil e muito
dificil, porém, quando a decisdo se baseia em informagdes prove-
nientes dos meios de comunicago, s6 15% considera muito dificil.

No que respeita 4 promogio da saide, 53% dos participan-
tes considera ficil saber mais sobre as atividades que sdo boas
para o seu bem-estar mental; 68% encontra facilmente infor-
magio acerca de como a sua zona residencial pode ser amiga da
satde. Quanto & procura de saber mais sobre as mudangas nas
politicas que possam afetar a sua satde, 49% dos participantes
consideram que é muito dificil e 30% considera dificil procurar

saber mais sobre as formas de promover a sua saide no trabalho.

Ainda no que respeita a promogio da saide, 68% dos parti-
cipantes considera ficil saber avaliar como a zona em que vivem
afeta a sua saude e 72% consideram ficil saber avaliar o modo
como as condi¢bes da habitagio os ajudam a manter-se sau-
daveis. Dos participantes, 36% consideram muito dificil com-
preender a informagio contida nas embalagens dos alimentos,
62% considera ficil compreender conselhos sobre saide por
parte de familiares e amigos, 76% compreende facilmente a
informagdo que visa manter a mente sauddvel e 90% dos par-
ticipantes considera facil compreender a informagio dos meios
de comunicagio para se tornarem mais sauddveis, 75% avalia
facilmente a forma como o local onde vive pode afetar a sua
satide e bem-estar, mas 18% considera dificil. Por sua vez, 73%
dos participantes considera que é fécil avaliar quais os compor-
tamentos didrios que estdo relacionados com a satde, 77% dos
participantes toma facilmente decisbes para melhorar a satde;
41% considera dificil integrar um clube desportivo ou aula de
gindstica. Por outro lado, 30% dos participantes considera difi-
cil influenciar as condi¢des da sua vida que afetam a sua satide
e bem-estar. No que respeita 4 participacdo em atividades que
melhoram a saide e bem-estar na sua comunidade 33% dos

participantes considera muito dificil e 35% dificil.

Avaliacdo da literacia em saude
de acordo com os seus dominios:
cuidados de salde, prevencao da
salde e promocao da saude

Os resultados do presente estudo mostraram relagio
entre o dominio LS prevencio da doenga e sexo, os valo-
res de média de ordens foram significativamente superiores
(56,7) para o sexo feminino, relativamente as pontuagdes do
masculino (39,9); p= 0,005.

Na Tabela 1, observa-se quanto a Literacia em Satde no
dominio cuidados de satide 27% dos participantes apresentavam
um nivel inadequado de LS, 59% problemitico e 14% suficiente.
Quanto ao dominio prevengio da doenga, 32% dos participantes
mostram nivel de LS inadequado, 58% nivel de LS problemitico
e 10% nivel de LS suficiente. No que respeita ao dominio pro-
mogio da satide, 41% dos participantes apresentam nivel de LS
inadequado, 45% nivel de LS problemitico e 14% nivel de LS
suficiente. Podemos constatar que a média superior foi encontrada
no dominio cuidados de saide (M= 27,9 e Dp= 4,8). Quanto ao
dominio preven¢io da doenga, apresenta M= 26,7 ¢ Dp= 5,0, ¢
o dominio promogio da saide M= 27,0 ¢ Dp= 6,0.

A Tabela 2, mostra que 32% dos participantes apresen-
tavam nivel de LS geral inadequado, 56% nivel de LS geral
problematico, e 12% nivel de LS geral suficiente e nenhum
participante apresenta nivel de LS geral excelente. Constata-se

que 88% dos participantes situa-se em niveis de literacia
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inadequada e problemadtica. Podemos verificar, também, na
Tabela 2 que a LS geral obteve Média= 27,2 ¢ Dp= 4,5.
Pela andlise da Tabela 3, observa-se diferenca significativa
na literacia em satde geral, no nivel inadequado entre homens
(37,8%) e mulheres (28,6%), a mesma tendéncia se verificou
no nivel LS problematico para mulheres (55,6%) e homens
(56,8%), ou seja, o sexo masculino apresenta propor¢des supe-
riores em LS geral nos niveis inadequado e problemdtico.

DISCUSSAO

Os resultados mostram que a maioria dos participan-
tes tinha idade superior a 65 anos e baixo nivel de escolari-
dade, resultados similares aos encontrados em outros estudos
(Aratjo et al.,2018; Espanha et al., 2016; Pedro et al., 2016).

Espanha et al. (2016) afirmam que Portugal apresenta
valores de LS que o posicionam abaixo dos paises europeus.

No presente estudo, e em relagdo ao dominio LS cuida-
dos de satde, 27% dos participantes apresentavam um nivel
inadequado de LS e 59% nivel problemitico de LS. Dadas as
caracteristicas dos participantes, os resultados parecem indicar

que quanto menor forem os niveis de escolaridade menos com-
peténcias em satide tém as pessoas, assim como baixos os niveis
de literacia aumentam com a idade, o que tem sido evidenciado
em outros estudos (Aratjo et al., 2018; Guggiari, Jaks, Berger,
Nicca, & De Gani, 2021; Martins, 2017; Pedro et al., 2016).

No presente estudo, verificou-se relagdo significativa entre
LS dominio prevengio da doenca e sexo, sendo que os homens
apresentaram valores mais elevados nos niveis inadequado e pro-
blemitico de LS, o que indica que as mulheres possivelmente
estdo mais capacitadas para acederem, compreenderem, avaliarem
e utilizarem informagdo sobre sadide, permitindo-lhe a tomada
de decisdo para prevenir doengas e adotar comportamentos de
protecio da saide de modo a usufruirem de uma vida saudével.

Observamos que no dominio literacia em satde, promogio da
satide, 41% dos participantes apresentavam nivel inadequado, 45%
nivel problematico e 14% nivel suficiente e o estudo realizado por
Pedro etal. (2016), mostrou que 37,8% dos participantes apresen-
tava nivel de LS problematico, valor similar, ao encontrado neste
estudo. No dominio LS promogio da satde, a média foi superior
no sexo feminino, mas ndo foram observadas diferengas entre os

sexos, 0 mesmo constataram Arriaga etal. (2021) e Marques (2015).

Tabela 1. Distribuicdo de frequéncias absolutas e relativas, minimo, maximo média e desvio padrdo dos dominios de LS em
cuidados de salde, prevencao da doenca e promocao da satde (n= 100).

Niveis de Literacia em saude

Dominios Literacia

Inadequado Problematico ;
Padrao
12,5 40,6 27,9 4.8

em saide .

RN N A
Cuidados de saude 27 27,0 59 59,0 14 14,0 , , , :
Prevencéo da doenca 32 32,0 58 58,0 10 10,0 13,3 37,7 26,7 50
Promocéo da salide 41 41,0 45 45,0 14 14,0 9.3 40,6 27,0 6,0

Tabela 2. Medidas descritivas de literacia em satde geral e os niveis de LS (n= 100).

Niveis de literacia em salde

Literacia em
teracia Inadequado

n %

32 32,0 56 56,0

saude geral

n %

Desvio

b5 el Padrao

n %

12 12,0 155 36,8 27,2 4,5

Tabela 3. Relacéo entre médias de literacia em saude geral por sexo (n= 100).

Literacia em Saude Geral

exo
I R T S R
Masculino 25,8
14 37,8 21 56,8 2 54 37 100,0 !
(n=37) ’ ’ ’ ’ 46 =-2472
Feminino 28,1 | p=0015
(n= 63) 18 28,6 35 55,6 10 15,9 63 100,0 44
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Pelikan, Strafimayr e Ganahl (2020) consideram que é neces-
sdrio o planeamento de intervengdes em satde para melhorar
a Literacia em Satide, bem como a implementagio de politicas
de saide que tenham em conta as caracteristicas da populagio.

Este estudo, apresenta como principal limitagdo nio apre-
sentar critérios de generaliza¢do para a populagio portuguesa.

CONCLUSOES

A avaliagio dos niveis de Literacia em Saude permitiu
contribuir para uma base de evidéncia que permitird desen-
volver estudos longitudinais no sentido de avaliar a evolugio,
gerando indicadores sobre literacia em satde da populagio de
utentes que frequentam a consulta de enfermagem. Aplicar
o conhecimento obtido no desenvolvimento de projetos em
saide que reconhe¢am a importincia crucial da literacia em
saude, com envolvimento dos profissionais de saude e das pes-
soas, para a tomada de decisdo partilhada, visando melhorar
a efetividade dos cuidados de satde ao logo do ciclo de vida.

Os resultados do presente estudo evidenciaram que os
dominios de prevengio e promogio da saide sdo dreas que
deverido ser reforcadas através de agdes de promogio da
Literacia em Sadde. E também nos indicam a necessidade de
implementar projetos de intervengio diferenciados por sexo.

A Consulta de Enfermagem em cuidados de saide prima-
rios é um contexto propicio para o processo de capacitagio da
pessoa e familia, de acordo com os niveis de literacia identifica-
dos, enfatizando a promogio da saide e prevencio da doenga.

Em futuros estudos serd importante avaliar literacia em
saide digital, de modo a ampliar o conhecimento relativo a
Literacia em Sadde.
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Cuidados paliativos no doente com deméncia:

a perspetiva do cuidador

Palliative Care in the patient with dementia: the caregiver's perspective

Beatriz Andrade*' @, Carolina Damas Pereira’ @, Ana Temes'

Os cuidados paliativos centram-se na prevencao e alivio do sofrimento, apoiando os utentes com doenca grave ou potencialmente
fatal e os seus familiares, proporcionando-lhes a melhor qualidade de vida possivel. A deméncia caracteriza-se por declinio progressivo
da cognicdo e estado funcional. Com a sua progresséo, os doentes necessitam de niveis crescentes de cuidados, sendo o papel
do cuidador mais importante. Este trabalho teve como objetivo avaliar o papel dos cuidados paliativos no cuidador do doente
com deméncia. Realizou-se uma revis&o bibliografica, baseada numa pesquisa em bases de dados de referéncia de meta-analises,
revisGes sistematicas, revisdes bibliograficas, ensaios clinicos, normas de orientacao clinica, e guidelines publicadas nos dltimos 10

anos em portugués e inglés. Utilizaram-se os termos MeSH: 'caregiver’, 'palliative care’ e 'dementia’. Como resultados, verificou-se

RESUMO

que as intervengdes que diminuem a exaustdo do cuidador incluem participagdo em programas de educacéo para a doenca, gestado
do stress, estratégias de coping, apoio psicossocial, espiritual e apoio ao luto. O médico de familia deve adotar uma abordagem
holistica da deméncia em fase avancada que inclua os cuidadores como parte recetora de cuidados. A abordagem multidisciplinar
em conjunto com a equipa de cuidados paliativos permite implementar estratégias de prevencao da exaustdo do cuidador.
PALAVRAS-CHAVE: deméncia; cuidados paliativos; cuidador.

Palliative care focuses on preventing and easing suffering, supporting people facing serious or terminal illnesses and their family
members, and providing them with the best possible quality of life. Dementia is characterised by a gradual decline in cognition
and functional status. Its’ progression requires increasing levels of care, with caregivers playing a pivotal role. This study aimed to
assess the role of palliative care in caring for patients with dementia. The bibliographic review relied on research within reference
databases, including meta-analyses, systematic reviews, bibliographic reviews, clinical trials, clinical guidance standards, and
guidelines published in the last 10 years in Portuguese and English. The following MeSH terms were used: caregiver, palliative care

and dementia. The results showed that interventions such as stress management, educational programs, coping strategies, as well

ABSTRACT

as psychosocial, spiritual and grief support might mitigate caregiver exhaustion. The family doctor must adopt a holistic approach
to late-stage dementia that includes caregivers as a receiving party of care. A multidisciplinary approach alongside the palliative
care team facilitates the implementation of strategies to prevent caregiver exhaustion.

KEYWORDS: dementia; palliative care; caregiver.

|NTRODU§AO precoce e avaliagdo minuciosa da dor e outros problemas

Os cuidados paliativos sdo cuidados que melhoram a qua- fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais (Sepulveda, Marlin,

lidade de vida dos doentes e das suas familias, abordando os Yoshida, & Ullrich, 2002).

problemas associados as doengas que ameagam a vida, pre- Por sua vez, a deméncia, por defini¢do, trata-se de uma

venindo e aliviando o sofrimento, através da identificagio condi¢do neurodegenerativa incurdvel, caracterizada por
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declinio progressivo da cognigio e estado funcional. Segundo o
Manual de Diagnéstico e Estatistica de Perturbagdes Mentais,
o diagnéstico obriga ao cumprimento dos seguintes critérios:
Comprometimento cognitivo significativo em um ou mais
dominios cognitivos; Défice adquirido que represente decli-
nio significativo relativamente ao nivel anterior de funciona-
mento; Interferéncia com a independéncia nas atividades do
dia-a-dia; Alteragdes que nio ocorrem exclusivamente em
contexto de delirium e ndo sio explicados por outro distirbio
mental (American Psychiatric Association, 2013).

Atualmente, mais de 55 milhoes de pessoas vivem com
deméncia e estima-se que o nimero aumente até 152 milhdes
até 2050. Todos os anos, hd quase 10 milhdes de novos casos
a nivel mundial. Assim, a deméncia é considerada uma prio-
ridade de saude publica, sendo uma das principais causas de
incapacidade e dependéncia nos idosos. No entanto, o impacto
da deméncia para a mortalidade global ¢ dificil de avaliar,
dado que a populagio idosa tem frequentemente comorbili-
dades que podem ou nio estar relacionadas com a deméncia.
Apesar da deméncia ser uma condigio neurodegenerativa pro-
gressiva, pode nio ser considerada ameagadora de vida, o que
resulta numa falta de cuidados especializados no doente com
deméncia em fim de vida e num nimero reduzido de mortes
atribuidas 2 deméncia (World Health Organization, 2021).

No decorrer da doenga, as pessoas com deméncia estdo
em risco acrescido de desenvolver complicagdes médicas,
entre as quais disfagia, pneumonia de aspiracio, infe¢des
e desidratagio (Brunnstrom & Englund, 2009). De facto,
nos estadios avancados da deméncia, assim como no fim de
vida, é muitas vezes necessrio tomar decises importantes
relativas ao tratamento médico, no que diz respeito a intro-
dugio de sonda nasogstrica, admissées hospitalares, cui-
dados intensivos, antibioterapia endovenosa, ressuscitagio
cardiopulmonar, entre outros. Quando, em fases avangadas
de deméncia, o doente perde a capacidade de tomar estas
decisdes, o cuidador passa a ter um papel na decisio sobre
intervengdes terapéuticas ou diagndsticas, que podem ser
dificeis (Riedl et al., 2020).

O papel do cuidador torna-se cada vez mais importante
com o avangar da doenga. No entanto, com o acréscimo de
responsabilidades e com o aumento da dificuldade das tare-
fas necessdrias para o cuidado e do tempo do dia na fungio
de cuidador, os familiares dos doentes com deméncia sofrem
frequentemente de depressao, isolamento e desgaste do cui-
dador. E importante que o médico de familia esteja ciente
destas comorbilidades, tentando minimizar este problema.
O trabalho em conjunto com equipas de cuidados paliativos
parece ter beneficios, nio sé na melhoria de sintomas fisi-

cos e do conforto do doente com deméncia, mas também na

prevencgio e melhoria da exaustio do cuidador. Alguns estu-
dos analisaram o papel de virias interven¢ées no cuidador
do doente com deméncia e avaliaram os resultados na sua
qualidade de vida. No entanto, seria importante sistematizar
quais destas intervengdes aplicadas por equipas de cuidados
paliativos tém evidéncia cientifica mais robustas. Assim, para
colmatar essa lacuna na investigagio, este trabalho teve como
objetivo avaliar o papel dos cuidados paliativos no cuidador
do doente com deméncia.

METODO

Realizou-se, em setembro de 2023, uma revisio biblio-
grifica com base numa pesquisa de meta-anilises, revisdes
sistemdticas, revisdes bibliograficas, ensaios clinicos, nor-
mas de orientagdo clinica, e guidelines. Foram utilizados os
seguintes critérios de inclusdo: artigos publicados nos ultimos
10 anos, nas linguas portuguesa e inglesa. Foram excluidos
os estudos que nio incluissem os cuidadores. A pesquisa foi
realizada na Pubmed utilizando os termos MeSH: ‘caregiver’,
‘palliative care e ‘dementid . Inicialmente foram encontrados
633 artigos. Posteriormente, apés a leitura do resumo e apli-
cando os critérios de inclusio e exclusio, foram considerados
528 artigos. Estes foram lidos integralmente, excluindo os
artigos repetidos ou que nio incluam os cuidadores. A pes-
quisa em artigos encontrados nas referéncias dos artigos ori-
ginalmente selecionados, também foi realizada, permitindo
enquadrar publicagdes relevantes que pudessem ter escapado
a pesquisa inicial. No final, foram incluidos um total de 12
artigos, que se enquadravam nos critérios anteriores e tinham
relevincia clinica para o tema.

RESULTADOS

Esta Revisdo Bibliogrifica incluiu diferentes tipos de
artigos, permitindo perceber qual a evidéncia atual e prévia
em relagdo ao tema. Assim, incluem-se 5 revisdes sistemé-
ticas, 3 revisdes bibliograficas, 2 estudos descritivos qualita-
tivos, 1 estudo de coorte, 1 estudo observacional transversal.
Os estudos descritos na Tabela 1 abordam diferentes aspetos
relacionados com os cuidados paliativos e os cuidadores dos
doentes com deméncia. O préprio tema desta revisdo implica
uma multiplicidade de abordagens, o que justifica as diferentes
linhas de investigacio dos estudos encontrados na literatura.

Quatro estudos debrugaram-se sobre o fim de vida no
doente com deméncia (Andrews, Mclnerney, Toye, Parkinson,
& Robinson, 2017; Bartley et al.,2018; Browne, Kupeli, Moore,
Sampson, & Davies, 2021; Poole et al., 2018): uma revisio

sistemdtica (Browne et al., 2021), uma revisio bibliogrifica
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Tabela 1. Resumo das caracteristicas dos estudos incluidos nos resultados.

Tipo de estudo

Populagéo

Objetivos

Conclusao

Identificar como é medido
e conceptualizado o

Definir fim de vida utilizando
apenas os fatores cognitivos ou
funcionais falha em reconhecer as

Browne et al. 2021 Reviséo Sistemética NA ) ; ) .
fim de vida nas pessoas | complexidades e necessidades dos
com deméncia doentes com deméncia em fim de
vida e seus respetivos cuidadores.
10 familiares de | Perceber a percecéo dos A maioria dos familiares ndo
Andrews et al. 2017 Descritivo qualitativo doentes com familiares em relacéo reconhece a deméncia como uma
deméncia a deméncia condig¢do terminal.
Os profissionais de salide devem
explorar as perspetivas individuais
A dos doentes com deméncia e
Perceber a opinido dos : : o
11 doentes com doentes e cuidadores respetivos cuidadores. A maioria
Poole et al. 2018 Descritivo qualitativo | deméncia inicial e . dos doentes referiu como cuidados
- sobre as op¢des dtimas A
25 cuidadores ) : ideais n3o ter dor, estar na sua
para o fim de vida . X
propria casa e ter o apoio de
uma equipa especializada em
cuidados paliativos.
Os cuidados paliativos s&o
essenciais no doente com
Perceber o papel dos deméncia e no seu cuidador.
cuidados paliativos A maioria dos cuidados pode
Weisbrod et al. 2022 Revisdo Bibliogréfica NA integrados nos cuidados ser realizada pelo médico
de salde primarios no | assistente. E importante perceber
doente com deméncia a capacidade do doente tomar
decisdes e o papel do cuidador
neste processo.
Entender a eficacia de
diferentes intervencdes Para além das estratégias
no tratamento da terapéuticas ja conhecidas na
Nehen e deméncia. Entender deméncia é também fundamental
2015 Revis&o Bibliografica NA como o suporte dos perceber as necessidades
Hermann . . . .
cuidadores pode psicossociais dos cuidadores
contribuir para o bem- e adaptar as intervencdes
estar do doente com terapéuticas.
deméncia
Os fatores identificados
incluem: a gravidade da
deméncia, a presenca de
o deméncia frontotemporal, os
Identificar os fatores P .
Ue contribuem para a transtornos comportamentais
Chiao et al. 2015 Revisdo sistematica NA 4 " e sintomas neuropsiquiatricos.
sobrecarga do cuidador o -
A Os profissionais de saide devem
do doente com deméncia
estar atentos a estes fatores
no doente com deméncia para
permitir aplicar os cuidados
necessarios também ao cuidador.
Os fatores que se associam a maior
sobrecarga do cuidador incluem:
Perceber a epidemiologia sexo feminino, baixo grau de
Adelman et al. 2014 Revisdo Sistematica NA dos cuidadores dos escolaridade, maior nimero de
doentes com deméncia horas por dia com essa funcao, a
depressao, o isolamento social e as
preocupagdes financeiras.
Rever a literatura acerca .
. Os cuidadores de doentes com
do luto no cuidador A . o
deméncia tém maior prevaléncia
do doente com de luto antecipatério e complicado
Chan et al. 2013 Revisdo Sistemética NA deméncia, incluindo P P ’
o Os doentes que sofrem de
as suas caracteristicas A )
. luto antecipatério sdo mais
e preditores de luto . . -
. diagnosticados com depresséo.
patoldgico.
Continua...
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Tabela 1. Continuacéo.

Comparar o luto
antecipatério dos
cuidadores de doentes
com deméncia em
estadio inicial e terminal.
Perceber a relacdo do
luto antecipatério com o
nivel de sobrecarga do
cuidador

Quanto mais avancado o estadio
da deméncia, maiores os niveis
de luto antecipatério, o que esta
associado a maior sensacao de
desgaste do cuidador.

Rever a evidéncia atual
sobre os cuidados na
deméncia avancada

Cuidados paliativos nos doentes
com deméncia, devem ser
pensados desde estadios iniciais
para permitir delinear objetivos
e preparar estratégias para as
complicagdes inevitaveis de fim
de vida. As estratégias devem
ser multidisciplinares e incluir
o cuidador.

Estudar o conhecimento
dos familiares acerca dos
cuidados paliativos na
deméncia antes e depois
de ser fornecido um
booklet informativo

Os cuidadores valorizam a
informacao em formato escrito
mas nao ficou clara a associagdo
direta entre o fornecimento de
informac&o aos cuidadores e a
melhoria do seu conhecimento
sobre a deméncia.

Observacional 108 cuidadores
Cheung et al. 2018 de doentes com
transversal n
deméncia
Bartley et al. 2018 Revisdo Bibliogréfica NA
38 cuidadores
Riedl et al. 2020 Estudo de coorte de doentes com
deméncia
Chan et al. 2023 Revisdo sistematica NA

Determinar a associacédo
entre os cuidados
paliativos e os outcomes
dos doentes com doencas
neurolégicas progressivas

Os cuidados paliativos parecem
melhorar a satisfacdo dos
doentes com deméncia e dos
seus cuidadores.

e respetivos cuidadores

(Bartley et al., 2018) e dois estudos baseados em entrevista
(Andrews et al., 2017; Poole et al., 2018), chegando 2 con-
clusdo que ¢ necessdrio entender a complexidade do utente
para definir fim de vida (Browne et al., 2021), avaliar a per-
ce¢io da familia em relagio a deméncia com condi¢do ter-
minal (Andrews et al., 2017) e entender as preferéncias do
doente em relagio aos cuidados de fim de vida ideais (Poole
et al., 2018), permitindo delinear estratégias multidiscipli-
nares atempadamente ¢ que incluam o cuidador (Bartley
et al., 2018).

Uma revisio bibliogréfica refor¢ou a importincia do
papel dos cuidados de saide primdrios na prestagio de cui-
dados paliativos no doente com deméncia e no seu cuidador
(Weisbrod et al., 2022). Nehen e Hermann (2015) salien-
taram a relevincia da inclusdo das necessidades do cuidador
na abordagem do doente com deméncia. Um estudo coorte
mostrou que os cuidadores valorizam o conhecimento sobre
a doenga para a prestagio de melhores cuidados, dando pre-
feréncia 2 informagio em formato escrito (Riedl et al., 2020).

Duas revisées sistemdticas debrugaram-se sobre os fato-
res que contribuem para a sobrecarga do cuidador identifi-
cando fatores dependentes do doente e fatores dependentes

do cuidador (Adelman, Tmanova, Delgado, Dion, & Lachs,
2014; Chiao, Wu, & Hsiao, 2015).

Um estudo observacional transversal (Cheung, Ho,
Cheung, Lam, & Tse, 2018) e uma revisio sistemdtica (Chan,
Livingston, Jones, & Sampson, 2013) estudaram o luto no
cuidador do doente com deméncia, identificando os fatores
para luto antecipatério e depressio.

Unma revisio sistemdtica mostrou que os cuidados paliati-

vos parecem melhorar a satisfagdo dos doentes com demén-
cia e dos seus cuidadores (Chan et al., 2023).

DISCUSSAO

Cuidados paliativos
no doente com deméncia
Os doentes com deméncia tém um défice funcional cres-
cente e estdo em risco acrescido de desenvolver multiplas com-
plicagbes médicas. Este risco vai aumentando com a progres-
sdo da doenga, sendo que, em fases avancgadas, estes doentes
podem beneficiar de cuidados paliativos. Por vezes, é dificil
definir qual o timing ideal de referenciagio destes doentes
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dado que, apesar da deterioragio ser expectdvel, o fim de vida
pode ser inesperado e estd dependente de diversos fatores.

Definir “im de vida” na deméncia é complexo devido a
trajetéria potencialmente longa e imprevisivel da doenga.
Uma revisdo sistemdtica mostrou a inconsisténcia na defi-
ni¢do de fim de vida nos doentes com deméncia. Os estudos
nio abrangem a complexidade da defini¢do de fim de vida,
sendo que alguns estudos se focam na deterioragio cognitiva
e outros no declinio funcional. No entanto, nenhum consi-
dera as necessidades holisticas do individuo. Assim, torna-
-se necessdria uma abordagem multidisciplinar e paliativa
individualizada a pessoa com deméncia, englobando as suas
necessidades fisicas, médicas e psicossociais (Browne et al.,
2021). Os sintomas associados ao fim de vida na deméncia
incluem dor, apatia e disfagia e podem necessitar de cuidados
especializados baseados nas necessidades individuais (Kumar
& Kuriakose, 2013). Nos doentes com deméncia em fim de
vida, outros sintomas da esfera psicossocial, como depres-
sdo, ansiedade e irritabilidade tendem a ser desvalorizados,
quando comparados com as necessidades fisicas (Hansen,
Hauge, & Bergland, 2017).

Um estudo mostrou que as familias cuidadoras néo consi-
deram a deméncia como uma condi¢io terminal, o que con-
tribui para um conhecimento limitado sobre a prestaco dos
cuidados necessérios no fim de vida (Andrews et al., 2017).

Os critérios de referencia¢io para a equipa de cuidados
paliativos nio sdo universais e variam com a drea geogréfica
e o tipo de equipa disponivel. No entanto, na sua maioria
incluem a deterioragdo fisica/cognitiva apesar de terapéu-
tica otimizada; sintomatologia complexa e de dificil controlo;
disfagia, dispneia, insuficiéncia respiratéria; dificuldade na
comunicagio; sintomas psiquidtricos — psicose, ansiedade,
depressdo; perda ponderal significativa.

Uma outra investigacio, com base em entrevistas, avaliou
a perspetiva de doentes com deméncia em estadio inicial e
dos seus cuidadores no que seriam os cuidados ideais para o
fim de vida. Esta demonstrou que tanto os doentes como os
cuidadores concordaram que gostariam de permanecer na
sua prépria casa e receber cuidados domicilidrios adequados.
Os doentes reforgaram a importéncia de ‘estar confortével nos
momentos de fim de vida, ndo sé relativamente aos sintomas
fisicos como dor, mas também emocionalmente e com suporte
espiritual, muitas vezes referindo a importincia deste suporte
estar de acordo com a sua religido. Tanto os utentes como os
familiares referiram a importincia de ter uma equipa espe-
cializada em cuidados paliativos a acompanhé-los durante a
doenga. Uma vez que esta investigacio foi feita em doentes
em estadios iniciais de deméncia, na sua maioria, os doen-

tes referiram a importincia de ter planos futuros, indicando
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quais os tratamentos e interven¢des a que queriam ser sub-
metidos, o que pode corresponder a uma diretiva antecipada
de vontade ou decisio de ndo reanimar (Poole et al., 2018).

A importancia do cuidador no
oente com deméncia

Aquilo que se verifica nos doentes com deméncia é que o
cuidador é importante ao longo de todo o curso da doenga.
Numa fase inicial, no momento do diagnéstico, é uma peca
fundamental, dado que ajuda a fornecer uma histéria clinica
detalhada. Mais tarde, assume um papel ativo na gestdo da
doenca e da doléncia da pessoa de quem cuida. Neste sen-
tido, com a progressio da deterioragdo funcional e do grau
de dependéncia, o cuidador vai assumindo um papel progres-
sivamente mais importante no acompanhamento do doente.
Além disso, é muitas vezes necessdria a tomada de decisées
por parte do cuidador sobre a realizagio de exames comple-
mentares de diagndstico ou institui¢do de terapéutica, res-
peitando as vontades do doente. Estas decisées sdo particu-
larmente importantes na auséncia de diretiva antecipada de
vontade (Weisbrod et al., 2022).

E imperativo que a comunicagio entre os profissionais
de satde e os cuidadores de pessoas com deméncia seja clara,
permitindo a discussdo sobre o prognéstico, possibilidade
de morte, necessidade de tomada de decisées, opgdes tera-
péuticas e de suporte disponiveis e otimizac¢do de cuidados.
Além disso, compreender as necessidades psicossociais dos
cuidadores é fundamental na abordagem holistica da pessoa
com demeéncia, dado que a deterioragio cognitiva e funcional
contribui para o desenvolvimento de sobrecarga no cuidador,
assim como sentimentos de tristeza e raiva que podem afe-

tar a sua capacidade de prestar cuidados adequados (Nehen
& Hermann, 2015).

Sobrecarga do cuidador

Os cuidadores do doente com deméncia estio em risco
acrescido de sobrecarga/desgaste do cuidador, que se define
como “uma resposta multidimensional a ‘stressores’ fisicos, psi-
colégicos, emocionais, sociais e financeiros associados a expe-
riéncia de fornecer cuidados” (Etters, Goodall, & Harrison,
2008). A medida que a deméncia evolui, a dependéncia fun-
cional e as altera¢es de comportamento obrigam a uma super-
visdo constante que gera um aumento da sobrecarga do cuida-
dor. Um estudo revelou que a prestagio de cuidados a doentes
com deméncia gera mais stress do que a prestagio de cuida-
dos em casos de deficiéncia fisica, e é igualmente stressante
quando comparada ao auxilio a doentes com cancro (Volicer
& Simard, 2015). Esta sobrecarga leva a diminuicio da qua-

lidade de vida do cuidador e pode levar a complicagdes mais
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sérias como comprovou uma revisio sistemdtica que indicou
que os cuidadores de doentes com deméncia tém mais pato-
logia ansiosa e depressiva que os cuidadores de doentes com
acidentes vasculares cerebrais (Chiao et al., 2015).

A triagem, avaliagdo e monitorizag¢io do grau de sobre-
carga do cuidador é essencial. Ferramentas como como o
Zarit Burden Interview, Caregiver Strain Index e o Screen
for Caregiver Burden sao questiondrios que juntamente com
informagio clinica podem ajudar a predizer quais os cuida-
dores em maior risco de sofrer desgaste do cuidador (Etters
et al., 2008). Estas escalas estdo validadas e podem ser utili-
zadas na populagio portuguesa.

Alguns estudos debrugaram-se acerca dos fatores de risco
para desenvolver sobrecarga do cuidador (Adelman et al.,
2014; Chiao et al., 2015). Em relagio aos fatores dependen-
tes do doente, comprovou-se que o aumento da gravidade da
demeéncia, a presen¢a de deméncia frontotemporal, transtor-
nos comportamentais, sintomas neuropsiquiatricos, deambu-
lagdo e delirios e a maior duragio temporal da doenga foram
associados a um maior desgaste do cuidador (Chiao et al.,
2015). Ja em relagio aos fatores dependentes do cuidador,
o sexo feminino, baixo grau de escolaridade, maior nimero
de horas por dia com essa fung¢do, a depressio, o isolamento
social e as preocupagdes financeiras, sio as condigdes que mais
se associam a sobrecarga do cuidador (Adelman et al., 2014).

Estd também comprovado que os cuidadores dos doen-
tes com demeéncia sofrem de lutos mais complicados. Por um
lado, inicialmente os cuidadores sofrem de luto antecipatério
devido a ambiguidade sobre o futuro, sentimentos de frustra-
¢do e culpa. Sofrendo de luto antecipatério é também mais
provivel que o cuidador seja diagnosticado com depressio.
Este problema ¢ tanto maior quanto mais grave é a demén-
cia. Por outro lado, estas pessoas tém também mais probabi-
lidade de vivenciar lutos complicados, apés a morte do fami-

liar (Chan et al., 2013; Cheung et al, 2018).

Intervencgdes para diminuir o
desgaste do cuidador

O cuidador do doente com deméncia deve ser, por definicio,
incluido na prestacio de cuidados paliativos. No entanto, é mui-
tas vezes descurado, dado que a evidéncia ainda € escassa sobre
qual o papel das diferentes intervenges dos cuidados paliativos
no cuidador do doente com deméncia. Estudos mostram a efi-
cécia de diferentes estratégias na diminuicio da sobrecarga do
cuidador, na educagio, na melhoria da qualidade de vida e nos
sintomas depressivos (Marriott, Donaldson, Tarrier, & Burns,
2000; Callahan et al., 2006; Haley et al., 2004).

Um ensaio clinico randomizado mostrou que programas

de intervengio familiar focados na educagio, gestdo de stress

e estratégias de coping reduzem significativamente a depres-
sdo e o stress dos cuidadores (Marriott et al., 2000).

Num outro ensaio clinico, com mais de 150 doentes com
demeéncia e respetivos cuidadores, investigou-se o papel da
educagio dos cuidadores através de recomendagdes por pro-
fissionais de saide especializados. Foram dadas recomenda-
¢oes individualizadas com base em protocolos de gestdo de
sintomas como: distdrbios do sono, agitagdo, comportamento
repetitivo, depressio e delirio, com medidas farmacoldgicas e
ndo farmacoldgicas. Apds doze meses, os pacientes do grupo
de intervengio apresentaram melhorias significativas nos sin-
tomas comportamentais e psicolégicos, e houve uma redu-
¢do significativa no stress do cuidador em comparagio com
o grupo de controlo. Para além disso, ndo houve aumento no
uso de antipsicéticos ou medicamentos sedativos-hipnéticos
no grupo de intervencio (Callahan et al., 2006).

Outros investigadores debrugaram-se sobre intervengdes
que incluiam informagio individual, trabalho de sistemas
familiares, treino psicoeducacional e baseado em habilidades,
apoio de grupo, estratégias no ambiente doméstico e sistemas
de tecnologia. Verificou-se que apds 6 meses, os cuidadores
do grupo de intervengio obtiveram pontuagio significativa-
mente menor nos questiondrios de desgaste do cuidador em
comparagio com os do grupo controlo (Haley et al., 2004).

Ainda uma revisio bibliografica, confirmou os resultados ja
descritos, indicando que as estratégias multidisciplinares que
mais beneficiam o cuidador incluem a psicoeducagio (edu-
cagio sobre a trajetéria da doenca e os sintomas), treino de
estratégias de coping, exercicio fisico, grupos de apoio e tera-
pia cognitivo-comportamental (TCC) (Bartley et al., 2018).

Por sua vez, houve ainda um ensaio clinico randomizado
que avaliou o impacto de interven¢des de apoio no luto base-
adas em sessdes de terapia individuais e familiares nos sin-
tomas de depressdo dos cuidadores. Este demonstrou que os
cuidadores do grupo de controlo tinham probabilidade mais
de duas vezes superior de desenvolver depressio, quando
comparados com os cuidadores que receberam intervengdes
de apoio ao luto. Além disso, mostrou também o impacto
benéfico do apoio ao cuidador desde os estadios iniciais da
doenca (Haley et al., 2008). Estas sdo estratégias que, em
Portugal, sio aplicadas pelas equipas de cuidados paliativos,
que incluem psicélogos que apoiam as familias, realizando
multiplas terapias e posteriormente, apés morte do utente,
continuam o seguimento no sentido de apoiar no luto, diag-
nosticar e orientar situagdes de luto patolégico.

Em relagdo a educagio sobre a doenga e fornecimento de
informagio ao cuidador, uma revisio sistemdtica demonstrou
que os cuidadores valorizam preferencialmente material infor-
mativo escrito, nomeadamente em “livrete”. No entanto, nos
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resultados obtidos ndo ficou clara a associagdo direta entre
o fornecimento de informagio aos cuidadores e a melhoria
do seu conhecimento sobre a deméncia. Além disso, também
ndo houve alteragdes significativas do humor ou da sobre-
carga do cuidador (Ried! et al., 2020).

Por fim, segundo uma revisio sistemdtica recente, os cui-
dados paliativos parecem melhorar a satisfagio dos doentes
com deméncia e dos seus cuidadores (Chan et al., 2023).
No entanto, os resultados em rela¢do 4 melhoria de forma
quantitativa da qualidade de vida e da exaustdo do cuidador
foram ainda inconclusivos. Ainda assim, comprovou-se que
a presenca de equipas multidisciplinares, médicos especiali-
zados em cuidados paliativos, visitas domicilidrias e suporte
espiritual estdo associados a uma melhoria dos sintomas dos
utentes com deméncia, havendo por sua vez maior tranqui-
lidade dos cuidadores (Chan et al., 2023).

A presente revisio bibliogréfica sistematiza a evidéncia
cientifica disponivel acerca das interven¢des no cuidador do
doente com deméncia, permitindo esclarecer o papel dos cui-
dados paliativos nesta populacio. No entanto, este estudo apre-
senta algumas limita¢des, nomeadamente a escassez de estu-
dos que incluam especificamente os cuidadores dos doentes
com deméncia. Além disso, alguns estudos apenas se baseiam
em medidas qualitativas, outros apenas comparam diferentes
amostras com e sem intervencio, sendo que poucos avaliam os
resultados na mesma amostra antes e depois da intervengio.

Para além disso, como os estudos incluidos sdo de vérias
nacionalidades, os critérios de referencia¢do para cuidados
paliativos variam entre paises, os modelos de organizagio de
cuidados de satde sdo diferentes e a realidade da prestagio
de cuidados pode nio corresponder a portuguesa.

CONCLUSOES

Em suma, através desta revisio, conclui-se que, de facto,
o cuidador tem um papel fundamental na presta¢do de cui-
dados adequados ao doente com deméncia. Apesar da defi-
ni¢do de fim de vida e do momento ideal de referenciagio
para cuidados paliativos serem controversos, é importante
integrar técnicas de cuidados paliativos na prética clinica de
qualquer médico de familia e referenciar assim que indicado.
Para além disso, é crucial a inclusdo do cuidador na gestdo da
doenca e na prestagio de cuidados paliativos no sentido de
diminuir o stress/desgaste e prevenir a exaustao.

A abordagem multidisciplinar em conjunto com a equipa
de cuidados paliativos permite implementar estratégias de pre-
vengdo da exaustdo do cuidador. As estratégicas que provaram
ter resultados na diminui¢do da exaustio do cuidador incluem:

a psicoeducagio, a prestagio de cuidados por uma equipa
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multidisciplinar no domicilio, o fornecimento de técnicas de
coping,a’TCC, a intervengio no luto, o apoio espiritual, a edu-
cagdo sobre a doenga, e a prestagio de cuidados individualizados
e atempados. Estas podem trazer beneficio no que diz respeito
ao conhecimento do cuidador sobre a doenga, e 2 diminui¢io do
stress, da sobrecarga, do isolamento e dos sintomas depressivos,
permitindo um melhor ambiente em casa e uma maior quali-
dade de vida quer para o doente quer para o cuidador.

Ainda assim, as investigagdes que existem sobre esta
temadtica sdo escassas e com amostras pequenas € pouco
representativas. Efetivamente, sdo necessdrios mais estudos
para avaliar os efeitos dos cuidados paliativos no cuidador do
doente com deméncia, nomeadamente sobre os componen-
tes de interveng¢do mais eficazes e quais os beneficios para
o cuidador. Seria ainda importante que estas investigacoes
utilizassem as escalas validadas de modo a ser possivel real-
mente quantificar os resultados e reproduzi-los.

Por fim, é importante reforcar que o médico de fami-
lia deve adotar uma abordagem holistica dos utentes com
deméncia em fase avangada, incluindo o cuidador como parte
recetora de cuidados e trabalhando em equipa com os pro-
fissionais especializados na prestagio de cuidados paliativos.
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Cuidados paliativos e a reniténcia dos doentes:

Marta Valentim Cardoso'

RESUMO

como ultrapassar? Relato de caso

Palliative care and patient reluctance: how to overcome? Case report

, Catia Branco' @, Sandra Mimoso Guedes' 2, Diana Gongalves'

Os cuidados paliativos sdo cuidados holisticos e multidisciplinares, que se centram no doente e familiares/cuidadores, priorizando
o conforto e qualidade de vida. O envolvimento dos cuidados de salde primarios é crucial para tornar a préatica dos cuidados
paliativos acessivel, precoce e eficaz. Este artigo reporta o caso de uma mulher diagnosticada com adenocarcinoma géstrico
metastizado (pT4bN3M1), com evolugéo célere, cujo seguimento e orientagdo paliativa foram realizados pela sua médica de familia,
dado a reniténcia da doente e sua familia na referenciacdo para cuidados paliativos. Este relato de caso reforca o papel e impacto
do médico de familia na atempada e correta articulagdo com os cuidados paliativos, bem como a necessidade de desmistificagao
de nogdes incorretas associadas aos cuidados paliativos, nomeadamente, exclusividade para situacdes de fim de vida e alternativa
a tratamentos curativos.

PALAVRAS-CHAVE: cuidados paliativos; cuidados de satde primarios; médico de familia; relato de caso.

Palliative care is a holistic and multidisciplinary care that focuses on the patient and their family/caregivers, prioritising comfort
and quality of life. Primary healthcare involvement is crucial to making palliative care practices accessible, early, and effective.
This article reports the case of a woman diagnosed with metastatic gastric adenocarcinoma (pT4bN3M1), with rapid progression,
whose follow-up and palliative guidance were carried out by her family doctor, given the patient’s and her family’s reluctance to be
referred to palliative care. This case report reinforces the role and impact of the family doctor in timely and correct coordination with

palliative care, as well as the need to dispel misconceptions associated with palliative care, particularly the idea that it is exclusive

ABSTRACT

to end-of-life situations and an alternative to curative treatments.

KEYWORDS: palliative care; primary healthcare; family doctor; case report.

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP) sﬁoglidados holisticos e mul-
tidisciplinares, que se centram no doente e nos seus familiares
ou cuidadores, priorizando o conforto e a qualidade de vida,
através da prevencio e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico,
social e espiritual (Portugal, 2012). Sio aplicados em situagdes
de doengas crénicas, progressivas, complexas e potencialmente
ameacadoras da vida, devendo ser integrados precocemente no
curso da doenga, idealmente em paralelo com as terapias modi-

ficadoras do prognéstico ou potencialmente curativas (Comissio

Nacional de Cuidados Paliativos,2021-2022; Galriga Neto, 2003).

'USF Régua - Vila Real, Portugal.

A ideia de que os CP sio cuidados exclusivamente de fim
de vida é um dos mitos enraizados na sociedade atual, que
apresenta um elevado impacto na reniténcia associada a pres-
tagdo destes cuidados. A divergéncia existente entre a morte no
domicilio — o local de preferéncia de morte dos utentes—e o
local real em que esta ocorre é algo que também parecer estar
associado a recusa na prestagdo destes cuidados. A implemen-
tagdo de cuidados e medidas politicas ajustadas as necessidades
individuais do doente e dos seus familiares/cuidadores, tendo
em conta a sua vontade e desejo, é crucial para evitar a ten-
déncia exponencial de crescimento desta realidade. Hé varios
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fatores facilitadores da morte no domicilio que tém vindo a ser
propostos na literatura. Um dos que parece revestir-se de maior
importéncia é precisamente o desenvolvimento de equipas de
CP na comunidade e a integra¢do do Médico de Familia nes-
tas equipas, um agente de ligagdo préxima aos doentes e aos
seus familiares, pela prestacdo de cuidados longitudinais e de
proximidade, alicercados nos principios de autonomia e res-
peito pela dignidade (Aguiar, 2012).

O caso relatado neste artigo aborda as convicgdes dos
utentes e das suas familias subjacentes ao conceito dos CP e
o seu impacto na adesdo a referenciagio para estes cuidados.
Concomitantemente, pretende-se demonstrar a importin-
cia do envolvimento do médico de familia na prestagdo de
cuidados paliativos, particularmente quando o utente recusa

o apoio dos CP.

DESCRICAO DO CASO

D.L.,uma utente do sexo feminino,com 55 anos, sem ante-
cedentes pessoais de relevo. Com antecedentes familiares de
pai que faleceu aos 79 anos com carcinoma da cabega e pes-
cogo, mae que faleceu aos 49 anos com carcinoma do ttero e
tio e primo maternos diagnosticados com carcinoma gistrico.

A 19 de agosto de 2022 dirigiu-se ao seu centro de saude
(CS) por queixas de epigastralgia, sem irradiacio, intermitente,
com 4 meses de evolugio, agravamento pés-prandial, sem
fatores de melhoria, associada a perda ponderal (10% do peso
corporal), eructagdes e astenia. O exame objetivo ndo demons-
trou altera¢des, inclusive um exame abdominal com ruidos
hidroaéreos presentes, abdémen mole e depressivel, indolor &
palpagio, sem massas ou organomegalias palpdveis. Foi soli-
citada a realizacio de uma endoscopia digestiva alta (EDA).

A 3 de setembro de 2022, retornou ao CS para avalia-
¢do do resultado da EDA, tendo-se obtido o diagnéstico de
neoplasia invasora do antro, ulcerada e vegetante compativel
com adenocarcinoma pouco diferenciado. A pedido da utente,
referenciamos para o Instituto Portugués de Oncologia (IPO).

A 24 de setembro de 2022, recebemos uma carta da
consulta de Grupo do IPO, com o resultado de Tomografia
computorizada (TC) com irregularidade antro-pilérica e
espessamento da parede posterior, com invasio da serosa
e adenopatias infra centimétricas, o diagnéstico de ade-
nocarcinoma da pequena curvatura do estdbmago, pouco
diferenciado, localmente avangado e a decisdo de grupo de
gastrectomia subtotal radical, ndo elegivel para terapéutica
neoadjuvante, dado o estado funcional debilitado da utente.
Apés 5 dias, D.L. foi submetida a gastrectomia subtotal.
O exame de anatomia patolégica da pega da gastrectomia

subtotal relatou adenocarcinoma tubular pouco diferenciado

e infiltrativo, que perfurava a serosa e infiltrava focalmente o
péncreas; isolamento de 31 génglios, dos quais 13 metastiza-
dos, havendo referéncia a crescimento tumoral extraganglio-
nar. A neoplasia foi estadiada como pT4b N3 MO.

A 20 de outubro de 2022, dado o agravamento da clinica,
com dor abdominal intensa, realizou-se re-estadiamento com
TC e Positron Emission Tomography (PET) que mostraram a
presenca de lesdes compativeis com carcinomatose peritoneal.
Posto isto, o grupo do IPO propds quimioterapia paliativa.

Durante estes meses, mantivemos o seguimento de D.L.
no CS.D.L recorreu maioritariamente com o intuito de reno-
vagio do Certificado de Incapacidade Temporiria (CIT) e
controlo da dor (que evoluiu para dor generalizada). Ao longo
das consultas verificamos uma utente emagrecida, fragili-
zada e chorosa. Porém, sempre que proposta a possibilidade
de acompanhamento por Cuidados Paliativos (CP), D.L.
recusou, pois negava a evolugio e prognostico da sua doenga.

A 27 de janeiro de 2023, dado o prognéstico reservado,
agravamento progressivo do quadro clinico e dificuldade na
deslocagio, a familia de D.L. solicitou-nos visita domicilid-
ria. A filha da utente referiu-nos um agravamento das quei-
xas dlgicas (tendo recorrido a 200mg de morfina e 200mg de
fentanil, sem alivio) obstipagio e antria, desde a noite anterior.
Ao exame objetivo verificamos D.L. chorosa, deitada na cama,
com soro glicosado em curso, emagrecida (tendo sido impos-
sibilitada a avaliagdo da pressdo arterial dado a bragadeira ser
grande para o didmetro do seu brago), palida, com uma satu-
ragio de oxigénio de 88%, com oxigenoterapia a 2,5 litros por
minuto, frequéncia cardiaca entre os 105 e 114 batimentos por
minuto, auscultagdo pulmonar com hipofonese global, com
crepitaces na base esquerda , um abdémen duro, com tlcera
na regido supraumbilical, e maceragio da pele na regido sacra,
sem ferida aberta. Adicionalmente, a filha mencionou-nos que
D.L.se encontrava maioritariamente sonolenta e, como cuida-
dora, possuia dificuldades na administra¢io medicamentosa.
Retornamos a sugerir orientagdo pelos CP, porém, a familia
de D.L. manteve persistentemente recusa, justificando “temos
os meios necessdrios para cuidar dela...preferimos mante-la
em casa para maior conforto...ao aceitarmos isso estamos a
desistir” (sic). Ap6s explicado o quadro clinico reservado e de
dificil gestdo no domicilio, a familia pretendeu manter D.L.
no domicilio. Contactdmos a equipa de CP comunitirios a
fim de melhorar o conforto e otimizar a gestdo terapéutica.

Apés 3 dias da visita domicilidria, devido a posterior
agravamento do quadro clinico (D.L. ndo se alimentava ou
comunicava e denotara-se agravamento da dispneia), D.L.
foi encaminhada pela familia para o IPO, apés assumirem
ndo estar a conseguir proporcionar-lhe conforto, onde fale-
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D.L.eraa principal encarregada das decisées relacionadas
com assuntos da familia, geria o domicilio, finangas e a medi-
ca¢io do marido. Na sequéncia do diagnéstico, o seu marido
assumiu a fungdo de principal cuidador. Convocamos consulta
para o marido de D.L. e realizamos um seguimento desde o
diagnéstico até/durante o seu processo de luto. Este nio s6
considerava ter incapacidade e dificuldade para assumir esta
troca de papéis no seu seio familiar, como se verificou um
agravamento da sua Depressdo major, previamente diagnos-
ticada. Apresentava tristeza, fadiga, hipersénia e um episédio
de ameaga de tentativa de suicidio (que sucedeu durante o
decorrer da gastrectomia de D.L.). Referenciamos para con-
sulta de psicologia e psiquiatria urgentes. Posteriormente, o
papel de cuidador foi transmitido 4 filha mais velha do casal.
Simultaneamente, convocamos para consulta a filha, que se
apresentava exausta e deprimida, havendo necessidade de

seguimento no CS e referenciagio para consulta de psicologia.

DISCUSSAO

A eficicia dos CP é proporcional & brevidade com que
sfo integrados no curso da doenga (Bouleuc et al., 2019).
O médico de familia ¢ na maioria das vezes o primeiro con-
tacto aquando o diagndstico da doenga e manutengio do
contacto durante a evolu¢do da mesma, sendo isto impor-
tante para a correta e atempada referenciagio para os CP. Este
relato de caso ndo sé refor¢a a importancia da cooperagio
entre os Cuidados de Sadde Primarios (CSP) e CP, como a
necessidade de capacitar os profissionais dos CSP para estes.

D.L. e a sua familia recusaram constantemente a nossa
sugestdo de orientagdo por parte dos CP, tendo-se verificado
um agravamento do seu sofrimento e diminui¢do de quali-
dade de vida. Porém, o apoio prestado indiretamente a D.L.
pelos CP (através do nosso contacto e gestdo terapéutica)
aliviou ligeiramente este sofrimento.

Um estudo que se focou na experiéncia dos homens
enquanto cuidadores de um parceiro em fim de vida, verificou
que estes tém menor probabilidade de procurar apoio psico-
légico e emocional (muitos por receio de serem “um fardo”
para o parceiro caso partilhem o que sentem) e, em alguns
casos, dificuldade na troca de papéis como figura cuidadora
(Judd et al., 2019). Tal vai de encontro ao que se verificou
com o marido de D.L.

Do mesmo modo, ji foi demonstrado que o envolvi-
mento precoce dos CP em doentes com diagnéstico de can-
cros gastrointestinais tem um impacto positivo nos sintomas
psicoldgicos dos cuidadores (El-Jawahri et al., 2017), o que
refor¢a que a familia de D.L também teria beneficiado com

o apoio destes.
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Tanto D.L., como a sua familia, associavam os CP a
desisténcia e sinénimo de fim de vida, motivos pelos quais
recusaram orienta¢io. Adicionalmente, a familia considerou
que estes cuidados seriam apenas dirigidos para D.L, nio
integrando os restantes elementos da familia. Estes pensa-
mentos estdo em concordincia com alguns dos mitos asso-
ciados aos CP, pela populagio em geral (Parajuli et al., 2022;
Taber et al., 2019; Dixe et al., 2022).

Num contexto atual e de medicina baseada na evidén-
cia, com o objetivo de reduzir a carga sintomitica e otimi-
zar a prestacdo dos cuidados de satide em doentes particu-
larmente vulneraveis, ha multiplos estudos que apontam que
a capacitagio dos doentes e a consciencializa¢do social para
aquilo que sdo os cuidados paliativos, através da desmistifi-
cagdo destes cuidados como exclusivamente de fim de vida,
¢ crucial para ultrapassar a reniténcia dos doentes e das suas
familias (Gouveia & Reis-Pina, 2023).

Outro ponto que se reveste de extrema importancia,
e que tem sido tema nos ultimos anos, prende-se com a
valorizagdo do local da morte dos doentes. Em Portugal,
de acordo com um estudo epidemiolégico levado a cabo
em 2010, cerca de 51,2% dos doentes preferia morrer no
domicilio (préprio ou de familiares ou amigos) (Gomes
etal.,2013). Dados que parecem ser ainda mais elevados em
estudos mais recentes (Cunha Ferreira & Capelas, 2021).
Neste relato de caso, esta realidade é evidenciada quando a
familia de D.L. negou assisténcia dos cuidados paliativos,
pela ideia errada de que estes ndo poderiam ser prestados
no domicilio, desrespeitando a vontade expressa da doente
em manter cuidados de satude e eventualmente falecer no
conforto da sua casa.

CONCLUSOES

A desmistificagio de nogdes incorretas e planos de inter-
vengdo educacional para o aumento da literacia em cuida-
dos paliativos, bem como o desenvolvimento de cuidados e
medidas politicas dirigidas as necessidades do doente e dos
seus familiares/cuidadores, sdo fundamentais para a aceita-
¢do dos CP.

Com este relato de caso constata-se a importancia do
MTF na prestagio de cuidados basicos de medicina paliativa
e na sua articula¢do com os cuidados diferenciados desta drea.
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O objetivo do estudo foi avaliar a eficacia de um programa de reabilitagdo dos Musculos do Pavimento Pélvico (MPP) para superar a
Incontinéncia Fecal (IF). Metodologia: estudo de caso com uma participante de 64 anos, professora, auténoma, com diagndstico de
IF devido a sequela de cirurgia a prolapso retal. Realizou-se um programa de Treino dos Musculos do Pavimento Pélvico (TMPP), de
uma sessdo/semana, durante 16 semanas, supervisionado por Biofeedback anorretal. Cada sessdo demorou 45 minutos, dos quais
20 minutos para TMPP e o restante para o exame fisico, terapia manual, massagem e ensinos/registos da doente: dirio de sintomas,
supervisdo da gestdo da alimentac3o, treino intestinal, técnicas/posturas de defecacdo e suporte emocional. Na primeira sessao (T0)
e na ultima (T1), foi ainda efetuado a anamnese, Indice de Wexner, Bristol Stool Form Scale (BSFS) e Fecal Incontinence Quality of
Life (FIQL). Os resultados evidenciaram ganhos na for¢ca dos MPP, que evoluiram de grau 2 para 4 na escala de Oxford modificada;
na qualidade de vida (QdV), auséncia de perdas fecais, as fezes passaram de consisténcia tipo 2 para 4 na BSFS. Concluséo: o
programa de reabilitacdo uropélvica, mostrou-se eficaz na reeducacdo dos MPP e melhorou significativamente a QdV da participante.

PALAVRAS-CHAVE: incontinéncia fecal; reabilitagcdo pélvica; treino dos musculos do pavimento pélvico.

The aim of the study was to assess the effectiveness of a pelvic floor muscle (PFM) rehabilitation programme in overcoming faecal incontinence
(Fl). Methodology: a case study of a 64-year-old, self-employed teacher diagnosed with Fl because of rectal prolapse surgery. A Pelvic
Floor Muscle Training (PFMT) programme was carried out, one session/week for 16 weeks, supervised by anorectal biofeedback. Each
session took 45 minutes, of which 20 minutes was for PFMT and the rest for physical examination, manual therapy, massage and patient
teaching/recording: symptom diary, supervision of diet management, bowel training, defecation techniques/postures and emotional
support. In the first session (T0) and the last (T1), an anamnesis, Wexner Index, Bristol Stool Form Scale (BSFS) and Fecal Incontinence
Quiality of Life (FIQL) were also taken. The results showed gains in PFM strength, which went from grade 2 to 4 on the modified Oxford
scale; in quality of life (QoL), absence of faecal losses, stools went from consistency type 2 to 4 on the BSFS. Conclusion: the uropelvic
rehabilitation programme proved to be effective in re-educating the PFM and significantly improved the participant’s QoL.

KEYWORDS: fecal incontinence; pelvic floor muscle training; pelvic rehabilitation.

INTRODUCAO

A incontinéncia fecal (IF) é definida como a perda invo-
luntaria de fezes (Cuinas et al., 2023). Esta perda de conte-
udo fecal pode ser de forma liquida ou sélida, pelo menos
uma vez por més nos ultimos 12 meses (Guinane & Crone,
2018) e ocorre numa multiplicidade de perturbagdes relacio-

nadas com a fraqueza do pavimento pélvico e/ou alteragio
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dos habitos intestinais e pode ter impacto em quase todos
os aspetos da vida quotidiana (Nelson, 2004).

Sintomatologia anorretal
A Sociedade Internacional de Continéncia (ICS) apresenta
como sintomas de incontinéncia anorrectal: Incontinéncia
anal como perda involuntéria de fezes ou gases, podendo
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assim distinguir-se: (i) IF como perda involuntaria de fezes —
solidas ou liquidas; (ii) Incontinéncia de flatos/gases como
perda involuntéria de flatos/gases; (iii) Incontinéncia dupla:
queixa de incontinéncia anal e de incontinéncia urindria; (iv)
Incontinéncia fecal (fatal) coital: Incontinéncia fecal (fazal)
que ocorre durante o ato sexual vaginal; (v) perdas fecais pas-
sivas (inconscientes) — soifing (sujidade involuntiria de fezes
liquidas ou s6lidas sem sensagio ou aviso); (vi) Incontinéncia
fecal por extravasamento (Overflow): Perda de fezes (fecal see-
page) devido a impactagio fecal (Sultan et al., 2017).

Prevaléncia

Mack, Hahn, Gédel, Enck e Bharucha (2023) revelou
que a prevaléncia de IF global é de 8,0% e pelos critérios de
Roma foi de 5,4%. A prevaléncia de IF foi maior em pessoas
com 60 anos ou mais (9,3%) em comparagio com pessoas
mais jovens (4,9%) e foi mais prevalente em mulheres (9,1%)
do que em homens (7,4%). Embora a maior perda tenha sido
nas mulheres, a prevaléncia pode ser semelhante nos homens
e estd relacionada com a idade, aumentando de 7% na ter-
ceira década para 22% na sexta década, estabilizando depois.
A idade média de inicio é a sétima década. A maioria das

pessoas com IF na comunidade tem sintomas de gravidade

ligeira (50%) ou moderada (45%) (Bharucha & Ravi, 2010).

Fisiopatologia

Existem diversos mecanismos que conjugados, coope-
ram para a normal continéncia fecal: a motilidade intesti-
nal, o volume e a consisténcia fecal, o grau de consciéncia
mental, o ténus esfincteriano anal e a integridade da inerva-
¢do neuronal (Martins, Fonseca, Santos, & Carvalho, 2023).
As causas da IF sio multifatoriais, no entanto, as principais
podem ser: Lesdo ou fraqueza do esfincter anal (Lesio obs-
tétrica; Cirurgia: hemorroidectomia, esfincterotomia lateral,
fistulectomia, malformagGes anorretais congénitas e cirurgia
para estas condi¢des; Traumatismo anorretal ou perineal ou
anormalidades congénitas; Miopatia, por exemplo, esclero-
dermia); Perturbag¢des estruturais do pavimento pélvico e
cirurgia com excisfio do reto (Prolapso rectal; Sindrome do
perineo descendente; Cirurgia a retocele com excisdo do reto);
Perturbagdes neurolégicas (Sistema nervoso central: acidente
vascular cerebral, deméncia, esclerose multipla, paralisia cere-
bral, espinha bifida, lesdo da espinal medula, tumor da espinal
medula e doenga de Parkinson; sistema nervoso periférico:
neuropatia diabética ou lesdo do nervo pudendo); Doengas
inflamatérias (Doenga inflamatéria intestinal: Doenga de
Crohn, colite ulcerosa; Radioterapia); Diarreia ou obstipa-
¢do (Diarreia: colecistectomia, sindrome do intestino irri-

tavel, gastroenterite infeciosa, medicamentos; Obstipagio:

perturbagio defecatdria, impactagio com extravasamento)
(Bharucha et al.,; 2022). Além de todas estas causas, sdo consi-
derados ainda como fatores de risco: a idade, o sexo/género, a
etnia, o estilo de vida e a menopausa (Sharma & Rao, 2020).

Avaliacado, diagnéstico e tratamento

A TF continua a ser uma doenga comum associada a
uma grande incapacidade social e psicolégica. Existem mui-
tas causas, pelo que é fundamental uma avaliagio exaustiva
(Chatoor, Taylor, Cohen & Emmanuel, 2007). A avaliagio
pélvica requer um (re)conhecimento dos seus constituintes e
das suas funcoes. E de extrema importancia avaliar estrutu-
ras como: o diafragma pélvico, que estd localizado abaixo da
faixa endopélvica e € composto por: isquicoccigeo, ilioccigeo,
pubococcigeo e o puborretal (os dltimos 3 formam o mus-
culo elevador do 4nus - a sua constante contra¢do permite a
manutencio da continéncia ao tracionar a jun¢io anorretal
para a frente, formando o 4ngulo anorretal a cerca de 90°).
Estes musculos, em repouso, estio em constante contragio,
de forma a promover ténus ao pavimento pélvico, suportar
os 6rgios pélvicos e manter a continéncia. Os MPP estdo em
constante estado ténico, exceto durante a evacuagio e a mic-
¢do, pelo que, apresentam predominio de fibras musculares
tipo I, resistentes 4 fadiga. O musculo puborretal exerce uma
funcio essencial na anatomia e fisiologia anorretal, formando
uma faixa muscular que aproxima a jun¢do anorretal ao pubis.
Em repouso, a sua tragdo contrtil, bem como a dos restan-
tes MPP, mantém o angulo anorretal de 90°, o que ajuda a
manter a continéncia (Chatoor et al., 2007).

A avaliagio da IF compreende uma avaliagio clinica,
constituida pelos sinais, sintomas e exame fisico (com recurso
a vérios instrumentos de medida), para além dos exames
complementares de diagnéstico (manometria anorretal,
retosigmoidoscopia, defecografia, eletromiografia anorre-
tal, ultrassonografia endoanal e laténcia motora terminal do
nervo pudendo) (Be, Kvarstein, & Nygaard, 2005). De ava-
liar ainda, a presenca de outros sinais/sintomas abdominais,
doengas sistémicas conhecidas, procedimentos anorretais
locais como hemorroidectomia, partos vaginais, medicagio e
dieta (Duelund-Jakobsen, Worsoe, Lundby, Christensen, &
Krogh, 2016). As estratégias de tratamento tém como obje-
tivo reduzir o peso da incontinéncia de modo a melhorar a
qualidade de vida (Qdv) e, se ndo for possivel um tratamento
definitivo, ajudar os doentes a lidar com os seus sintomas
(Sharma & Rao, 2020).

A reabilitagio uropélvica, nomeadamente o treino dos
musculos do pavimento pélvico (TMPP) tem sido apontado
como primeira linha de tratamento (Abrams et al., 2017),

levando a melhorias significativas em termos funcionais e
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de QdV para os doentes (Billecocq et al., 2019). O TMPP
consiste no incremento da forga muscular, normaliza¢do do
ténus, aumento da resisténcia e melhorias a nivel da coor-
denagio do pavimento pélvico e do esfincter anal (Bo et al.,
2017). A reabilitagio uropélvica contribui ainda para a cons-
ciencializa¢do pélvica, melhoria da sensibilidade retal e das
cicatrizes (Lopez, Orgaz, & Martin, 2017).Das vérias abor-
dagens terapéuticas conservadoras, o Biofeedback tem sido
dos mais usados, para treino muscular guiado por eletromio-
grafia (Sharma & Rao, 2020).

A tendéncia conservadora ¢ ainda marcada por proce-
dimentos ndo/menos invasivos, como a estimulagio elé-
trica, terapia comportamental (educagio e treino intestinal),
mobilizagdo manual miofascial e técnicas de mobilizagio do
tecido conjuntivo (Winkelman et al., 2021). A cirurgia pode
ser eventualmente realizada, quando o tratamento conserva-

dor nio resultar (Sharma & Rao, 2020).

Qualidade de vida

ATF provoca distirbios emocionais, sociais e psicolégicos
(Leite & Pocas, 2010). E uma doenca debilitante que afeta
muitos doentes, que sofrem em siléncio, o que resulta em sub-
diagndstico e subtratamento (Pla-Marti et al., 2022), culmi-
nando frequentemente numa baixa QdV (Cauley et al., 2019).

Na realidade, a IF assume-se como um problema de satude
publica complexo, com um impacto bastante significativo
na QdV do doente, tornando-se constrangedor e inibitdrio,
mas também condicionador de comportamentos e atitudes.
A TF revela-se como um sintoma fisico e psicolégico inca-
pacitante, podendo resultar em isolamento progressivo e na
perda do potencial individual (Menees, Almario, Spiegel, &
Chey, 2018).

Assim sendo entenda-se por QdV a valorizagio sub-
jetiva que o doente faz de diferentes aspetos da sua vida,
em relagdo ao seu estado de satde (Secgio Portuguesa de
Uroginecologia, 2021).

O objetivo deste estudo consiste na avaliagdo da eficicia

de um programa de reabilitagio dos MPP, na IF.

METODO

Este estudo é um relato de caso, sobre a IF. E um estudo
primdrio, epidemiolégico — observacional e descritivo, de
pesquisa clinica individual.

Amostra
A amostra ¢ constituida por uma doente do sexo feminino,
64 anos, professora, casada, com dois filhos, partos eutécicos,

ha 30 e 27 anos respetivamente. Principais queixas: perda de
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fezes, de gases e soiling apés corregio cirdrgica de retocelo,
hé aproximadamente 1 ano. Principais problemas: hipoto-
nia esfincteriana (grau 1), dor cicatricial, uso de absorventes,
fobia social, problemas familiares/conjugais, estado deprimido,
auséncia laboral, desisténcia de gindsio, evita idas a supermer-
cados e viagens em transportes publicos. Durante a solici-
tagdo dos comandos de contragdo e relaxamento, havia uma
assincronia, com uso de musculatura parasita. A paciente
leu, concordou e assinou o consentimento informado, livre
e esclarecido para participagio em investigagdo, de acordo
com a declara¢io de Helsinquia e a convencio de Oviedo.

Instrumentos

A doente passou por uma avaliagio médica e posterior-
mente por uma avaliagdo fisioterapéutica, onde foram rea-
lizados testes importantes para o diagnéstico, com base no
exame subjetivo e objetivo, incluindo didrios de sinais e sinto-
mas. A avaliagio anorretal foi realizada com base na estrutura
anatomica esfincteriana do segmento anorretal, nas estrutu-
ras neuroldgicas e na fungio anorretal.

Na primeira e tltima sessdo foram aplicados os seguintes
instrumentos de medida: Escala de Oxford modificada, Bristol
Stool Form Scale (BSFS) / diario defecatério, Indice de Wexner
e Fecal Incontinence Quality of Life (FIQL).

A Escala de Oxford Modificada foi descrita por Laycock
(1994), é considerada uma escala de caricter subjetivo (visto
que a experiéncia do avaliador pode influenciar na inter-
pretacdo do grau correto da contragio muscular, além da
execugio correta da manobra por parte da mulher) (Bo &
Finckenhagen, 2001), de ficil realizagio e com boa tolerdn-
cia por parte dos doentes (Laycock, 1994). Esta escala gra-
dua a forga muscular num intervalo de 0 a 5, em que o grau
0 representa auséncia de contragdo; grau 1: esbogo da con-
tragdo nio sustentada (sensag¢do de tremulagfo); grau 2: con-
tragdo de pequena intensidade (leve compressio que se sus-
tenta); grau 3: compressio moderada com elevagio da parede
vaginal posterior (aumento da pressio intravaginal); grau 4:
contragio satisfatéria/boa (aperta e eleva os dedos do exa-
minador em dire¢do 4 sinfise pubica); grau 5: contragio forte
(compressio firme e elevagio dos dedos em diregdo 4 sinfise
pubica) (Frawley, Galea, Phillips, Sherburn, & Beg, 2006).
A Escala de Oxford Modificada avalia através da palpagio
digital vaginal (Laycock & Jerwood, 2001), 0 desempenho da
contragio méxima voluntdria dos MPP, através da introdugio
dos dedos indicador e médio na vagina. Os movimentos de
compressdo muscular ao redor dos dedos do examinador e
a elevagdo no sentido cranial dos MPP (Langanova, 2021).

A BSFS foi desenvolvida e validada pelo Dr. Ken Heaton
da Universidade de Bristol, em 1992 (Riegler & Esposito,




TF Pires, B Magalhaes, V Rodrigues, | Barroso, M Paulo, D Carvalho, MH Margues, P Pires

2001). A BSFS, cuja versio portuguesa se designa BSFS-PT
¢ uma ferramenta de avaliagio clinica destinada a classificar
a forma das fezes humanas (Martinez & Azevedo, 2012).
A escala descreve sete tipos de dejegdes: os tipos 1 e 2 indi-
cam obstipagio; os tipos 3 e 4 sdo considerados Stimos/
normais, nomeadamente o tipo 4, uma vez que este facilita
defecacio; os tipos 5 e 7, estdo associados a diarreia (Pérez
& Martinez, 2009).

O Indice de Wexner foi desenvolvida por Wexner em
1993, para classificar o indice de IF quanto 4 consisténcia
das fezes, frequéncia e o tipo de perdas. Foi validada para a
populagdo portuguesa do Brasil em 2014 e ¢ uma escala de
facil e ripido preenchimento (Meinberg, 2014). No que res-
peita as propriedades psicométricas, o instrumento apresenta:
boa consisténcia interna, com o valor de Alpha de Cronbach
de 0,932, elevada confiabilidade e bons valores de reprodu-
tibilidade (p= 0,354) (Jorge & Wexner, 1993). Esta escala
apresenta 5 itens: 3 relativos a consisténcia (s6lido, liquido e
gases), 1 relativo ao uso de absorventes e outro diz respeito
a alteracdo do estilo de vida. Para cada pergunta existem 5
respostas possiveis, com score total entre 0-20, ou seja, cada
item varia entre 0-4. Quanto mais alta a pontuagio maior
é a severidade da incontinéncia. A pontuagio minima de 0
indica continéncia normal e a mixima de 20 pode indicar
incontinéncia completa (Yusuf, Jorge, Habr-Gama, Kiss, &
Rodrigues, 2004).

O FIQL foi desenvolvido por Rockwood (2004), avalia
a QdV em pessoas com IF (A‘t Hoen, Utomo, Schouten,
Blok, & Korfage, 2017), validado para a populagio portu-
guesa em 2013, por Pereira (2013). Quanto as proprieda-
des psicométricas, o questiondrio apresenta, uma consistén-
cia interna com valor de Alpha de Cronbach > 0,70 e uma
confiabilidade (teste/reteste) que demonstra ser estdvel no
tempo (Rockwood et al., 2000).E composto por 29 ques-
toes, distribuidas em 4 dominios: estilo de vida (10 itens),
comportamento (9 itens), depressio (11 ou 7 itens) e cons-
trangimento (3 itens). O Score varia de 1 (pouca QdV) a 4
(Muita QdV) para cada item, com exce¢do das questdes 1 e
4 que variam de 1a 5 e 1 a 6, respetivamente. A avaliagio de
cada dominio consiste entdo na média das respostas a todos
os itens correspondentes (Rockwood, 2004).

Procedimentos
Na primeira sessdo, foi entdo realizada a avaliagio pelo
fisioterapeuta. Além dos instrumentos de medida aplica-
dos, foi transmitido & doente toda a informagio relativa-
mente 4 anatomia pélvica, inclusive dos MPP, aos objetivos
da reabilitagdo pélvica e ao processo de intervengio para as
seguintes sessdes. Realizou-se um programa de TMPP, ao

longo de 16 semanas com uma periodicidade de uma sessdo
semanal, com duragio de 45 minutos por sessdo. Seguiu-se
um trabalho progressivo de treino, atendendo a 3 fases: (i)
estabilizac¢io (controlo respiratério), (ii) for¢a (posturas com
resisténcias externas) e (iii) poténcia (carga e treino elevados)
(Pires et al., 2020a). Fez parte ainda o aumento da resistén-
cia, frequéncia e trabalho concéntrico/excéntrico (Pires et al.,
2020b). No principio de forma isolada sem recurso a outros
grupos musculares, progredindo para um trabalho conjunto
com outros o transverso do abdémen e diafragma (Pires
etal.,2020a). O TMPP incrementou os principios da inten-
sidade, resisténcia, volume, frequéncia, duragio, progressio,
especificidade e reversibilidade (Carpinelli, 2009). As sessdes
incluiram também orientagio e motivagio da paciente para
realizar os exercicios diariamente num programa de treino
domicilidrio, com duragio igual de 16 semanas, respeitando
as 3 fases supracitadas: (i) estabilizagdo — 2 semanas (con-
tragdo= relaxamento); (ii) for¢a - 2 semanas (> contraction<
relax) e (iii) poténcia — 12 semanas (> contraction< relax).
Houve sempre em todas as sessdes refor¢o da terapia com-
portamental, como por exemplo, estratégias para a modifi-
cacdo de alguns comportamentos e novos habitos a adotar
na sua vida didria (Da Roza et al., 2012).

O Biofeedback também foi realizado durante as sessdes,
como técnica facilitadora (Norton, Chelvanayagam, Wilson-
Barnett, Redfern, & Kamm, 2003). E uma resposta visual ou
auditiva (ou ambos) no preciso momento de uma agio que
permite uma persistente corre¢io do movimento ou adapta-
¢do a este (Norton & Kamm, 2001). Envolve o sistema cog-
nitivo e facilita a aprendizagem quanto & contragio e relaxa-
mento corretos dos MPP (Norton & Cody, 2012). A visio
¢ a melhor informagdo sensorial para a dete¢do dos erros de
movimento, oferecendo um maior ajuste na corregio auto-
matica do movimento (Norton & Chelvanayagam, 2001).
O modelo utilizado foi Mazet Biostim 2.1+.

A Terapia Manual foi de igual modo realizada, como com-
plemento ao tratamento, sempre que se justificasse. Esta tera-
pia é, sem divida, um excelente recurso para o tratamento de
disfun¢des do pavimento pélvico, havendo evidéncia clinica
e cientifica que suporta a sua utiliza¢do na prética clinica,
abordando métodos de avaliagio e intervengdo avangados,
nomeadamente ao nivel de fisioterapia manual e exercicio
terapéutico (Bo et al., 2017).

A massagem perianal foi realizada aquando da neces-
sidade clinica da doente, complementando assim as outras
terapias, ao longo das sessdes. A massagem contribui para o
relaxamento e o alongamento muscular, ajuda no pés-cirir-
gico para dar mais elasticidade e facilita os movimentos de

contragio muscular (Neumayr, 2013).
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RESULTADOS

A nossa amostra refere-se a uma doente com 64 anos, com
dois partos eutdcicos e bebés com peso a4 nascenga superior
2 3.500 g. Apos cirurgia de corregio de prolapso do 6rgio
pélvico — retocelo, surgem os sintomas de IF. Dos instru-
mentos de medida utilizados para mensurar estes sintomas,
podemos ostentar: ganho de for¢a muscular, segundo a Escala
de Oxford Modificada, evolugio de graul (inicio) para grau 4
(final). No que respeita a contragio maxima voluntdria ava-
liada através do biofeedback, pode-se relatar uma evolugio
de 19 uwv para 42 uw.

Na BSFS a consisténcia das fezes passou da forma Tipo 7
(TO0) para Tipo 4 (T1).

A severidade dos episédios de incontinéncia para gases,
fezes liquidas e/ou s6lidas, quantificada pelo Indice de Wexner,
era inicialmente de 14 e reduziu para 10 no final do estudo,
0 que constitui uma diferenga significativa (Figura 1).

Relativamente ao impacto na QdV, tendo em conside-
rag¢do os valores obtidos pela aplicagio da FIQL, as médias
obtidas nos quatro dominios da FIQL depois da interven-
¢do, foram significativamente mais altas do que antes da
mesma (Figura 2).

Figura 1. Escala de incontinéncia ou Indice de Wexner.

Figura 2. Valores dos 4 dominios da Fecal Incontinence
Quality of Life, em TO e T1.
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DISCUSSAO

O objetivo deste estudo era avaliar a eficicia de um pro-
grama de TMPP, com recurso a técnicas facilitadoras, em
pessoas com IF. O programa de intervengio teve uma dura-
¢do de 16 semanas € a resposta ao tratamento pela amostra
em estudo foi favordvel, apresentando um aumento da forga
muscular, redu¢io na severidade dos sintomas medidos pelo
Indice de Wexner, um aumento na QdV ao nivel das quatro
dimensées da FIQL.

A TF de facto é uma doenga muito incapacitante (Boyer
etal.,2018), pela ansiedade, angustia e vergonha que causa nos
doentes (Paquette, Varma, Kaiser, Steele, & Rafferty, 2015).
O mesmo se verificou neste estudo de caso e melhorando
toda a sintomatologia, todos estes medos ficaram diminuidos
(Scott,2014). Afeta 2 a 24% da populagio adulta e a maioria
das pessoas ndo a reporta espontaneamente podendo estar
subestimada (Wald, 2007).

A primeira linha de intervenc¢io recomendada é o tra-
tamento conservador, assim dizem as recomendagées do 6°
Comité Cientifico Internacional de Incontinéncia. Esta inclui,
alteragdes alimentares, comportamentais, medicagio regula-
dora do tréinsito intestinal e a reabilita¢do do pavimento pél-
vico (Abrams et al.,2017). A reabilitagio pélvica, apresentou
como vantagens neste estudo, além de toda a melhoria de
sintomatologia: a nio existéncia de efeitos adversos, compli-
cagdes, prevengio de uma eventual intervengdo cirirgica e
pouco dispendiosa, tal como corroboraram os autores Norton,
Whitehead, Bliss, Harari e Lang (2010). Embora a reabili-
tagdo pélvica, incluindo o TMPP tenha sido utilizada com
sucesso no tratamento da IF e possa ter um impacto signi-
ficativo a nivel funcional e na QdV (Paquette et al., 2015),
existem poucos estudos randomizados controlados que o
suportam (Scott, 2014).

O TMPP foi fundamental neste tratamento da IF, uma
vez que a integridade dos MPP € essencial ao mecanismo de
continéncia. O beneficio do TMPP foi demonstrado, indepen-
dentemente da idade e do tipo de Incontinéncia, em variados
contextos, através de diversos protocolos (Secgdo Portuguesa
de Uroginecologia, 2021). O TMPP melhorou a forga, endu-
rance, resisténcia, e a coordenagio do esfincter anal e dos MPP,
a semelhanga do esperado na literatura (Dumoulin, Cacciari,
& Hay-Smith, 2018) e 16 semanas, com treino didrio em
casa e uma sessio semanal supervisionada pelo fisiotera-
peuta, obtiveram melhoria da sintomatologia. Estd provado
que o treino didrio desses musculos durante um periodo de 3
meses ¢ eficaz no tratamento da incontinéncia (Mazur-Bialy,
Kotomariska-Bogucka, Optawski, & Tim, 2020).

Dumoulin, Hay-Smith, Habée-Séguin e Mercier (2015)

na sua revisdo sistemdtica, referiram que a duragio ideal do
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TMPP deve ser entre 8-12 semanas. No nosso estudo a
duragio foi idéntica (apenas mais 4 semanas), o que poderd
justificar parte dos resultados alcangados.

A duragio do TMPP pode levar ao aumento da forca
dos MPP, que por sua vez, este é adquirido inicialmente
pela adaptagio neural (aumento da frequéncia de ativagio e
recrutamento das unidades motoras) e, apSs 8 semanas, pela
adaptagio muscular (hipertrofia muscular) (Bo et al., 2005).
A identificagio e consciencializagdo da contragio méxima
voluntiria dos MPP, tal como a integragio desta regifo no
esquema corporal, devem ser adquiridas para que o programa
de treino seja eficaz (Cortez, Mendonga & Figueiroa, 2011).

Segundo Mazur-Bialy et al. (2020), O treino anal baseia-se
na coordenagio dos esfincteres anais, bem como no isolamento
da sua contragio. Um aumento da tensio e da forca dos esfinc-
teres anais pode levar a uma melhoria da capacidade do canal
anal e facilitar o processo de defecacio, bem como melhorar
potencialmente o nivel de pressio de fecho do 4nus em repouso
(Dumoulin et al., 2015).

A contragio correta dos MPP é assim fundamental, pelo
que os doentes com dificuldades na sua execugio devem ser
propostos a TMPP supervisionados ou associados a &igfee-
dback (Cortez et al., 2011).

De acordo com Ussing et al. (2019), no seu estudo ran-
domizado controlado, o TMPP teve um efeito superior,
quando supervisionado com biofeedback (Lee et al., 2010).
Num outro estudo, nomeadamente numa revisio sistema-
tica de Norton e Kamm (2001), que incluiu 46 estudos, foi
utilizado o biofeedback para tratar doentes adultos com
queixas de IF. O biofeedback funciona como adjuvante do
TMPP, pois ajuda a consciencializar os doentes da fungio
muscular (inclusive corrige a utilizagio do musculo elevador
do anus), melhorando a motivagio € o esfor¢o (intensidade,
duragio, rapidez) durante os exercicios. O Biofeedback pos-
sibilita ainda a corre¢io do uso errado dos musculos abdomi-
nais, gliteos e adutores das coxas e apresenta evidéncia 1A
(Dumoulin et al., 2015).

Parece nio existir um consenso na literatura, relativa-
mente ao uso do biofeedback, uma vez que os resultados
nio sio conclusivos (Lee, Jung, & Myung, 2013).Os estudos
nio demonstram diferencas estatisticamente significativas
na taxa de cura, melhoria dos sintomas ou diminui¢do dos
episédios de perda nas doentes submetidas a TMPP com ou
sem biofeedback (Lee et al., 2010).

Segundo Fallon, Westaway e Moloney (2008), numa revi-
sdo sistemitica realizada, o Indice de Wexner também foi, tal
como no nosso estudo, o instrumento de medida utilizado
para avaliagdo da severidade dos sintomas na IF, com vali-

dade e confiabilidade (teste/re-teste) aceitdveis. A nivel da

sensibilidade, referiu-se que a mesma ¢ suficiente para detetar
diferencas na maioria dos pacientes submetidos a reabilitagio.

Na mesma revisdo, utilizou-se ainda como instrumento de
medida para avaliagio da QdV na IF, a FIQL, que demons-
trou uma conflabilidade razodvel e uma boa validade, apesar
das suas limitacoes psicométricas (Fallon et al., 2008). O pre-
enchimento desta escala ajudou a definir melhor a associagio
entre o exame fisico objetivado e os sintomas relacionados
(Pereira, 2013).

Rockwood et at. (2000), no seu estudo utiliza e confirma
a fiabilidade e validade da escala FIQL. e refere-a como um
instrumento de medida ideal para avaliara a QdV de pacien-
tes com IF.

Relativamente & Escala de Oxford modificada, é indicada
para avaliar a forca dos MPP, embora seja considerada sub-
jetiva, foi usada em vérios estudos e conseguiu dar uma boa
resposta aos objetivos propostos (Langanova, 2021).

A BSFS foi utilizada neste estudo por, comummente
também ter sido utilizada em vérios estudos, inclusive em
grande parte das avaliagdes com sintomatologia anorretal, para
classificar a forma das fezes humanas (Riegler & Esposito,
2001), além da descrigdo o facto de possuir imagens alusi-
vas, permite as pessoas identificar mais facilmente o seu tipo
(Martinez & Azevedo, 2012).

A massagem perianal foi uma mais-valia na melhoria da
sintomatologia e podemos corroborar com um este estudo
de Cardoso e Moura (2021), que questionou fisioterapeutas
quanto a importancia da massagem perianal, e 0s mesmos
responderam o quanto ela pode ser importante na libertac¢io
de tensdes musculares, no relaxamento muscular e mesmo

na percegdo dos MPP.

CONCLUSOES

A reabilitago uropélvica, da qual fizeram parte: o TMPP
guiado por biofeedback, em conjunto com a terapia compor-
tamental, massagem perianal e terapia manual, parecem trazer
melhorias da severidade dos sintomas do pavimento pélvico
e na QdV do doente com diagnéstico de IF.
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